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Bakalauro darbo santrauka

Bakalauro darbe analizuojama šeimų, auginančių vaikus, turinčius negalę, socialinė izoliacija. Siekiama atskleisti šeimos socialinio uždarumo raišką, jo pasireiškimą, atsiradimo priežastis, įveikos galimybes. 

Tyrime dalyvavo 24 šeimos, turinčios neįgalų vaiką. Jų atsakymai leido išanalizuoti ir nustatyti šeimų, auginančių vaikus, turinčius negalę, socialinio uždarumo: pasireiškimą, priežastis ir atsivėrimo visuomenei galimybes. Taip pat buvo apklausti 17 asmenų, kurių šeimose nėra negalę turinčio vaiko. Jų atsakymuose išryškėjo santykių ypatumai, bendraujant su negalę turinčio vaiko šeima, respondentų jausmai bendraujant su šeimos nariais, auginančiais negalę turintį vaiką. Aiškintasi, kiek ir kokius santykius su šeimų nariais, kurių šeimose auga negalę turintis vaikas, nori turėti tokių vaikų neturintys asmenys.

Tyrimo objektas – šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinis uždarumas ir jo įveikos galimybės.

Tyrimo tikslas – atskleisti šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir uždarumo įveikos galimybes.
Siekiant tikslo, iškelti šie tyrimo uždaviniai:

1. Išnagrinėti ir išanalizuoti mokslinę literatūrą, analizuojančią šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialinio uždarumo teorines prielaidas ir raišką.

2. Remiantis mokslo darbų analize, parengti tyrimo instrumentą, atskleidžiantį šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir atsivėrimo visuomenei  galimybes. 

3. Nustatyti šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir atsivėrimo visuomenei  galimybes, santykių su šeimos nariais, pažįstamais ir svetimais asmenimis, specialistais aspektus.

4. Remiantis tyrimo rezultatais, parengti rekomendacijas specialistams, dirbantiems su šeimomis, auginančiomis neįgalius vaikus.

Tyrimo metodai:

1. Mokslo literatūros šaltinių analizė.

2. Kokybinis tyrimas, atliktas naudojant atviro tipo klausimus. 

3. Tyrimo duomenys apdoroti taikant turinio (content) analizės metodą.  

Tyrimo metodu  nustatyta, jog šeimos narių tarpusavio santykiai yra geri, tačiau už šeimos ribų, santykiai su aplinka – konfliktiški, įtempti. 

Santykių susilpnėjimas galimas tiek iš šeimos, tiek iš aplinkinių pusės.

Šeimų, kuriose gyvena negalę turintis vaikas, socialinį uždarumą lemia psichologinės priežastys, šiek tiek laiko stoka. 

Neįgalius vaikus auginančios šeimos atsiriboja, vengdamos neigiamų išgyvenimų, patiriamų socialinėje aplinkoje. Aplinka, neįgaliųjų vaikų šeimas atskiria, dėl neigiamo požiūrio į neįgalųjį ir jo šeimą.

Tam, kad įveikti socialinį uždarumą, reikalinga: visuomenės narių nuostatų kaita, visuomenės nariams, pozityvios informacijos, apie neįgaliuosius ir jų artimuosius, teikimas, valstybės pagalba, šeimos narių dalyvavimas socialinėje aplinkoje.
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ĮVADAS

            Temos ištirtumo laipsnį rodo darbai, kurie pastaraisiais metais publikuoti įvairiuose moksliniuose  leidiniuose. Apie šeimas, auginančias neįgalų vaiką, jų statusą visuomenėje rašo (Bakk; Grunewald, 1998; Ruškus, 2002), šeimos narių išgyvenimus  (Bakk, Grunewald, 1998; Balčiūnaitė, 2003; Butkevičienė 2008; Lukoševičienė, 1995; Ruškus, 2002), jų socialinės  stigmatizacijos raišką  (Baranauskienė, Ruškus, 2004; Ruškus, 2002; Steman 1999) ir galiausiai socialinės atskirties raišką (Bakk, Grunewald, 1998; Balčiūnaitė, 2003; Baranauskienė, Ruškus, 2004; Butkevičienė, 2001; Ruškus, 2001; Ruškus 2002; Steman 1999; Vaitkevičius, 2003) ir t.t
Šeimos, auginančios negalę turintį vaiką, situacija iki šiol išlieka sudėtinga. Dėl pagalbos ne neįgaliajam vaikui, o pačiai šeimai, stokos, visuomenė daugiau ar mažiau praranda socialiai aktyvius žmones, kurie dėl subjektyvių ir objektyvių priežasčių pradeda save riboti nuo išorinio pasaulio. 

Pasak Ruškaus, Mažeikio (2007), remdamiesi socialinių vaidmenų vertės teorija, neįgalieji visuomenėje užima menkavertes, mažai visuomenėje vertinamas vietas. Kaip teigia autoriai, sekant inkliuzijos teorijos idėjomis ir jas įgyvendinant, neįgalieji skatinami įsitraukti į visuomeninį gyvenimą, dalyvauti jame, būti drauge.
Ruškus (2001; 2002); Butkevičienė (2001); Radzevičienė (1995); Balčiūnaitė (2003); Gradeckienė (2002) nurodo požymius, būdingus šeimoms, auginančioms neįgalius vaikus: santykio su aplinka kaitą, susilpnėjusius ar nutrūkusius ryšius su aplinka bei pažįstamais žmonėmis (draugai, kaimynai, giminės, bendradarbiai ir panašiai). Analizuojami pakitę tarpusavio santykiai šeimoje, brolių/seserų, tėvų bendravimo psichologiniai bei  socialiniai aspektai. 
Tyrimo problema ir jos aktualumas. Šiuo metu ypatingai didelis dėmesys skiriamas neįgaliųjų integracijai į visuomenę, šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialiniam dalyvavimui. Kuriami ir įgyvendinami įvairūs (Nacionalinė žmonių su negalia socialinės integracijos 2003 -2012 metų programa, Neįgaliųjų socialinės integracijos įstatymas 2005 07 01, ESF projektas „Neįgaliųjų socialinės integracijos skatinimas“ 2006 - 2008 m., Europos socialinė chartija 1961 m. (Lietuvoje įsigaliojusi 2001 m. rugpjūčio 1 d., 15 straipsnis) projektai, programos, teisės aktai, skirti pačių neįgaliųjų įgalinimui ir lygiaverčiams socialiniams santykiams kurti. Plačiai kalbama (Lygių galimybių įstatymas, 2003; Neįgaliųjų socialinės integracijos įstatymas, 2005; Socialinių paslaugų įstatymas 2006) apie tokio asmens (vaiko ir suaugusiojo) teises, psichologinę ir socialinę apsaugą. Tačiau, keičiantis visuomenės požiūriui į neįgalumą, mokslinių studijų, atskleidžiančių šeimos, auginančios neįgalų vaiką, psichosocialines problemas, vis dar nepakanka. Šeimos socialinės izoliacijos priežastys, socialinės atskirties raiška ir socioedukacinės galimybės, padedančios tokioms šeimoms grįžti į įprastą visuomenei gyvenimą – aktuali problema, atspindinti šeimos išgyvenimo kokybės ypatumus. Nepilnai atskleista, iš visuomenės pusės jaučiama izoliacija, jos požymiai ir šeimos, auginančios neįgalų vaiką, izoliacijos atkodavimas bei interiorizavimas. 
 Tyrimo objektas – šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinis uždarumas ir jo įveikos galimybės.
Tyrimo tikslas – atskleisti šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir uždarumo įveikos galimybes.
Siekiant tikslo, iškelti šie tyrimo uždaviniai:
1. Išnagrinėti ir išanalizuoti mokslinę literatūrą, analizuojančią šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialinio uždarumo teorines prielaidas ir raišką.

2. Remiantis mokslo darbų analize, parengti tyrimo instrumentą, atskleidžiantį šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir atsivėrimo visuomenei  galimybes. 

3. Nustatyti šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo raišką, socialinio uždarumo priežastis ir atsivėrimo visuomenei  galimybes, santykių su šeimos nariais, pažįstamais ir svetimais asmenimis, specialistais aspektus.

4. Remiantis tyrimo rezultatais, parengti rekomendacijas specialistams, dirbantiems su šeimomis, auginančiomis neįgalius vaikus.

Tyrimo metodai:

1. Mokslo literatūros šaltinių analizė.

2. Kokybinis tyrimas, atliktas naudojant atviro tipo klausimus. 

3. Tyrimo duomenys apdoroti taikant turinio (content) analizės metodą.  

Tyrimo dalyviai (respondentai):

       24 apsilankantys interneto svetainėse (mamų forumas „SuperMama“- http://www.supermama.lt/forumas/ ir internetinis šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, klubas „Lauriuko užeigėlė“ – www.lauriukas.serveriai.lt) asmenys, auginantys neįgalius vaikus ir 17 asmenų, kurių šeimose neįgalių vaikų nėra. 
Tyrimas vyko: 2010 m. vasario - gegužės mėnesiais.

Bakalauro darbo struktūra. Šį bakalauro darbą sudaro: įvadas, 2 skyriai, išvados, naudota literatūra - 70 šaltiniai, 3 priedai. Tyrimo duomenis iliustruoja 16 lentelių, 1 paveikslėlis.
1. skyrius. Šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, socialinio uždarumo IR ATSIVĖRIMO GALIMYBių teoriniai aspektai
1.1.Negalės sampratos kaitos analizė mokslo darbuose
1.1.1.Negalės apibrėžtis ir samprata. Vaikų, turinčių negalę, yra visose pasaulio šalyse. Negalės reiškinys egzistuoja ir pasireiškia nepriklausomai nuo kultūros, religinių ar socialinių nuostatų. Daugelis vaikų su negale ir jų šeimų nariai sociume yra išskiriami į tam tikrą grupę. Dažnai tokių socialinių grupių specifiškumas išsiskiria socialiniu uždarumu, atsiskyrimu ar iš visuomenės pusės patiriamu atstūmimu. 

Remiantis neseniai priimta JT konvencija dėl neįgalių asmenų teisių (2006), asmenys su negale yra tie, kurie dėl ilgalaikių fizinių, psichikos, intelekto ar jutimo sutrikimų turi tam tikrų problemų, kurios trukdo jiems visapusiškai dalyvauti visuomenėje. (Decosterd ir kt., 2008)

Manoma, kad 500 - 650 milijonų žmonių visame pasaulyje gyvena turėdami vienokių ar kitokių sveikatos sutrikimų. PSO (Pasaulio sveikatos organizacijos) duomenimis, maždaug 200 milijonų pasaulio vaikų ir jaunų žmonių turi: sensorikos, judėjimo, intelekto, psichikos ar kitų sveikatos funkcijos sutrikimų. Specialistų nuomone, kadangi negalės reiškinys dažnai yra suvokiamas kaip gėda, todėl ne visi tėvai linkę vaiko negalę atskleisti ir deklaruoti. Dėl to  statistiškai tikslūs duomenys apie negalę turinčius vaikus ir jų šeimas yra negalimi. (UNICEF - Innocenti Research Centre, 2007).
Kiti duomenys teigia, kad pasaulyje vaikų, turinčių negalę, yra šiek tiek mažiau, iki 150 milijonų, tačiau šis skaičius turi tendenciją didėti. (CRIN - Child rights information network, 2010)
International Encyclopedia of Developmental and Instructional Psichology (cit. Ališauskas, 2002) duomenimis įvairiose šalyse gyvena apie 10 proc. vaikų, turinčių raidos sutrikimų. TES Curriculum Special (cit. Ališauskas, 2002) nurodo, jog daugiausia tokių vaikų yra Didžiojoje Britanijoje, Australijoje ir Kanadoje – apie 20 proc. Mažiausiai – Italijoje, apie 2 proc. visų gyvenančių šalyje vaikų. Pasak Ališausko (2002), Lietuvoje didžiausias skaičius vaikų, turinčių kalbos ir komunikacijos sutrikimų, kituose kraštuose - turinčių mokymosi negalių.
Muceniekas (2003) negalę apibūdina kaip fizinį ar protinį sutrikimą, kuris apriboja esmines gyvybines funkcijas, rūpinimąsi savimi, tobulėjimą. Negalė atima arba apriboja asmens galimybę užsiimti kasdiene veikla, jaustis visaverčiu visuomenės nariu, gyventi pilnavertį gyvenimą. 
Negalė visada, visą žmonijos gyvavimo laikotarpį, buvo išskiriama ir laikoma tam tikru  nukrypimu nuo normos.  (Ruškus 2001; 2002).      
Valstybės įstatymuose negalę turintys asmenys: „neįgalusis“ – tai asmuo, kuriam pripažintas neįgalumo lygis, arba mažesnis negu 55 procentų darbingumo lygis ir (ar) nustatyta specialiųjų poreikių tenkinimo reikmė (Lietuvos Respublikos neįgaliųjų socialinės integracijos įstatymas, Valstybės žinios, 2004, Nr. 83-2983). 

Šiuo metu žinoma daugiau kaip 5000 retų susirgimų, tačiau šis skaičius, kaip medicinos mokslo pažangos rezultatas, nuolat auga. Sveikatos sutrikimai gali būti nekintantys, progresuojantys ar net pavojingi gyvybei. (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010)
     Daugelis ligų ir sindromų jau yra žinomi, tačiau atsiranda būklių, kurios pasaulyje pasireiškia retai ir yra iki šiol nežinomos.

      Pasak Valentos (2002), negalė - ne tik žmogaus fizinių, intelekto ar psichikos pokyčių, bet ir stereotipų, socialinių vaizdinių bei socialinės sąveikos rezultatas.  

      Kiekviena šalis susiduria su vaikų negale ir problemomis, kurias ji sąlygoja. Įvairiose šalyse šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, skaičius pasiskirstęs nevienodai. Tai priklauso nuo daugelio faktorių: gyventojų skaičiaus, šalies išsivystymo lygio, medicininės, socialinės situacijos, pagalbos ir t.t.
Kaip rodo (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010), net 98% visų vaikų, turinčių negalę, gyvena kartu su šeima. Tai reiškia, kad beveik visi negalę turintys vaikai gyvena šalia artimųjų, kurie lygiai taip pat, kaip ir negalę turintys vaikai, susiduria su negalę sąlygojančiomis (socialinėmis ir psichologinėmis) problemomis. 

Šeimoje, kurioje egzistuoja negalės reiškinys, kinta jos narių gyvenimo kokybė, nariai praranda tam tikras galimybes, jų gyvenime atsiranda tam tikros grėsmės (darbo, socialinio statuso, savo vertės praradimas), išgyvenami specifiniai neigiami jausmai (gėda, kaltė). Dažnai tokių šeimų nariai turi keisti savo gyvenimo įpročius, netenka galimybės užsiimti mėgstama veikla. Dažnai tokie asmenys atsisako bendruomeniško gyvenimo, arba yra iš jo išstumiami, kinta ir mažėja jų draugų bei pažįstamų ratas.

Pasaulyje diskriminacijos, socialinių, psichologinių problemų skaičius didėja lygiai taip pat, kaip ir sveikatos, vaikų priežiūros bei švietimo problemos. (CRIN - Child rights information network).
Pivorienė (2003) nurodo, jog problemas sudaro ne patys negalę turintys žmonės ar jų šeimų nariai. Problemos kyla iš visuomenės pusės. Visuomenės nariai išskiria kitokį nei jie patys ir suteikia jam „kitokio“ žymę. Visuomenės nariai tokias nuostatas perteikia ir negalę turinčiam asmeniui, dėl to jis tampa nuvertintu, praradusiu savivertę, socialiai pažeidžiamu. (Ruškus, 2002). Iš visuomenės pusės jaučiama diskriminacija nušalina negalę turinčius asmenis bei jų artimuosius nuo bendruomenės, lygių galimybių turėti tai, ką turi ir gali kiti. 
To būtų galima išvengti, jei visuomenėje vyrautų ideologiniai  integracijos ir inkliuzijos principai. 

Integracija – tai priėmimas kiekvieno asmens prigimtinės teisės lygiateisiškai dalyvauti visuomenės gyvenime. Integracijos esmė - skirtumų pripažinimas, kuris suteikia galimybę išlikti, neatsiriboti. (Normalizacija ir integracija: iš kur ateini ir kur eini, 2000).
Integracijos rūšys:

· Funkcinė – neįgalieji gyvena ir dirba visuomenės aplinkoje su kitais.

· Socialinė – neįgalieji turi socialinius ryšius su negalės neturinčiais (kaimynais, giminėmis ir draugais), kartu su jais praleidžia laisvalaikį įprastinėje aplinkoje (sporto, kultūros klubuose, meninėje veikloje). (Želnienė, 2007)
 Integracijos privalumai:  
tėvams, auginantiems vaikus su negale:

· didina bendravimo galimybes. Dalyvavimas socialinėje aplinkoje didina socialinį tinklą, pažįstamųjų ratą. Kai bendravimo galimybės apribotos, nėra sąlygų atsirasti didesniam socialiniam tinklui, nėra galimybės kurtis socialiniams ryšiams.  
· Padeda nesijausti atstumtiems ar vienišiems. Dalyvavimas ir buvimas kartu su kitais padeda išvengti vienatvės. Kai asmuo priimamas kitų, vertinamas kaip asmenybė, tuomet jis nesijaučia atstumtas ir niekam nereikalingas. Priėmimas į grupę nurodo asmens vertę ir pripažinimą. Kai žmogus vertinamas, jis pasitiki savimi.
· Padeda vystyti paslaugų tinklą. Kai tėvai turi galimybę dirbti, jie gali būti naudingi ne tik sau, savo šeimai, bet ir visuomenei. Dalyvaudamas, būdamas aktyviu, asmuo savo galimybėmis gali būti daug kartų naudingesnis, nei būdamas pasyviu. 
Neįgaliesiems:

· Suteikia galimybę būti bendruomenės dalimi. Neįgalusis yra toks pat asmuo, kaip ir asmenys, neturintys negalės, todėl jis turi turėti tokias pat teises ir galimybes, kaip ir kiti: bendravimą, įvertinimą, nuomonės išreiškimą, dalyvavimą bendruomenės gyvenime, teisę į mokslą ir t.t.
· Padeda susirasti draugų.  Gyvenant uždarame socialiniame tinkle, nėra galimybės kurti socialinius ryšius, kadangi nėra sąlygų kontaktuoti su kitais asmenimis. Komunikacijos procese vyksta naujų santykių užmezgimas. Dalyvaujant tam tikroje socialinėje grupėje, vystosi santykiai, paremti bendrais interesais, bendrais tikslais, kurie motyvuoja palaikyti ryšius ir siekti artimesnių santykių. 
· Suteikia galimybę bendrauti su kitais žmonėmis. Uždaroje socialinėje sistemoje žmogus neturi galimybės susipažinti su įvairiomis socialinėmis grupėmis, skirtingais asmenimis. Jo bendravimas suvaržytas ir vienalytis. Buvimas namuose neleidžia neįgaliajam ne tik pažinti kitų žmonių, bet tokiu būdu asmeniui nesuteikiama ir bendravimo patirtis. Žmogus neįgauna bendravimo įgūdžių. Nemokėdamas bendrauti, asmuo nesugeba užmegzti naujų santykių ar palaikyti esamų. Bendravimas su kitais praplečia asmens akiratį. 
Visuomenei:

· Naikina barjerus. Būdamas šalia neįgaliojo, visuomenės narys pripranta prie jo kitoniškumo ir prisitaiko prie neįgaliojo išskirtinumo. Neturint bendravimo patirties, kaip bendrauti su neįgaliuoju, kaip į jį reaguoti, sukeliamas stresas, psichologiškai motyvuojantis atsitraukti, ar atmesti. Kai neįgalusis sutinkamas retai, išryškėja jo išskirtinumas. Jei bendravimas nuolatinis, baimė ir nerimas išnyksta. Negalė pasidaro ne itin reikšminga ir svarbi. Negalės, kaip reiškinio, nebebijoma ir nebesiekiama jo vengti.
· Ugdo toleranciją. Negalė tapatinama su rūpesčiu, gailesčiu ir pagalba. Buvimas šalia neįgaliojo skatina būti rūpestingu ir atjaučiančiu. Negalė skatiną jautrumą, draugiškumą. 
· Padeda suprasti skirtingą gyvenimo patirtį. Buvimas šalia neįgaliųjų padeda susipažinti su kitų žmonių situacijomis, matyti jas, interpretuoti. 
· Griauna stereotipus, vyraujančius visuomenėje. Stereotipai atsiranda nuogirdų principu. Negalė – simbolis, visuomenėje reiškiantis ir gailestį, ir gėdą. Apie negalę ir neįgaliuosius susikuriami vaizdiniai, vyraujantys visuomenėje. Bendravimas su neįgaliuoju keičia žmonių nuostatas į juos. Bendravimo patirtis su neįgaliuoju leidžia neįgalųjį pažinti kaip asmenybę, jį vertinti ne iš negalės pozicijos.
· Didina visų visuomenės narių lygias galimybes. Neįgalusis priimamas kaip lygiateisis pilietis, turintis lygiai tokias pat teises ir pareigas. Visuomenėje suformuota nuomonė, jog neįgaliesiems turi būti suteiktos tam tikros išimtys, lengvatos (pirmumo teisė į aptarnavimą, suteikiama pirmumo teisė stojant į aukštąsias mokyklas ir t.t.). Visuomenės nariai, teikdami papildomas lengvatas, išskiria neįgaliuosius. Visuomenės nariai, priimdami neįgalųjį į savo tarpą, priims jį lygiateisį ir lygiavertį tuomet, kai neįgalusis turės lygiai tokias pat teises ir pareigas, kaip ir kiti visuomenės nariai.(Želnienė, 2007)  
Inkliuzija – tai socialiniai santykiai, paremti partnerystės principais bei skirtybių toleravimo filosofija.                                           
Inkliuzijos principai:
· Priklausyti bendruomenei ir būti priimtam jos narių. Kiekvieno individo savivertė priklauso nuo to, kaip jis vertina save ir kaip kiti vertina jį. Jei neįgalusis visuomenės priimamas  teigiamai, jis jaučiasi pilnavertis, reikalingas, skatinamas veikti, būti naudingu.
· Nuolatiniai socialiniai santykiai ir draugystė. Priėmimas suteikia galimybę bendrauti. Jei neįgalusis atstumiamas, praranda bendravimo galimybę, tuomet sumažėja ar nutrūksta jo socialiniai ryšiai. 
· Visiškai įgyvendinamos žmogaus teisės. Buvimas kartu su visais suteikia galimybę turėti tokias pat pareigas ir teises, kurias turi visi.
· Galimybė atlikti įvairius socialinius vaidmenis. Dalyvavimas socialinėje aplinkoje neįgaliajam praplečia socialinių vaidmenų spektrą. Būdamas visuomenės dalimi, jis turi daugiau galimybių tapti: darbuotoju, darbdaviu, studentu, draugu, sutuoktiniu, tėvu ir t.t. Gyvenant socialiai uždaroje erdvėje, jo galimybės, kaip ir vaidmenų įvairovė, sumažėja.
· Priklausomybės nuo kitų žmonių mažinimas. Socialinė aplinka skatina žmogų tobulėti. Sąveikaudamas su aplinka (studijuodamas, dirbdamas ir t.t.),  neįgalusis priverstas prisitaikyti prie aplinkos ir ugdyti savo įgūdžius, kurių nėra ne dėl negalės, bet dėl tam tikrų susiklosčiusių socialinių aplinkybių (tėvų hipergloba, motyvacijos atlikti tam tikrą veiksmą nebuvimas ir t.t.). Socialinėje grupėje ne grupė taikosi prie individo, bet individas turi priimti grupės taisykles ir taikytis prie jos. (Ruškus, 2002).
1.1.2. Visuomenės požiūrio į negalę kaita. Dar senovės laikų visuomenė pradeda atskirti „kitokius“ nei visi. Antikoje, kurioje prioritetu laikomas fizinis grožis, visuomenės nariai išskiria kūno ir dvasinius sveikatos sutrikimus. Tais laikais, atvirkščiai nei šiandien, savo atžvilgiu nepalankiausių nuostatų sulaukdavo asmenys, turintys fizinių trūkumų (Ruškus 2001; 2002; Mažeikis, Ruškus, 2007).
Šiandien visuomenės nariai nemažai žino apie negalę ir asmenis, turinčius ją. Plačiai apie tai informuoja spauda, mokslinė ir grožinė literatūra. Tačiau kiekvienas negalę suvokia savaip ir asmenį, turintį negalę, priima skirtingai. Sovietmetis neleido iš arčiau pažinti šios socialinės grupės atstovų, todėl jie daugeliui dar nepažinti, neatskleisti, bauginantys, nuvertinami ir nepriimami.                                 

Pasak Morvan (cit. Ruškus, 1997), sunkumai bendraujant su negalę turinčiais asmenimis atsiranda todėl, kad jie yra panašūs į visus kitus, bendraujančius su jais. Kartais negalė sutapatinama su sveikatos praradimu ar net mirtimi, kurios bijoma. Todėl negalę turinčio asmens atmetimas atsiranda iš sveikatos idealizavimo bei ligos ar mirties baimės. Kadangi negalę turintis asmuo atspindi netekties situaciją, jis neatitinka visuomenės nustatytų normų (Ruškus, 1997).
Giami (1994) (cit. Ruškus, 1999) tyrimai rodo, jog kiekvienas laikmetis, kaip ir kultūra, susidaro sau  specifinį "kitokio", "svetimo" žmogaus ar grupės vaizdinį, ir savaip tokį elementą ar reiškinį, kuris neatitinka visuomenės nustatytų normų, interpretuoja.  

Daugelyje šalių žmogus, turintis negalę, vertinamas ir pripažįstamas panašiai, kaip visame pasaulyje. Švedija įvardijama kaip socialinės gerovės šalis, tačiau ir joje negalę turintys vaikai bei jų šeimos nariai, kaip ir kitų pasaulio šalių asmenys, turintys negalę, vis dar nuvertinami ir socialiai pažeidžiami. Remiantis Švedijos vyriausybės statistikos duomenimis (Ratzka, 1995), šioje šalyje taip pat tokie asmenys yra mažiau išsilavinę, gauna mažesnį atlyginimą, yra didesnė tikimybė, kad jie turi mažiau galimybių dirbti patinkantį darbą ir gyventi pilnavertį šeimyninį gyvenimą, nei negalės neturintys.
Lietuvoje, kaip ir daugelyje pasaulio šalių, žmogus, turintis negalę, tapatinamas ne su turimais charakterio bruožais, ne su tuo, ką jis pasiekė ar ko siekia, bet, visų pirma, pastebima jo negalė (Ruškus, 2001; 2002). Tokie asmenys, kaip ir jų šeimos, visuomenės narių nepripažįstami ir laikomi nelygiaverčiais ir nepilnaverčiais. 

Mokslo ir medicininės technikos pažanga sudaro sąlygas šalinti iš visuomenės asmenis, kurie turi negalę. Pasak Ruškaus (1997), mokslininkai, ieškodami būdų kaip pašalinti defektyvius genus, įrodo, kad visuomenei asmuo, turintis tokių genų, yra nereikalingas, nenaudingas, atstumiantis ir jis turi būti pašalintas.  Tai rodo neigiamą visuomenės narių požiūrį į neįgaliuosius.

Negalę turinčių asmenų ar jų šeimos narių išstūmimas iš bendruomenės egzistavo visais žmogaus gyvavimo periodais. Tam tikru laikotarpiu neįgalieji laikyti asmenimis, turinčiais ypatingų galių, specifinę misiją ir t.t. Neįgalusis tam tikroje kultūroje buvo tapatinamas su kažkokiu simboliu (gėrio, blogio). Antikos laikais negalė buvo tapatinama su nelaime ir Dievų pykčiu, judėjų laikais – su nuodėme ir atleidimu, viduramžiais – su pašaipa, vargu, globa, Renesanso laikotarpiu – su sutrikimu ir gydymu (Ruškus, 2001).

Šiandien vyrauja socialinis interakcinis modelis. Jis pakeitė iki tol buvusį klinikinį korekcinį. Pasak Ruškaus (2001; 2002), klinikiniame korekciniame modelyje vyravo: sutrikimas, klinika, diagnostika, korekcija. Dabartiniame (socialiniame – interakciniame) modelyje - socialinės nuostatos ir vaizdiniai, požiūris, socialiniai vaidmenys, statusas ir stigmatizacija. 

Ruškaus (2001) teigimu, korekciniu klinikiniu požiūriu negalė – sutrikimas, kurį reikia koreguoti, socialiniu interakciniu – negalė - tai socialinė situacija ir asmenybė.
Prieš 20 metų Lietuvoje pasikeitė požiūris į neįgaliuosius. Oficialiai visuomenės atstovai deklaruoja teigiamas nuostatas negalę turinčių asmenų ir jų šeimos narių atžvilgiu, nors asmeninis kontaktas su tokių socialinių grupių asmenimis yra, vis dar, netoleruojamas, smerkiantis, atgrasus, keliantis stresą ir sudarantis nemažai psichologinių problemų.
Ionescu ir Despins (1990) Kanadoje atliktas tyrimas atskleidė: kol negalę turintys asmenys nekontaktuoja su visuomenės nariais asmeniškai, tol jie vertinami, pripažįstamos jų teisės. Tačiau, jei su negalę turinčiais asmenimis bendraujama tiesiogiai, nuostatos į juos pasikeičia (Ruškus, 2002; Baranauskienė, Ruškus 2004).
Neįgalusis asmuo ar šeima, auginanti vaiką, turintį negalę, priklauso tam tikrai socialinei grupei. Socialinių grupių atstovai at​pažįstami ir išskiriami iš kitų grupių. Šių grupių nariai turi atitinkamą statusą, socialinę vertę, žymę. Žymė - tai tam tikra turima etiketė – stigma. (Ruškus, 2001). Ruškaus (1999) teigimu, žmonės nenoriai bendrauja ir kontaktuoja su turinčiais stigmą, nes šie kelia baimę, nesaugumo jausmą. Stereotipinis stigmatizuotųjų apibūdinimas, vengimas, atmetimas, elgesio aspektai, asmeninių, artimų ryšių vengimas.
Anot Ruškaus (2002), sociologinės teorijos kontekste negalę turintys asmenys ir jų šeimos nariai visuomenėje yra atskira socialinė grupė, kuri įvardijama kaip mažuma. Kadangi tokie asmenys sudaro tik mažą visuomenės grupę, jie suvokiami, kaip kitokie. Jei tokių asmenų visuomenėje būtų dauguma, o asmenų, neturinčių negalės, būtų mažuma, tai išskirtiniais ir „kitokiais“ būtų laikomi neturintys negalės asmenys. Negalė, kaip socialinis išskirtinumas, nukrypimas, formuoja socialinę atskirtį. Tokiu principu formuojasi socialinis užribis, kuriame ir atsiranda socialinių mažumų atstovai.  
Socialines normas ir nukrypimus kuria pati visuomenė, nustatydama ir pritaikydama tam tikras socialines taisykles. (Ališauskas, 2003). Pasak Rodgers (cit. Ruškus, 2001), asmenims įgimta teisti, vertinti, pritarti ar smerkti kito žmogaus ar grupės poziciją bei savitumą.
Socialinėje aplinkoje sugrupuojamos tam tikros socialinės grupės: tinkami, netinkami, tokie pat ir kitokie, vertinami ir nuvertinami, pripažinti ir nepripažinti. 
Ruškaus (2002) išskiriami visuomenės narių nuostatų neįgaliųjų atžvilgiu modelio struktūriniai komponentai ir jų interpretacija:

Vidinė įtampa sąveikos metu. Bendraujant su neįgaliuoju, atsiranda tam tikra vidinė įtampa, nežinomybė, netikėtumas, nežinojimas, kaip elgtis. Neturint socialinės patirties, bendraujant su neįgaliuoju vadovaujamasi susikurtais stereotipais. Pvz., baiminamasi bendrauti su psichikos sutrikimą turinčiu asmeniu, bijant kad neįgaliajam nepasireikštų agresijos ar pykčio priepuolis. Komunikacijos proceso metu, bijoma įskaudinti ar įžeisti neįgalųjį, jaučiama įtampa.
Artimumo atsisakymas. Atsisakymas asmeninių, šeimyninių santykių su neįgaliuoju. Neįgalumas vis dar sutapatinamas su gėda ar nuvertinimu. Artimų santykių vengimas su neįgaliuoju rodo neįgaliųjų nuvertinimą. Jis laikomas bejėgiu ir nenaudingu. Neįgalusis nepriimamas kaip lygiavertis partneris. Visuomenėje sudaryta nuomonė, kad neįgalusis, skirtingai nei kiti visuomenės nariai, neturi jausmų, nesugeba mylėti.
Bendras atstūmimas. Bendra neigiama orientacija ir argumentacija už neįgaliųjų segregaciją ar socialinį apribojimą. Iš korekcinio - klinikinio neįgaliųjų sampratos modelio kilusi nuostata, kad neįgalieji gali visuomenei būti ne naudingi, bet pavojingi. Jie yra kitokie ir turi būti nuo visuomeninės aplinkos atskirti. Neįgalumas tapatinamas su pasibjaurėjimu, atgrasumu, neigiamais jausmais.
Emocinių savybių priskyrimas. Neigiamas neįgaliųjų elgesys suvokiamas kaip negalės pasekmė. 
Pasak Petrulytės (2008), komunikacijoje labai svarbus pirminis bendravimo etapas, nes nuo jo priklauso ne tik ryšio užmezgimas, bet ir tolimesnis bendravimas. Dažnai pirmame bendravimo periode susiformuoja tam tikra nuomonė apie asmenį. Tačiau, jei žmogus neturi kontaktų su mažumos grupės atstovu, neturi bendravimo patirties, jo nuostatos susidaro iš nuogirdų ir kitų asmenų susidarytų nuostatų bei vaizdinių. 
Socialinis konstruktas – tai toks socialinės realybės suvokimas, kai žmonių nuogirdos, teorinės žinios, tam tikrų socialinių faktų interpretavimas tampa žiniomis apie tam tikrus socialinius reiškinius. Toks žinojimas tampa savaime suprantama realybe (Daugėla, 2008).

Neįgaliųjų socialinė teorija remiasi socializacijos prielaidomis (Leliūgienė, 1997):
               - asmenybė vystosi istoriškai suformuotoje socialinėje aplinkoje, veikiama socialinių visuomeninių veiksnių. 
               -  be visuomenės asmuo negalėtų elgtis pagal jos reikalavimus ir kartu pats ją formuoti.

Pasak autorės, pagrindiniai socializacijos proceso elementai yra individas ir socialinė aplinka. 
          Kiekviena negalės rūšis tam tikroje kultūroje suvokiama ir vertinama skirtingai.
Morvan (cit. Ruškus, 1999) atlikto tyrimo metu nustatyta, jog fizinė negalė šiandien priimama palankiau nei protinė negalė.  Fizinę negalę turintieji sudaro noro gyventi ir išgyventi vaizdinį (Ruškus, 1999).
            Kaip Morvan, taip ir Gottlieb tyrimų rezultatai rodo, kad protinė negalė labiau nei kiti sutrikimai sukelia nepalankiausias nuo​statas (Ruškus, 1999). Tokie rezultatai gali reikšti, kad neigiamos nuostatos labiausiai pažeidžia būtent protinę negalę turinčius asmenis, jų artimuosius, juos labiausiai diskredituoja ir išstumia iš visuomenės tarpo į užribį. Todėl tokią negalę turintys asmenys bei jų šeimos dažniausiai yra izoliuotos nuo socialinės aplinkos, arba pačios nuo jos užsidaro.
Ypatingai didelis dėmesys tautosakoje skirtas intelekto sutrikimą turintiems asmenims, kuriuose išryškinamas jų kvailumas ir paikumas. Tokia negalė išjuokiama ir net paniekinama. Tautosakoje su asmenimis, turinčiais protinę negalę, vengiama bendrauti, jais tėvai gąsdindavo savo vaikus. 

           Karvelis (2001) nurodo, kad paveiksluose ir pasakose aklumas tapatinamas su senatve, išmintimi. Neregys tarsi mato daug daugiau nei regintysis. Negalę atspindintys simboliai perkeliami į pasąmonę ir aklieji visuomenės nariams asocijuojasi su pagyvenusiais asmenimis. Visuomenės nuomone, aklasis gali būti tik pagyvenęs žmogus. Susidaro klaidingas stereotipinis žmonių supratimas apie tokios negalės asmenis. 
Neigiamus ir klaidingus vaizdinius bei nuostatas neįgaliųjų atžvilgiu yra susidarę ne tik asmenys, kurie nėra turėję kontaktų su negalę turinčiais asmenimis ar jų šeimos nariais. Neigiamas nuostatas į negalę turinčius asmenis dažnai turi ir specialistai, dirbantys su neįgaliaisiais. Ruškaus ir Gailienės (2000) atlikto tyrimo metu atskleista, kad specialistų nuostatos protinės negalės asmenų atžvilgiu taip pat yra neigiamos. (Ruškus, 2001). Specialistai nėra linkę bendrauti su neįgaliuoju ir jo šeima. Jie dalyvauja tik vaiko ugdymo procese. Nors, pasak Ališausko (2003), vaiko savijauta ugdymo procese yra ne mažiau svarbi nei pats mokymosi procesas ir jo efektyvumas. 
1.2. Neįgalų  vaiką auginančios šeimos bruožai
       Šeima - tai biologinė sistema, kraujo ryšiai, fizinis ar net charakterio panašumas (Vaitkevičius, 1995), bet taip pat ji yra ir socialinė sistema – socialiniai  šeimos narių ryšiai, nuostatos, vertybės, bendri siekiai ir lūkesčiai, bendra buitis (Leliūgienė, 1997; Vaitkevičius, 1995).  
Šeimos institucija yra itin svarbi vaikui, turinčiam negalę, nes ji yra geriausia terpė vaiko asmeniniam tobulėjimui, ypač, kai jis yra silpnesnis, jo gebėjimai labiau riboti.

Vaiko negalė vienaip ar kitaip turi įtakos kiekvienam šeimos nariui, įtakoja ir koreguoja kiekvieno šeimos nario gyvenimą. Rupšienės (2001) nuomone, įvykiai per kiekvieną šeimos asmenį veikia visą jo šeimą, nes  asmuo yra tam tikros šeimos narys, nuo jo elgsenos ar būsenos priklauso visos šeimos funkcionalumas. Todėl, jei nors vienas šeimos narys turi negalę, kiekvienas iš šeimos narių susiduria su sunkumais. Vieno šeimos nario problema yra visos šeimos problema, neišvengiamai turinti įtakos kitiems šeimos nariams. (Bajoriūnas (1997). Vaiko negalė -  sunkus ir giliai sukrečiantis įvykis, kuris visam laikui pakeičia visos šeimos gyvenimą (Bakk; Grunewald, 1998).


Kiekvienas šeimos narys skirtingai išgyvena vaiko negalės atsiradimą. Tai priklauso nuo šeimos santykių, šeimos nario statuso šeimoje, jo patirties, vaiko negalės sunkumo ir t.t. Anot Ruškaus (2001), Jusienės (1999), šeimoje vaiko su negale gimimas tapatinamas su mirtimi ir praradimu. Gimus neįgaliam vaikui, jo tėvai išgyvena lygiai tokius pat jausmus, kuriuos išgyvena tėvai, mirus jų vaikams. Tuo metu išgyvenamas ir gedėjimas, ir praradimo jausmas.
Negalę turinčių vaikų šeimomis bei jų padėtimi domisi nemažai šalies mokslininkų: Ruškus (2001) tyrė ir aprašė šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, psichosocialinį tokios šeimos portretą;  Balčiūnaitė (2003) domėjosi protinę negalę turinčių asmenų, brolių ir seserų padėtimi ir patirtimi.
Čečkauskienės (1996) atliktas tyrimas atkleidė, jog vaiko negalė koreguoja šeimos sudėtį bei struktūrą. Tyrime nurodoma, jog net 45 proc. tėvų, auginančių neįgalius vaikus, nusprendžia daugiau niekada nebeturėti vaikų. Howell (cit. Gradeckienė, 2002) teigia, kad negalę turinčio vaiko tėvai nuvertina save kaip moti​ną ir tėvą sveikatos ir reprodukcijos požiūriu, todėl tokių šeimų tėvai dažnai daugiau nebesusilaukia vaikų. Galima teigti, kad dėl šios priežasties negalę turintys vaikai turi mažiau brolių ir seserų. Tokios šeimos išsiskiria mažesniu vaikų kiekiu, nurodo Gradeckienės (2002) atlikto tyrimo rezultatai. Tas pats tyrimas nurodo ir tokių šeimų sudėtyje rečiau esant abu biologinius tėvus. 
Dažnai (fizinę) negalę turinčių asmenų gailimasi, jie užjaučiami ir jais rūpinamasi. Visuomenės nariai išreiškia norą jiems padėti. Tačiau kiek kitaip visuomenėje vertinami jų šeimos nariai, jie patiria kitokius jausmus ir nuostatas savo atžvilgiu. Visuomenės nariai iš neįgaliojo tėvų, brolių, seserų ir vaikų reikalauja atsakomybės. Dažniau nei kitų šeimų nariai, neįgalių vaikų šeimų nariai yra vertinami ir stebimi jų veiksmai bei elgsena. Dažnai jie neteisingai kaltinami, patiria gėdą ir pažeminimą. Neįgalių asmenų šeimų nariai kitaip nei eilinių šeimų nariai yra priimami ir vertinami visuomenės. Tokių šeimų nariai turi kitokias pareigas nei kitų šeimų nariai, kitokį laisvalaikį ir dažnai kitokius socialinius tinklus. Vaikų, turinčių negalę, tėvų, brolių/seserų dažnesni socialiniai santykiai su specialistais (medikais, specialiaisiais pedagogais) nei su draugais. Tokių šeimų nariai, kaip ir patys neįgalieji, yra itin jautrūs, pažeidžiami, dažnai jie jaučiasi esantys labiau pastebimi nei kiti. Negalę turinčių vaikų šeimų nariai mano, kad kiti vertina jų sprendimus dėl vaiko gydymo, ugdymo. Šiuos teiginius patvirtina Gathwala, Gupta (2004) tyrimas, kuriame nustatyta, kad beveik dvigubai daugiau intelekto sutrikimą turinčių vaikų šeimų nariai (gimus neįgaliam vaikui ar vaikui nustačius protinę negalę) susidūrė su bendravimo, o ne su finansinėmis problemomis. Tyrimo išvadose nurodoma, jog net 45% procentai visų tyrime dalyvavusių šeimų turi bendravimo sunkumų su aplinkiniais ar visiškai nustojo bendrauti su draugais ir kaimynais. 40% atsakė, kad vaiko negalė neigiamai paveikė jų laisvalaikį. Tik 25% šeimų įvardijo finansinius sunkumus. Tai rodo, kad tokios šeimos turi daugiau psichologinių, bendravimo, o ne finansinių problemų. Šiandien negalę turinčių vaikų šeimų bendravimo problemos mažai sureikšminamos. Dažniau akcentuojamos jų finansinės problemos. Pagalba tokios šeimoms teikiama tik materialinė. Kaip rodo tyrimas, labiau nei materialinė parama, tokioms šeimoms reikalinga psichologinė pagalba: palaikymas, parama, pritarimas, nuoširdus tarpusavio bendravimas.
Šeimos narių kokybė ir jų vaiko priėmimas visuomenėje priklauso nuo negalės struktūros, rūšies, jos sunkumo laipsnio. (Ruškus 2001). Faber (1963) tyrė intelekto sutrikimą turinčių vaikų poveikį jų broliams ir seserims. Tyrimas parodė, kad tai labai priklauso nuo neįgaliojo savarankiškumo laipsnio, tai yra, kiek negalę turintis vaikas buvo savarankiškas. Kuo savarankiškumo laipsnis mažesnis, tuo didesnį neigiamą poveikį patyrė vaiko broliai ir seserys. Tai yra, daugiau atsakomybės reikalaujama iš brolių ir seserų (ypač mergaičių), kurie gyvena su broliu ar seserimi, kurių menkas savarankiškumo lygis. (Cohen, 1982).

Pastebėta, jog neįgalių vaikų šeimose tėvai daugiau rūpinasi vaiku su negale, o ne kitais vaikais. Tėvams atrodo, kad vaikai, neturintys negalės, patys gali savimi tinkamai pasirūpinti, juos įpareigoja atlikti visus buities darbus. Toks neapgalvotas tėvų žingsnis gali turėti neigiamos įtakos brolių ar seserų bei negalę turinčio vaiko santykiams. Negalės šeimoje neturintys vaikai gali pavydėti neįgaliam vaikui tėvų dėmesio, meilės, atsiribojimo nuo buities ruošos darbų, šeimoje esančių pareigų. Pavydas gali pasireikšti neapykanta savo neįgaliam broliui ar seseriai, noru jam kerštauti, sukelti psichologinį ar fizinį skausmą.  (Sibs – for brothers and sisters  of  disabled children  and adults, 2010)
Kartais broliai ar seserys jaučia kaltę prieš savo brolį ar seserį, turintį negalę. Broliams ar seserims atrodo, kad sutrikimą turintis vaikas (brolis ar sesuo) keistai elgiasi, žaloja save, kitus ar turtą vien dėl to, kad jam nepatinka brolis ar sesuo, kurie neturi sveikatos sutrikimų. Broliams ir seserims atrodo, kad jie yra kalti ir kažką daro ne taip. Ambivalentiškus jausmus seserys ir broliai jaučia ne tik neįgaliam broliui ar seseriai, bet kartais jų jausmai būna specifiniai ir savo tėvams. Jie dažniau jaučiasi palikti likimo valiai, nemylimi, nereikalingi, neglostomi. Dažnai jie pastebi, kad tėvai labiau rūpinasi negalę turinčiu vaiku. (Sibs – for brothers and sisters  of  disabled children  and adults, 2010)
Mokslininkai pastebi, jog negalę turinčio vaiko broliai ar seserys turi psichologinių ir bendravimo problemų. Kai kuriems iš jų reikalinga psichiatrų ar psichologų pagalba. Balčiūnaitės cituojamų Scligman (1989), Mithler (1983), Power (1983), (sud. Pivorienė, 2003) atliktų tyrimų duomenimis, asmenų, turinčių protinę negalę, broliai ir seserys, išgyvendami neigiamus jausmus ir emocijas, juos slepia ar slopina. Dėl to juos ištinka depre​sija, savižudybės grėsmė, delinkventinis elgesys. Pasak Markovienės (1997), vaikai, kurių šeimoje yra asmenų, turinčių psichikos sutrikimų, priskiriami suicidinei rizikos asmenų grupei.

Vaikystė, augant su negalę turinčiu vaiku, yra kitokia nei vaikų, kurių šeimoje nėra negalę turinčio vaiko. Nors patys broliai ir seserys neturi negalės, jie išgyvena neigiamus jausmus: įtampą, stresą. National Dissemination Center for Children with Disabilities (NICHCY) (1994) nurodo, kad tokiems vaikams bausmės dažnai būna daug skaudesnės nei jų broliams ar seserims, kurie turi negalę.


Bakk ir kt. (1997) teigimu, mažiems vaikams intelekto sutrikimą turinčio vaiko negalė neatrodo kažkuo ypatinga. Jaunesnio mokyklinio amžiaus vaikai negalę apibūdina neaiškiai ir neapibrėžtai. Jie sako, kad jų brolis nemoka vaikščioti arba kalbėti. Palyginti su mokyklinio am​žiaus vaikais, kurių broliai ir seserys yra sveiki, jaunesnio mo​kyklinio amžiaus (9 - 12 metų) vaikai rodo daugiau teigiamų jausmų negalę turintiems broliams arba seserims. Jie mažiau jiems pavydi, nenaudoja agresijos jų atžvilgiu. Vaikams augant, vis labiau ryškėja skirtumas tarp intelekto sutrikimą turinčio vaiko bei brolių ir seserų gyvenimo būdo. Broliai ir seserys pradeda jausti kaltę, kad jiems linksma, smagu, jaučiasi nejaukiai, kad ne jie yra negalės situacijoje, bet jų brolis ar sesuo (Gradeckienė, 2002).
1.3. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką,  socialiniai ryšiai

Į socialinės atskirties situaciją, susiklosčius tam tikroms nepalankioms sąlygoms, gali patekti kiekvienas.  

Butkevičienės (2001) nuomone, tėvams, auginantiems negalę turintį vaiką, svarbus tampa šeimos - sistemos atvirumas, šeimos galimybė ieškoti ir palaikyti ryšius su kitomis visuomenės grupėmis, kurios dalyvauja šeimai atliekant savo funkcijas, t.y., susikuriant socialinius tinklus.


Šeimai, auginančiai vaiką, turintį negalę, itin svarbus ir reikalingas pirminis tinklas, dar kitaip įvardijamas neformaliuoju, į kurį įeina giminės, draugai, kaimynai ir t.t. Toks socialinis tinklas nėra kuriamas specialiai, jis susiformuoja savaime ir gali kisti. Dažnai šeimoje gimus neįgaliam vaikui ar vaikui nustačius negalę, šeimos nariai atsiriboja nuo aplinkos dėl socialinės aplinkos atstūmimo.


Cartrefi (2000) išskiria priežastis, kurios sąlygoja mažą socialinį tinklą:
· Tarpusavio santykių užmezgimo ribota patirtis arba visiška jos stoka. Asmuo, neturėdamas patirties kaip užmegzti naujus santykius, neturi galimybės praplėsti savo socialinį tinklą. 
· Nežinojimas apie santykių galimybes ir privalumus. Nebendraudamas, neturėdamas bendravimo patirties bei įgūdžių, asmuo nežino, kokias galimybes atveria bendravimas (nauda sau, pagalbos gavimas, teigiami jausmai, turiningas laisvalaikis ir t.t.).
· Netinkamas elgesys visuomenėje. Kokybiškas bendravimas remiasi tam tikromis socialinėmis taisyklėmis. Jei asmuo nedalyvauja socialiniame gyvenime, jis neturi žinių, kas visuomenėje tinkama, kas netinkama. Neturėdamas bendravimo patirties, jis gali elgtis taip, kaip nedera elgtis visuomenėje, todėl gali būti neteisingai suprastas ir nepriimamas į socialinę aplinką.
· Neigiama aplinkinių interpretacija. Neįgalusis vertinamas ne pagal nuveiktus darbus, asmenines savybes, bet pagal savo negalės pobūdį ir sutrikimo sunkumo laipsnį. Jau pati negalė vertinama neigiamai, todėl ir neįgalusis neturi galimybės būti priimtas bei susikurti savo didesnį socialinį tinklą. Pirmame bendravimo etape negalės žymė turi tendenciją nulemti santykių vystimąsi.
· Mažai progų socialinių įgūdžių praktikavimui. Uždaras gyvenimo būdas, minimalūs socialiniai santykiai, bendravimo praktikos stygius gali nulemti minimalius socialinius ryšius. Asmeniui, neturinčiam bendravimo įgūdžių, sudėtinga palaikyti pokalbį, sudominti pašnekovą. Neturint bendravimo patirties, atsiranda sunkumų išlikti įdomiu, patraukliu, reikalingu. 
 
1.3.1. Šeimos tarpusavio santykiai. Šeimoje, auginančioje negalę turintį vaiką, santykių ir ryšių spektras yra skirtingai susiformavęs. Vienose šeimose vyrauja darna ir supratimas, kitose santykiai yra įtempti ar nepastovūs. Ryšių stiprumas taip pat skirtingas. Atkreiptinas dėmesys, jog neįgalių vaikų ryšys su negalės neturinčiais broliais ir seserimis dažnai yra kitoks nei šeimose, kur vaikai neturi negalės. Pasak Gradeckienės (2002), artimi ryšiai tarp vaiko su negale ir jo brolio/sesers daug retesni, nei vaikų, neturinčių brolio ir sesers su negale. Lyginant tarpusavio santykius tarp brolių ir seserų, neįgalių vaikų santykiai su broliais ir seserimis yra paskutinėje vietoje, t.y., po mamos, senelių ir tėvo, o brolių ir seserų santykiai šeimose, kuriose nėra neįgalaus vaiko, yra žymiai artimesni (antri po santykių su mama). 

Jun (1987) teigimu, tokios šeimos tėvų vedybiniai santykiai taip pat kinta. Vaikui nustačius negalę, jo tėvų santykiai arba sustiprėja, arba, atvirkščiai - nutrūksta. Ruškaus (2001) nuomone, vaiko negalė tik išryškina ir sustiprina jau anksčiau šeimoje atsiradusius nesutarimus, dar nuo to laiko, kai šeimoje negalės nebuvo.

Bakk ir kt. (1997) nurodo, jog gimus neįgaliam vaikui, ar nustačius vaikui negalę, susiformuoja sąlygos šeimos narių santykiams nutrūkti. Tačiau remiantis Didžiojoje Britanijoje (2003) atliktais tyrimų rezultatais, galima teigti, kad tik mažos dalies tėvų santykiai nutrūksta. (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010).

Iš apklausoje dalyvavusių 2000 tėvų, didžiausias procentas tėvų nurodė, kad vaiko negalė jų santykiams sukėlė tam tikrų problemų (31%), tačiau visgi jie tvirtina, kad jų tarpusavio santykiai sustiprėjo (23%). Tik 9% apklaustųjų teigė, kad jų santykiai po vaiko negalės nustatymo nutrūko. (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010). 


Remiantis gautais šio tyrimo rezultatais, galima teigti, jog vaiko neįgalumas nėra tėvų skyrybų priežastis. 
Panašūs Smirnovos (1996) (cit. Gradeckienė, 2002) Rusijoje atlikto tyrimo rezultatai, kurie atskleidė, kad net 86% tyrime dalyvavusių tėvų po vaiko negalės nustatymo tapo vienas kitam artimesni. 

Tokius tėvų pagerėjusių santykių tyrimų rezultatus galima paaiškinti tuo, jog neįgalių vaikų šeimos nariai, sąveikaudami tarpusavyje, tik mažoje socialinėje aplinkoje, saugoja ir vertina socialinius ryšius, kurie dar yra nenutrūkę.

1.3.2. Šeimos sąveika su socialine aplinka. Kaip pastebi Ruškus (1997), negalę turinčio vaiko gimimas neigiamos įtakos turi ne tik pačiai neįgalų vaiką auginančiai šeimai, bet ir jos aplinkai.
Šeimos, kurioje auga negalę turintys vaikas, nariai susiduria su sunkumais, kai tenka atskleisti vaiko negalę. Jie dažnai tokioje situacijoje neišvengia neigiamos žmonių, kuriems apie negalę informuojama, reakcijos. Visuomenės atstovams sudėtinga savo neigiamas emocijas slėpti, todėl toks pokalbis gali sutrikdyti abi bendraujančiųjų puses. Todėl, kad nežinoma tiksli gaunančiojo informaciją reakcija, dėl šių priežasčių negalę turinčių vaikų šeimos nariai nežino, kokios reakcijos galima iš kitos pusės tikėtis. Jie vengia kalbėti ir pasakoti apie vaiko sveikatos sutrikimus. Juo labiau, kai tie sutrikimai nėra akivaizdžiai pastebimi. Be to, jei šeimos nariai situacijoje po vaiko negalės atskleidimo patyrė atstūmimą, pasmerkimą, pažeminimą, jie psichologiškai vengia tokios situacijos pasikartojimo. (National Dissemination Center for Children with Disabilities - NICHCY, 1994).
Anot Seligman (cit. Balčiūnaitė, 2003) šeimoje, kurioje gyvena vaikas su protine negale, vyrauja padidėjusi izoliacija. Santykiai su ap​linka būna sudėtingi todėl, jog šeima susikuria bendravimo su aplinka modelį, t.y., itin uždaro bendravimo modelį, kuris atsiskleidžia sąveikoje su aplinka. Negalę turinčių vaikų šeimos nariai užsidarymą, užsisklendimą nuo socialinės aplinkos įvardija kaip baimę būti atstumtiems, trukdančią bendrauti su kitais. Tokių šeimų narių nuomone, visuomenė juos smerkia, žemina ir niekina. 
Visuomenė socialiai atskiria ne tik individus, bet ir jų šeimas (Vaitkevičius, 2003). Nuo aplinkinių bei visuomenės reakcijos į vaiką ir jo šeimą, priklauso ir pačios šeimos požiūris į save bei susidariusių sunkumų įveikimas. (Ruškus, 2002).
Goffinanas (cit Ruškus, 2001; 2002) išskiria "diskredituotas" ir "gėdingas" negales. "Gėdingos" yra tos, kurios iš karto nepastebimos. Tai maskuojanti negalės išraiška, kai neįgalusis, bendraudamas su kitais žmonėmis, tarsi niekuo nesiskiria nuo kitų asmenų. Tokią negalę turinčio vaiko šeimos atstovai ypač rūpinasi, jog jų negalę turintis vaikas niekuo neišsiskirtų nuo kitų šalia esančių vaikų. Tokios negalės vaiko negalė dažnai slepiama nuo kaimynų, giminaičių. Tokioje situacijoje bendravimas esti kitoks. Negalę turinčio vaiko šeimos nariai, bendraudami su artimaisiais, draugais, kaimynais, jaučia įtampą, stresą ir baimę, kad negalė neatsiskleistų. Tokioje situacijoje vyksta abipusis apsimetinėjimas. Tiek negalę turinčio asmens šeimos nariai, tiek kita bendraujanti pusė elgiasi taip, lyg negalės nebūtų. 
Kai negalė "diskredituota", pastebima, negalės paslėpti neįmanoma.

Šeimos narys gali patirti kitų asmenų (draugų, kaimynų, bendradarbių) atmetimą vien dėl to, kad jis yra šeimos, kurioje auga negalę turintis vaikas, narys. Anot Ruškaus (2001; 2002), asmenys nesąmoningai ima vengti šeimos, turinčios neįgalų vaiką, nes ji esanti su "gėdos ženklu". Tie, kurie artimai lieka bendrauti su šeima, gali patys patirti kitų nusišalinimą ir kitų asmenų atmetimą. Todėl šeimos, auginančios negalę turintį vaiką, buvę santykiai su artimaisiais ir draugais dažnai nutrūksta, ir negalę turinčio vaiko šeimos nariai iš naujo kuria socialinį tinklą. Pasak to paties autoriaus, tuomet tokių šeimų nariai ieško tokių draugų, kurie, kaip ir jie, yra  vaiko negalės situacijoje. 


Šeima, patyrusi stresą ar krizę, iš naujo kuria socia​linius ryšius, norėdama ir tikėdama palengvinti savo naštą ir sulaukti pagalbos. Palaikant socialinius ryšius, jaučiamasi saugiau ir tvirčiau (Gerulaitis, Dėlkutė, 2008).


 Tokių šeimų nariai vengia viešumos. Su negalę turinčiu vaiku jie stengiasi mažiau rodytis viešose vietose. Pasak Gradeckienės (2002), tėvai vengia kartu su negalę turinčiu sūnumi ar dukra eiti į parduotuvę, lankytis bažnyčioje, dar​bovietėje, koncertuose, parodose. Daugelis tėvų, brolių ir seserų bei pačių vaikų, turinčių negalę, tyrimo, kurį atliko Rogne ir Hareide, metu teigė, kad jie yra labai pažeidžiami, kai kiti žmonės reaguoja į jų šeimos narį – vaiką, turintį negalę (Hareide, 2010).
 
1.3.3. Negalę turinčio brolio/sesers santykis su aplinka. Klaidinga manyti, kad nepalankaus požiūrio sulaukia tik patys negalę turintys vaikai. Broliai, seserys, tėvai ir vaikai taip pat patiria stresą, pažeminimą, patyčias. 


Vaikui su negale gali būti apribotos galimybės bendrauti su kitais vaikais ar suaugusiais dėl sveikatos sutrikimo bei nepalankių socialinių aplinkybių (netinkamų nuostatų, socialinių bendravimo įgūdžių stokos, kitų nepriėmimo ir t.t.). Bendravimo suvaržymai galimi ir jo šeimos nariams. Tai gali sąlygoti netinkamos socialinės aplinkybės, nepalanki socialinė aplinka. 

Vaikai, būdami kartu su seserimi ar broliu, turinčiu negalę, viešumoje dažnai išgyvena neigiamus jausmus ir stresą sukeliančias emocijas, patiria psichologinių sunkumų. Juos varžo keistas brolio ar sesers elgesys. Dažnai negalę turinčių vaikų broliams, seserims tenka sunkiai valdyti ir išgyventi emocijas, kai tokį elgesį stebi jų draugai. Opperman, Alant (2003) atlikti tyrimai rodo, kad tokiose situacijose visi broliai ir seserys jautė stresą ir susidūrė su didelėmis emocinėmis problemomis (Sibs – for brothers and sisters  of  disabled children  and adults, 2010). 


Daugelis siekia nuslėpti savo negalę turintį brolį ar seserį. Jie išgalvoja realybės neatitinkančias istorijas apie juos. Draugams vaikai giriasi, pasakoja, jog jų brolis ar sesuo yra išvykę į gabiausiems vaikams skirtą gimnaziją, kolegiją. Apie tikrąją situaciją, brolio ar sesers negalę vaikai stengiasi nutylėti. Apie savo patiriamus išgyvenimus, šeimoje esančią negalę nepasakojama. Noras išsipasakoti yra, tačiau nerandama asmenų, kuriais būtų galima pasitikėti, kurie neatmestų, o palaikytų, suprastų. 

Ruškaus, Butkutės (1999) atlikto tyrimo metu nustatytos negalę turinčio brolio/sesers išgyvenamos specifinės, psichosocialinės dilemos:


„Draugų, nepažįstamųjų, sutiktų gatvėje, būsimųjų partnerių požiūris į tai, kad turiu neįgalų brolį/seserį: atstums jie mane (ir mano brolį/seserį) ar priims.

           Santykių stiprumas su neįgaliu broliu/seserimi: kiek jis dar mane "laiko" namuose, kiek noriai išeinu su juo į viešumą?

          Kokie šeimos tarpusavio santykiai, kokia mano pozicija, kiek esu įtrauktas į neįgalaus brolio/sesers priežiūrą, kokia mano atsakomybė, kaip pasiskirstė tėvų dėmesys visiems vaikams?“ (Ruškus, 2001, p. 90).

Kai sesuo/brolis jaučia įtampą, išgyvena patyčias, yra nesuprastas, nuvertintas ir atstumtas, tuomet ieško vienatvės, atsiriboja ir užsidaro nuo visų. Užsidaroma nuo socialinės aplinkos: draugų, giminių, kaimynų. Ne tik užsidaroma, bet ir užsisklendžiama savyje. Tokie vaikai ieško vietų, kuriose jie jaustųsi saugūs ir nepažeidžiami, kur jų niekas neskaudintų. Gėda ir iš visuomenės pusės skleidžiamas neigiamas požiūris į negalę turintį vaiką ir jo artimąjį verčia brolius/seseris rinktis vietas, kuriose jie gali laisvai jaustis būdami su broliu/seserimi, turinčiu negalę. Visi protinę negalę turinčių asmenų broliai/seserys, dalyvavę Balčiūnaitės (2000) darytoje tyrimo apklausoje, teigė, kad saugiausia jiems vieta kartu pabūti ir pabendrauti su negalę turinčiu broliu ar seserimi – miškas. Anot tyrime dalyvavusių respondentų, miškas apsaugo nuo žmonių įžeidinėjimų, pašaipių ir skaudinančių žvilgsnių (Balčiūnaitė, cit. Pivorienė, 2003).

Balčiūnaitės (2000) tyrimas (žiūrėti 1 lentelė) atskleidė, jog su negalę turinčiu broliu ar seserimi pabūti kartu vaikai renkasi vietas, kuriose mažiau žmonių (miškas, sodas, močiutės kaimas). Jie vengia viešų vietų (parduotuvė, viešasis transportas, koncertai, Laisvės alėja). Tyrimu nustatyta, jog vengiama kontaktų su draugais (gimtadieniai, vietos, kur galima sutikti draugų, kiemas). Be šeimos narių jiems artimiausia ir saugiausia socialinė aplinka – giminės.                            
1 lentelė
Vietos, kurios lankomos ir kurių vengiama einant kartu su neįgaliuoju broliu/seserimi (skliauste​liuose pažymėta keliems respondentams tai būdinga)
(Lentelė naudota Balčiūnaitė (cit. Pivorienė, 2003)
	VIETOS Į KURIAS EINAMA SU NEĮGALIUOJU

1. Vežuosi į varžybas (1)

2. Į mišką(7) 

3. Į sodus (5)

4. Prie jūros (3)

5. Į svečius, kur neįgalus moka elgtis (4)

6. Į kiemą (nuosavas namas) (2)

7. Pas gimines (9)

8. Pas močiutę į kaimą (8)

9. Į svečius per šventes (7)

10.Važinėja su neįgaliuoju transportu (1)


	VIETOS, Į KURIAS VENGIAMA EITI

SU NEĮGALIUOJU

1.Į svečius, kur yra nepažįstamą žmonių (9)   2. Į gimtadienius (10)

3. Iš viso niekur neinam (2)

4. Neinam, nes sunku sulaikyti (2)

5. Į parduotuves (8)

6. Į Laisvės alėją(5)

7. Į kiemą (6)

8. Nevažiuotų visuomeniniu transportu (8)

9. Ten, kur galėtų sutikti draugus (5) 

 Į koncertus (4)


1.3.4. Šeima ir seneliai. Šeimos yra skirtingos. Skirtingi šeimų narių santykiai su giminėmis, tėvais. Dauguma senelių, dalyvaujančių šeimos gyvenime, yra iš motinos pusės. T.y., seneliai labiau linkę palaikyti santykius su dukters, o ne su marčios vaikais. Be to, senelių ryšiai su šeima palankesni ir tuomet, kai santykiai su vaiko tėvais buvo geri iki vaiko negalės atsiradimo. Taip pat, jei su vaiku gyvena tik vienas iš tėvų ir nėra pagalbos iš šalies, tuomet padeda seneliai. Gradeckienės (2002), Bakk ir kt. (1997) nuomone, seneliai labai jaudinasi dėl to, kaip jų vaikas (duktė ar sūnus) sugebės įveikti  sun​kumus, dėl šios priežasties jie ir padeda. Seneliai taip pat, kaip ir negalę turinčio vaiko tėvai, gali patirti tas pačias emocijas (pyktį, sielvartą ir negalės nepriėmimą bei jos neigimą).
Ne visų šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, santykiai su giminėmis yra  artimi.  Kartais vaiko negalės atsiradimas tik dar labiau pagilina buvusius įtemptus santykius. 
Dažnai būna taip, kad seneliai nesąmoningai ir nepagrįstai kaltinta žentą ar marčią dėl vaiko negalės. Tokie kaltinimai tėvams gali sukelti neigiamus jausmus, depresiją.(Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010). 
Dukrų motinos kaltina žento "prastą sėklą", o sūnų motinos – marčių genus. Kartais seneliai dėl „netinkamų“ genų kaltina patys save (Ruškus, 2001).
Dažnai tokie artimi žmonės, kaip seneliai, negatyviai žiūri į savo vaikaičius, turinčius negalę, jie dezorientuoja tėvus, skatina vaiko atsisakyti (Radzevičienė, 1995). 

1.4.Šeimos socialinio uždarumo įveikos galimybės
Žmogus - sociali būtybė, negalinti ir nesugebanti gyventi visiškoje socialinėje izoliacijoje be sąveikos su socialine aplinka, su kitais individais (Kvieskienė, 2005). 
Šeimos nariams, kaip ir negalę turintiems vaikams, reikalingas emocinis stabilumas ir psichologinis kitų palaikymas. Reikalinga psichologinė pagalba ir parama. Žmogus - socialinė būtybė, siekianti socialinių kontaktų, pripažinimo visuomenėje. Tai – asmuo, sutvertas sąveikai su aplinka. Kai žmogus ar žmonių grupė atsiranda už socialinės aplinkos ribų, ji susiduria su sunkumais. Svarbu iš anksto diagnozuoti problemą ir laiku rasti reikalingą pagalbą, kol  sunkumai dar nėra dideli ir juos galima įveikti. (Lukoševičienė, 1996). 
Šalyje šiuo metu psichologinė pagalba ir parama tokioms šeimoms neteikiama arba teikiama nepakankamai kvalifikuotai. Pagalbos modeliai egzistuoja ir yra deklaruojami tik įstatymuose. Praktiškai jie neegzistuoja. 
Šeimos atotrūkis nuo visuomenės specialistų turėtų būti pastebimas ir šalinamas. (Ruškus, 2001). Autoriaus teigimu, praktika rodo, kad šiandien specialistų pagalba teikiama tik negalę turintiems vaikams, ir tai ji nėra psichologinio, bet edukacinio ar sveikatą palaikančio pobūdžio. Pasak Ruškaus, Mažeikio (2007), pedagogai linkę tik informuoti šeimos narius apie mokinio būklę, tačiau nesugeba ir nesistengia jų palaikyti moraliai. Dėl to tėvai nebepasitiki specialistais, ima juos ignoruoti ar net visai stengiasi su jais nutraukti ryšius. 
Anot Ruškaus (1997), siekiant šeimose išvengti socialinio uždarumo, neužtenka specialistų pagalbos. Reikalingi socialiniai, ekonominiai, politiniai, religiniai, filosofiniai, edukaciniai, medicininiai, kultūriniai ir kiti veiksniai.

Vienas iš svarbiausių pagalbos akcentų - psichologinė ir socialinė pagalba visiems šeimos nariams. 
Stašienė, Petkevičiūtė (2003) teigia, kad, jei asmuo neturi ar nesugeba sukurti gerų, draugiškų santykių, tai jis pačiais reikalingiausiais momentais gali nesulaukti paramos.
Šeimos draugai - didžiulė emocinė pagalba. Draugų lieka mažai ar visai nelieka, kai šeimoje gimsta vaikas su negale, ar vaikui negalė pasireiškia. Kai šeima turi draugų, nesijau​čia izoliuota, gali išsipasakoti, atsiverti. Atsivėrimas skatina pačios šeimos atvirumą, siekį dalytis patirtimi, optimizuoja gyvenimą (Gerulaitis, Dėlkutė, 2008).
Tėvai, norėdami išvengti emocinės traumos, neigiamų išgyvenimų, užima gynybinę poziciją, stengdamiesi socialiai atsiriboti patys ir atriboti negalę turintį vaiką nuo socialinės aplinkos. Radzevičienė (1995) akcentuoja, jog šeimose, kuriose auga negalę turintis vaikas, tėvai gėdijasi savo vaiko trūkumų, ir dėl to  mažiau su juo išeina į viešumą, izoliuoja save nuo draugų, pažįstamų, giminių, taip tik didindami savo depresiją, savęs kaltinimą.
Kai pagalbos nėra, šeimos narių socialinė izoliacija tik didėja. Didėja socialinis atstumas tarp šeimos ir visuomenės narių. Šeimos izoliavimąsi nuo socialinės aplinkos Ruškus (2001) įvardija, kaip socialinės saviizoliacijos bei psichologinio atsiribojimo fenomeną.
Vienas iš svarbiausių aspektų, kodėl vyksta socialinė atskirtis ir šeimos socialinis uždarumas – susiklosčiusios neigiamos nuostatos apie negalę turinčius žmones ir jų artimuosius.                   Vyravęs klinikinis - korekcinis modelis sustiprino neįgaliųjų izoliaciją. Negalę turintys asmenys save suvokė, kaip „kitokius“, netinkamus, nevertus būti šalia kitų. Taip pat ir visuomenės nariai įsisąmonino, kad neįgalusis yra „kitoks“, dėl to jis negali būti su jais.
Svarbu šeimos narių nepalikti vienų. Užsienio šalių klinikos ir ligoninės dirba pagal programas, kurios teikia pagalbą šeimos nariams. Pagal šias programas sudaromos šeimų paramos grupės, kuriose lankosi visa šeima, gaudama visokeriopą pagalbą ir palaikymą. (National Dissemination Center for Children with Disabilities (NICHCY), 1994).

Tokiose grupėse tėvai turi galimybę susitikti su kitais tėvais, auginančiais vaikus, turinčius negalę. Savipagalbos grupėse šeimų nariai nesijaučia vieniši, įsitikina, kad jų problemos nėra unikalios. Grupėse dalijamasi patirtimi, kartu sprendžiamos specifinės, tik jiems būdingos problemos. Dalyvavimas savipagalbos grupių veikloje padeda sumažinti baimę, kaltę,  stresą, kuriuos daugelis tėvų jaučia. 

Susitelkdami tėvai tampa aktyviais kovotojais dėl šeimos ir savo vaiko gerovės. Savipagalbos grupių atstovai bendradarbiauja su valstybinėmis ir nevyriausybinėmis institucijomis, siūlo ir inicijuoja teisės aktus, siekiant gerinti švietimo, pramogų, profesines, socialines, sveikatos ir kitokias  paslaugas. Būdami drauge, jie turi galią bei didesnę viltį.


Pasaulyje veikia ne tik tėvų, bet ir negalę turinčio vaiko, atskiros specializuotos brolių ir seserų savipagalbos grupės, kuriose vaikai skatinami atsiverti, išsipasakoti. Atsiverdami tokiems pat žmonėms, turintiems tokių pat problemų, vaikai sulaukia palaikymo ir pritarimo. Pagalbos grupėse jie mokomi įveikti baimę, stresą, nerimą. Vaikas skatinamas atsiverti, nebijoti drąsiai įvardinti jausmus, ką jis jaučia negalę turinčiam broliui ar seseriai, tėvams, draugams, aplinkiniams. Vaikas skatinamas išsakyti, kaip jis jaučiasi draugų tarpe būdamas su seserimi ar broliu, turinčiu negalę. Negalę turinčio vaiko sesei ar broliui nedalyvaujant tokio pobūdžio grupėje atrodo, kad jis vienas turi sesę ar brolį, turintį sveikatos problemų ar apribotas galimybes gyventi pilnavertį gyvenimą. Dalyvaudamas tokios grupės veikloje, vaikas ar jaunuolis, turintis brolį ar seserį, turintį negalę, pasikeičia, pradeda pozityviau vertinti save ir savo gyvenimą. (Sibs – for brothers and sisters  of  disabled children  and adults, 2010). 

Dažnai broliai ar negalę turinčio vaiko seserys esti uždari ir nelinkę rodytis su broliu ar seserimi, turinčiu negalę, viešumoje, draugų tarpe. Jie stengiasi šeimoje esančią negalę slėpti, apie ją nekalbėti. Vengdami temos apie seseris ir brolius, turinčius negalę, jie linkę keisti pokalbio temą arba meluoti. Savipagalbos grupėse vaikai tampa atviri, išsipasakodami nejaučia įtampos. 

Smirnova (cit. Balčiūnaitė, 2003) akcentuoja, kad kuo platesnis palaikymo tinklas, tuo mažiau dep​resijos, sunkumų vaikas patiria ir lengviau išgyvena dėl tokios šeimos padėties.
Vienas iš socialinio uždarumo įveikos būdų - bendruomenės, kuriose negalės neturintys asmenys savanoriškai gyvena ir bendrauja su negalę turinčiais asmenimis. Tai efektyvus būdas stiprinant negalę turinčių ir jos neturinčių asmenų socialinius ryšius. Tokioje sąveikoje sudaroma galimybė vieniems kitus pažinti, atrasti vieniems kitų teigiamas savybes, pradėti vieniems kitus vertinti. Buvimas kartu keičia stereotipus ir nuostatas. Viena iš tokių bendruomenių yra Arkos bendruomenė. Platus Arkos tinklas išsidėstęs Kanadoje, Indijoje, Anglijoje, Vengrijoje, JAV, Lenkijoje, Hondūre, Meksikoje, Italijoje ir kt. Šiuo metu Arkos bendruomenė yra įsikūrusi 26 - iose pasaulio šalyse, ji turi 102 bendruomenes. Šios bendruomenės esmė - gyvenimas drauge su žmonėmis, turinčiais įvairių negalių, (Ruškus, 1997).
Karvelio (cit. Ruškus, 1997) nuomone, visuomenės nariai tik tuomet protinės negalės asmenis laikys savais, kai jie tokių asmenų neizoliuos ir patys nuo jų nesiizoliuos.
Kriščiūno (2002) teigimu, pavojinga ir patiems negalę turintiems asmenims ar jų šeimų nariams užsisklęsti, nes užsisklendimas tik dar labiau stiprina vienatvę, kuri kelią depresiją ir mažiną norą gyventi. Autoriaus teigimu, reikia į viską stengtis žvelgti pozityviai, su artimaisiais dalintis ir smagiais, ir liūdnais išgyvenimais, keistis patarimais ir nuomonėmis, nes tai palengvina psichologinius sunkumus.

Šalyje rūpinamasi negalę turinčių asmenų ugdymu. Vis daugiau negalę turinčių žmonių baigia aukštąsias mokyklas, įgyja profesiją, turi išsilavinimą. Rūpinamasi tokių asmenų ugdymo galimybėmis, stengiamasi pritaikyti jų poreikius atitinkančią aplinką. Tačiau ta pati edukacinė sistema formuoja neigiamą visuomenės narių nuomonę apie tokius asmenis. Nuostatas formuoja ir informacinės priemonės bei švietimas. Nansy (cit. Ruškus, Mažeikis, 2007) tyrimo rezultatai atkleidė, kad bendrojo lavinimo mokyklos vadovėliuose pateikiama informacija diskredituoja ir nuvertina asmenis, turinčius negalę. Edukacinėje, šviečiamojoje literatūroje esti kūrinių, kurie suformuoja neigiamus vaizdinius apie negalę, asmenis, turinčius ją, ir tų asmenų artimuosius. Mokyklinėse ugdymo priemonėse (vadovėliuose) dažniausiai diegiamos neigiamos nuostatos protinę negalę turinčių asmenų atžvilgiu. Edukacinėje, mokiniams privalomoje perskaityti literatūroje, negalę turintys asmenys vaizduojami, kaip neatitinkantys visuomenės normų, keistai besielgiantys, nuvertinti ir pan. Galima daryti prielaidą, jog keičiant nuostatas, pirmiausia reikia keisti šviečiamąją, bendrojo lavinimo mokykloms skirtą mokomąją medžiagą ir visus kitus veiksnius, kurie formuoja neteisingas ir neigiamas nuostatas neįgaliųjų ir jų šeimų narių atžvilgiu.
Apibendrinant mokslo literatūros apžvalgą, galima teigti, kad negalę turinčių vaikų skaičius auga, ir su socialinio uždarumo problemomis susiduria vis daugiau šeimų. Viena iš socialinio uždarumo priežasčių – neigiamas visuomenės požiūris į neįgaliuosius ir jų šeimų narius.

Vaiko negalė šeimoje koreguoja ne tik šeimos struktūrą, bet ir šeimos narių gyvenimo kokybę, jų socialinius ryšius. Visuomenės nariai iš neįgaliojo artimųjų reikalauja atsakomybės. Dažniau nei kitų šeimų nariai jie yra vertinami, stebimi jų veiksmai bei elgsena. Artimieji neteisingai kaltinami, patiria gėdą ir pažeminimą. Tokiose šeimose augantys vaikai priskiriami suicidinei asmenų grupei ir turi įvairaus spektro psichologinių problemų.

Neįgalių vaikų šeimose santykiai su socialine aplinka sumažėja. Akcentuojamos negalę turinčių vaikų, brolių, seserų neigiamos emocijos, sąveikoje su pažįstamais asmenimis (klasės, kiemo draugais). Geriausiai brolis/sesuo su neįgaliuoju jaučiasi nepažįstamoje aplinkoje, kur nėra galimybės sutikti pažįstamų (miške, kaime). Šeimos viduje lygiai taip pat, kaip santykiuose su vaiko seneliais, šeimos narių santykiai priklauso nuo ryšių iki vaiko negalės atsiradimo. Jei narių santykiai prieš tai buvo geri, tai jie po vaiko negalės konstatavimo turi tendenciją dar labiau sustiprėti, jei jie buvo minimalūs – tada nutrūksta visai. 

Specialistų pagalba sprendžiant šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinio uždarumo problemą, yra minimali, nes jie, kaip ir kiti visuomenės nariai, turi neigiamą požiūrį į neįgalųjį ir jo šeimą. Tik bendravimas ir bendradarbiavimas, buvimas kartu gali padėti pažinti neįgalių vaikų šeimas, teigiamai jas įvertinti ir padėti joms įveikti socialinę atskirtį.

2 skyrius. ŠEIMŲ, AUGINANČIŲ NEĮGALIUS VAIKUS, SOCIALINIO UŽDARUMO RAIŠKA IR UŽDARUMO ĮVEIKOS GALIMYBĖS
 Tyrime siekta išanalizuoti šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, socialinio uždarumo situaciją ir galimybes, padedančias šalinti socialinį uždarumą. Aprašant ir analizuojant šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinį uždarumą, kreiptas dėmesys į šeimos narių santykius su aplinka ir aplinkos ryšius su tokia šeima.

Tyrimo pradžioje siekta atskleisti šeimos, kurioje auga sunkios negalės vaikas, ypatumus. Įpusėjus tyrimui, darbo tema kito. Siekiant labiau pažinti šeimos, auginančios sunkios negalės vaiką, ypatumus, susidurta su sunkumais. Šeimos aplinkos asmenys apie šeimą turėjo mažai informacijos, kurios neužteko plėtojant tyrimą ir atskleidžiant tokios šeimos ypatumus. Dėl to  tyrimo tema, kaip ir tyrimo objektas bei tyrimo tikslas ir uždaviniai, buvo koreguojami ir pakeisti. Nuspręsta tyrimą pakeisti ir orientuotis tik šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, socialinio uždarumo plotmėje. Ir tirti bei atskleisti tokių šeimų socialinį uždarumą, užsidarymą nuo išorinės aplinkos: draugų, kaimynų, bendradarbių. Tyrime siekta nustatyti, kas lemia šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinį uždarumą. Ar jos pačios atsiskiria nuo aplinkos, ar aplinka jas izoliuoja. Bandoma išsiaiškinti, kaip neįgalių vaikų šeimų nariai jaučiasi artimųjų ir nepažįstamųjų aplinkoje. Kam jie atsiveria ir kaip jie kitų yra priimami.  

         Tyrimas remiasi stigmatizacijos (Fink, Tasman, 1992; Heatherton ir kt.,  2003; Mason ir kt., 2001;) teorijos konceptu. Šioje teorijoje tam tikra, išskirtinė, šiuo atveju negalę turinčio asmens, šeima yra priskiriama neigiamai vertinamų asmenų grupei, todėl ji diskriminuojama, „išmetama“ iš visuomeninės socialinės aplinkos, tokiu būdu tapdama uždara, nusišalinusi, suvaržyta, prarandanti bendravimo galimybę, turėtus socialinius ryšius.

        Ir socialinių tinklų analize (Wasserman, Faust, 1994; Carinngton ir kt., .2005; Doreian, Stokman, 1997; Degenne, Forsé, 1999;), kuria pagrindžiamas ryšių, jų stiprumo nutolimo ir priartėjimo mechanizmas. Šioje teorijoje vyrauja tarpasmeniniai santykiai, paremti formaliuoju ir neformaliuoju bendravimu. Taip pat santykiai ir ryšiai su tam tikromis socialinėmis grupėmis (pvz., neįgaliaisiais ar jų šeimų nariais).
2.1. Tyrimo metodika
Ramanauskaitės (2002) nuomone, mokslinės literatūros analizė padeda sukonstruoti tam tikrą požiūrį į tiriamą reiškinį. Susipažinus su teorinėmis mokslininkų reiškinio prielaidomis, galima nuspręsti, kokius duomenis rinkti, kokiais metodais vadovautis, atskleidžiant šeimų, auginančių negalę turintį vaiką, socialinio uždarumo aspektus ir išsiaiškinant jų atsivėrimo visuomenei galimybes. 
Remiantis mokslo darbais, išskirti požymiai, būdingi neįgalius vaikus auginančių šeimų, 
socialinės atskirties situacijos  atpažinimo bruožai.
Remiantis nustatytais šeimos socialinio uždarumo bruožais, sudarytas tyrimo instrumentas.





1pav. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo ir jo įveikos tyrimo struktūra.
Klausimų blokai šeimoms, auginančioms neįgalius vaikus:

1. Visuomenės požiūris į negalę.

2. Neįgalų vaiką auginančios šeimos bendravimo ypatumai.

3. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką, vidiniai/išoriniai ryšiai.

4. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką, santykis su visuomene.
5. Įveikos galimybės
Klausimų blokai šeimoms, kurių šeimoje nėra neįgalaus vaiko:
1. Neįgalaus vaiko traktuotė visuomenėje.

2. Visuomenės narių išgyvenimai, susiję su pažįstamos šeimos, auginančios neįgalų vaiką, padėtimi (situacija).

3. Visuomenės požiūris į bendravimo su šeimos, auginančią neįgalų vaiką, ypatumus.

4. Visuomenės požiūris į pagalbos šeimai, auginančiai neįgalų vaiką, galimybes.
Siekiant atskleisti šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, socialinio uždarumo reiškinius, buvo pasirinktas kokybinis tyrimas. Tokia tyrimo metodika suteikia galimybę praplėsti tiriamą problemą, nagrinėti ją platesniu ir gilesniu būdu, gauti įvairiapusę informaciją, analizuoti, suprasti kitų žmonių pasaulį. Pasak Bitino (2006), tai būdas, kurio pagalba galima atrasti ir pamatyti tai, ką jaučia, išgyvena kiti. Kokybinis tyrimo metodas suteikia galimybę giliau pažvelgti į respondentų jausmus, išgyvenimus, nuostatas. Toks tyrimas orientuotas į pačius asmenis, jų pasaulį, patirtį, nuostatas, išgyvenimus, jausmus, individualumą ir išskirtinumą. Kokybiniame tyrime egzistuoja interpretacinė paradigma, kuri atskleidžia žmogaus pasaulį. Toks tyrimas būtent ir yra susijęs su interpretacija, kuri sudaro duomenų analizės pagrindą. Toks tyrimo pasirinkimas - siekis suprasti ir atskleisti tam tikrą reiškinį bei jį kompleksiškai aprašyti. Anot Valackienės, Miknienės (2008), kokybinio tyrimo metu tiriama nedidelė aibė, nors analizuojama daug kintamųjų.
 Duomenų rinkimo būdas - apklausa raštu – anketavimas. Šiame tyrime duomenys buvo renkami apklausiant šeimas, kuriose auga ir gyvena negalę turintis vaikas, bei šeimas, kuriose nėra negalę turinčio vaiko. 

Pusiau struktūruotos anketos apklausos metodu (atviro tipo anketa) gauti duomenys, atskleidžiantys šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialinio uždarumo ypatumus ir atsivėrimo visuomenei galimybes.

Pusiau struktūruotos anketos apklausos privalumas yra toks, kad respondentai, atsakinėdami į klausimus, nėra apriboti. Todėl to paties klausimo atsakymuose galima rasti ir visai su tuo klausimu nesusijusių išgyvenimų. Taip duomenų rinkimo ir informacijos apdorojimo metu gaunama daugiau ir išsamesnės informacijos.

Pirmoje anketoje siekta atskleisti šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialinio uždarumo aspektus. Ji buvo išdalinta šeimoms, kurios augina negalę turintį vaiką. Teiraujamasi, kaip socialinis uždarumas jų šeimose pasireiškia, ar jis egzistuoja, kaip su juo kovojama. Kaip jaučiasi tokių šeimų nariai, kontaktuodami su aplinka. Kuriose situacijose nariai jaučiasi gerai, o kada jaučia įtampą. Dėl kokių priežasčių įtampa atsiranda. Kaip šeimos priimamos, kas sąlygoja tokių šeimų narius atsiverti. Šioje anketoje respondentų teiraujamasi apie jų kontaktus su aplinkiniais. 

Antroje anketoje pateikti klausimai šeimoms ar visuomenės nariams, kurių šeimose nėra vaiko, turinčio negalę. Anketos pagalba išsiaiškinta, kaip visuomenės nariai priima šeimą, kurioje auga neįgalusis. Anketos tikslas - išsiaiškinti visuomenės narių požiūrį ir nuomonę apie negalę turinčių vaikų šeimas ir tokių šeimų bendravimą su jais.

Tyrimo duomenys apdoroti taikant turinio (content) analizės metodą. Šiuo metodu, išrenkami tekste dažniausiai minimi prasminiai vienetai, suskaičiuojamas jų dažnis, kuris nurodo tam tikrus tiriamo reiškinio ypatumus. (Tidikis, 2003). Analizės metu tekstas išdalinamas į kategorijas, kurios interpretuojamos. Tidikio (2003) nuomone, šio metodo privalumas - galimybė dirbti su didele teksto apimtimi, kurią galima apdoroti.

Šio metodo pagalba buvo apdoroti apklausos (raštu) metu gauti duomenys.

2.2. Tyrimo dalyviai
Tyrimui respondentams atrinkti buvo naudota tikslinė respondentų atranka. Tokios atrankos būdu iš anksto žinomos tam tikros respondentų ypatybės, pagal kurias ir atrenkami tiriamieji (Luobikienė, 2006). Šiuo atveju atrankos kriterijus - šeimos, auginančios vaiką, turintį negalę ir šeimos, kuriose nėra vaiko, turinčio negalę. 
1. Šeimos ar šeimų nariai, auginantys negalę turintį vaiką.

2. Šeimos ar šeimų nariai, kurių šeimose nėra negalę turinčio vaiko.

Anketų respondentai į anketas atsakė el. būdu - interneto pagalba. Anketos buvo patalpintos internete, tam skirtoje apklausų svetainėje (www.apklausa.lt). Prašymas atsakyti į anketose esančius klausimus, nusakant atsakymų į juos esmę ir aprašant tyrimo tikslą, buvo išplatintas šeimų forumuose, kuriuose dažniausiai galima sutikti asmenis, kurių reikėjo, siekiant objektyviai atlikti tyrimą ir gauti rezultatus. 
Svetainės, skirtos šeimoms, auginančioms neįgalius ir sveikus vaikus:

"Lauriuko užeigėlė" - virtualus šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, klubas. 
(www.lauriukas.serveriai.lt).

"SuperMama“ - mamų forumas (www.sepermama.lt/forumas). 
Asmenys, susidomėję ir norėję dalyvauti apklausoje, internetu pasiekdavo anketos svetainę, kurios adresas buvo nurodomas pranešime, kviečiančiame užpildyti anketą.

Atviro tipo anketos, skirtos šeimoms, turinčioms ir neturinčioms vaikų su negale, patalpintos tam skirtoje apklausų svetainėje - apklausa.lt (www.apklausa.lt). 
Užpildytos anketos mygtuko paspaudimu buvo išsiųstos tyrimo autoriui. Internete atsakiusių į pateiktų anketų klausimus skaičius:

Į anketas šeimoms, auginančioms negalę turinčius vaikus, atsakymų sulaukta iš 24 šeimų ar tų šeimų narių. Daugiausia atsakiusiųjų buvo respondentai, kurių šeimoje auga vaikai, turintys sunkią ar matomą negalę, taip pat turintys emocijų, elgesio ar intelekto sutrikimų. Tik ¼ (6 apklaustieji) apklausoje dalyvavusių respondentų (auginančių neįgalius vaikus) augina vaikus, kurių negalė nėra žymi ar matoma.

Į anketų, pateiktų šeimoms ar tų šeimų nariams, klausimus, kurių šeimoje nėra neįgalaus vaiko, buvo sulaukta 17 respondentų atsakytų anketų.
2 lentelė

Duomenys apie respondentus ( N=41)
	Respondentai
	Lytis
	Amžius

	
	Moteris
	Vyras
	Iki 18 m.
	18 – 30m.
	31-50m.
	Nuo 51 m.

	Šeimos ar šeimų nariai, kuriose auga vaikas su negale
	21
	3
	1
	7
	15
	1

	Šeimų nariai, šeimoje neturintys vaiko su negale.
	15
	2
	2
	8
	7
	


Tyrime dalyvavo beveik vien moterys. Tik maža dalis abiejose respondentų grupėse buvo vyrai.

Respondentai - vidutinio amžiaus asmenys. Daugiausia jų buvo nuo 18 iki 50 metų. Tik vienas respondentas buvo vyresnis. Šis tiriamasis atstovavo tėvų, auginančių negalę turintį vaiką, grupę.

Iš abiejų respondentų grupių maža dalis buvo asmenų, neturinčių 18 metų.1 respondentas iš negalę turinčio vaiko šeimos ir 2 iš kitos respondentų grupės (šeimos, kurioje nėra neįgalaus vaiko).
Respondentų, kurių šeimoje nėra vaiko, turinčio negalę, beveik po lygiai pasiskirstė amžiaus grupėse 18 – 30 m. ir 31 – 50 m. Respondentų, kurie gyvena kartu su vaiku, turinčiu negalę, net dvigubai daugiau buvo 31 - 50 metų amžiaus grupėje, lyginant su grupe iki 30 metų.

Į  tyrimą pateko tos anketos, kurios buvo pirmosios ir kurių buvo sulaukta laiku, neprasidėjus tyrimo apdorojimo procesui. 
Visos kitos po termino atsiųstos anketos į tyrimą nebepateko.
Anketų skaičius, kurios buvo gautos po termino ir į tyrimą nebuvo įtrauktos: Šeimų, kuriose auga negalę turintis vaikas – 27;  Šeimų, kuriose nėra negalę turinčio vaiko – 19;

Bakalauro tyrimo duomenų pristatyme naudojami sutrumpinimai: 
             Šeimos, kuriose vaikas su negale - ŠVN;

             Šeimos, kuriose nėra vaiko su negale - ŠV.
2.3. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką, socialinio uždarumo ir jo įveikos tyrimas.

2.3.1. Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, socialinio uždarumo raiška
2.3.1.1.ŠVN narių tarpusavio santykiai ir jų kaita. Mokslinėje literatūroje akcentuojama, vaiko negalė - dažna ŠVN iširimo priežastis. Vienas iš tėvų (dažniausiai tėvas) palieka šeimą, ir šeimos narių santykiai nutrūksta ar tampa minimalūs.
3 lentelė

Šeimų narių tarpusavio santykiai ir jų kaita, gimus neįgaliam vaikui

	Tarpusavio santykių kaitos kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Pagerėjo santykiai
	..tapom artimesni ir solidaresni“; „ suprantam vienas kitą“; „stengiamės padėti vienas  kitam"; „Tapom  visi artimesni"; „Problema visus suartino.";„suartėjome“;„šeima tapo stipresnė"; „Pradėjom labiau branginti gyvenimą ir vieni kitus";
	8

	Santykiai

išliko nepakitę
	„
 kokia buvo šeima, tokia ir liko.": „niekas nepasikeitė.."; „Šiaip mūsų santykiai nepasikeitė.": „Gimus neįgaliam vaikui mūsų šeima išliko tokia pat stipri ir tvirta, kokia buvo.'"; „nepasikeitė";
	5

	Santykiai pablogėjo
	„bet atsirado ir įtampa tarp šeimos narių."; „O vyras pasitraukė iš šeimos. sukūrė kitą."; „bet labiau pažeidžiama."; „Vyras paliko šeimą";
	4


Tyrime dalyvavusių ŠVN atsakymai to nepatvirtino. Respondentų ŠVN santykiai kaip tik po vaiko negalės atsiradimo tapo dar artimesni. Tyrime dalyvavusių ŠVN santykiai šeimoje tik dar labiau sutvirtėjo (3. lentelė). Vaiko negalės atsiradimas, ŠVN šeimos narius tik dar labiau sutelkė, suvienijo. 

Tyrimu nustatyta, jog vaiko negalė nėra ŠVN skyrybų priežastis. Skyrybos ir santykių tvirtumas neturi nieko bendra su vaiko negale. Jei santykiai buvo geri prieš vaiko negalės atsiradimą, galima teigti, kad jie tokie liks ir po negalės atsiradimo. Vertinant tyrimo rezultatus, yra didelė tikimybė, jog tokie santykiai dar labiau sustiprės. 

ŠVN nariai po vaiko negalės atsiradimo pradėjo labiau vertinti vieni kitus, pradėjo atsakingiau ir labiau vertinti save ir savo gyvenimą. 

Galima daryti prielaidą, kad daugelio šeimų santykiai po vaiko negalės atsiradimo sustiprėjo todėl, kad ir prieš vaiko negalės nustatymą jų santykiai buvo geri. 

Atliekant tyrimą mažiausiai sulaukta teiginių (3 lentelėje), kurie rodo, jog po vaiko negalės atsiradimo ŠVN narių santykiai pablogėjo ar visai nutrūko. Respondentai, kurie atsakė, kad ŠVN santykiai suprastėjo, pažymėjo, kad tuomet šeimoje įsivyravo įtampa, ar šeima visiškai iširo.
2.3.1.2. Bendravimas su pažįstamais asmenimis. Bendravimas ir santykių stiprumas vyrauja skirtingas. Tai didele dalimi priklauso nuo esančios situacijos. Vienoje situacijoje bendravimas ir bendravimo stilius gali būti vienoks, kitoje kitoks. Tai priklauso nuo daugelio faktorių: gebėjimo bendrauti, užmegzti, palaikyti ryšį, nuo kitų požiūrio į tave ir savęs paties vertinimo. Nuo aplinkos ir nuo asmenų, su kuriais bendraujama. Svarbu, kiek bendraujantys tarpusavyje yra artimi ir kas juos jungia bei vienija, koks bendravimo tikslas. Dažnai ŠVN  bendravimas su jai pažįstamais ar nepažįstamais asmenimis skiriasi nuo kitų socialinių asmenų grupių. 

4 lentelė

Šeimos narių santykių kaita su šeimai pažįstamais žmonėmis 
	Santykių kaitos su šeimai pažįstamais žmonėmis

kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Santykiai su aplinkiniais  nepasikeitė
	„niekas nepasikeitė“; „Pasikeitimų neįžvelgiau.“; „Su kuo bendravome, su tais bendraujame ir dabar“; „su aplinkiniais bendravimas beveik nepasikeitė.“; „Viskas buvo taip pat.“; „Bendravimas su aplinkiniais iš esmės nepasikeitė,....“
	6

	Atsiribojimas nuo kontaktų su aplinkiniais


	„Šiek tiek santykiai atitolo“; „atsirado mažiau bendros kalbos, bendrų interesų.“; „Tapom uždaresni.“; „Pasidariau labai uždara.“; „Mažai kontaktuoju su aplinkiniais“; „ Saugiausiai jaučiuosi savo šeimoje.“;
	6

	Dalinis atsiribojimas nuo santykių su aplinkiniais
	„gal kiek sumažėjo“; „, pasimatė, kas yra draugai, o kas tik pažįstami.“; „Bet atsiradus tokiai bėdai,  daugelis draugų nusisuko“; „Renkuosi asmenis, su kuriais mums palaikyti kontaktus, su kuriais ne.“;
	4


Tyrime atskleista, kad, skirtingai nei santykiai šeimoje, santykiai su pažįstamaisiais ŠVN pakito į neigiamą pusę. 4 lentelės rezultatai rodo, kad santykių pokytis remiasi visišku ar daliniu bendravimo nutrūkimu. 4 lentelėje – išoriniai šeimos santykiai, skirtingai nei 3 lentelėje – vidiniai šeimos santykiai, kurie pasireiškia sustiprėjusiais jausmais, susilpnėja. Galima teigti, kad vaiko negalė turi neigiamos įtakos šeimos santykiams su aplinka, jie turi tendenciją susilpnėti ar nutrūkti. ŠVN nariai praranda kontaktus, palaikymą, galimybę bendrauti, susiaurėja jos socialinis tinklas. 

Nustatyta (4 lentelė), kad, nors santykiai su pažįstamaisiais kartais sumažėja ar nutrūksta,  dažniausiai jie lieka visiškai nepakitę. Lyginant ŠVN santykius viduje ir už ŠVN ribų aiškėja, kad vaiko negalė šeimos narius suartina, bet jų santykiai su aplinka tampa minimalūs.

Vienas iš ŠVN specifinių bendravimo požymių su pažįstamais asmenimis – vengimas pažįstamiesiems atskleisti vaiko negalę.

5 lentelė 

Vaiko negalės atskleidimo aplinkiniams motyvai 

	Vaiko negalės atskleidimo aplinkiniams motyvų kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Pagalbos vaikui teikimas
	„jie turi žinoti, kad suteiktų pagalbą, jeigu dukrai būtų bloga“; „Vaiko liga tokia, kad kuo daugiau žmonių apie ją žino, tuo vaikas saugesnis“; „...Nes reikėjo pagalbos iš sveikatos pusės, apie augimo raidą, priežiūra tokių žmonių išsiaiškinti.“; „Kad būtų suteiktos lankstesnės darbo sąlygos“; „jam reikalinga specialistų pagalba. Spec. pedagogė, nes dėl kalbos dirba su vaiku“; „nes jiems, šiaip ar taip, reikėjo pasakyti apie tai, kad žinotų mano šeimos situaciją, kad, reikalui esant, išleistų važiuoti su vaiku į sanatoriją ar į gydytojų konsultaciją ir t.t.“;
	6

	Negalės akivaizdumas
	„ir taip matyti“; „tai tos informacijos nuslėpti neįmanoma“; „nes tai matoma“; „nebuvo įmanoma nuslėpti vaiko negalės.“;
	4

	Pasitikėjimas
	„kuriais aš pasitikiu“; „Pasisakiau dėl to, kad jie mano giminės ir iš vaiko nesityčiotų, suprastų.“; „Informuoti tik tie asmenys, kuriais labai pasitikiu ir kurie, žinau, kad manęs neatstums..“;
	3

	Nesklandumų ateityje vengimas
	„pasakau iš karto, kad nebūtų nesusipratimų.“;
	1


Pasitikėjimas - vienas iš veiksnių, palankios psichologinės atmosferos akcentų. Nors (5 lentelė) jis nėra pats svarbiausias motyvas ŠVN atsiskleidimui, jis visgi figūruoja. Jei negalė nebūtų akivaizdi ir ją būtų įmanoma paslėpti, tai pasitikėjimas būtų vienas iš pačių svarbiausių motyvų, skatinančių šeimos narius atsiverti, išsipasakoti. Pasitikėjimas tuomet būtų antras po vaiko gerovės siekimo. Tai reiškia, kad labiau nei pasitikėjimas kitais, tokių šeimų nariams svarbi negalę turinčio vaiko gerovė. Dėl vaiko gerovės jie atskleidžia vaiko negalę net tuomet, kai žino, jog gali būti nesuprasti, pasmerkti. Atsiverti skatina rūpinimasis savo vaiku, kuriam reikalinga pagalba. Respondentai tai daro (atsiveria) ne iš siekio išsipasakoti, būti suprasti, bet dėl vaiko gerovės.

Tokių šeimų nariai teigia, kad atsiverti juos skatina žmonių pasitikėjimas, kuriems jie atsiveria, tačiau jie neužsimena apie norą patiems išsikalbėti, atsiverti ir išsipasakoti. Galima daryti prielaidą, jog šeimoms nėra būdinga atsiskleisti, siekiant sulaukti užuojautos, gailesčio iš kitų asmenų. Atsakymuose nebuvo nei noro prašyti pagalbos, nei gauti ją sau. 

    6 lentelė

Asmenys, kuriems nepasakojama apie vaiko negalę

	Asmenų, kuriems nepasakojama apie vaiko negalę, kategorija
	Iliustruojantys teiginys
	Teiginių dažnis

	Nepažįstami šeimai žmonės
	„nepažįstami“; „mažai pažįstami žmonės ir tie, kam nereikia žinoti“; „Nepažįstami :)“;
	3

	Bendradarbiai/

bendramoksliai
	„Apie vaiko negalę nežino tie bendradarbiai (nebent kiti jiems prasitarė), su kuriais aš mažai bendrauju.“; „Dar nežino mūsų bendradarbiai, dauguma mano bendramokslių.“;
	2

	Kaimynai
	„svetimi kaimynai“; „Visai nežino kaimynai, nes nė su vienu kaimynu mes nebendraujame.“;
	2

	Giminaičiai
	„Vyras ir sesuo, todėl kad jie artimiausi...“;
	1

	Draugai
	„Manau, kad nežino kai kurie mano draugai.“;
	1


Anot tyrimo rezultatų, rečiausiai ŠVN apie vaiko negalę pasakoja svetimiems ir nepažįstamiems žmonėms (6 lentelė). Nepažįstami žmonės - tai nepatikima erdvė, kurioje galima vaiko negalę nuslėpti. Nes tokioje aplinkoje bendravimas dažniau vyksta netiesioginis, formalus ir niekuo neįpareigojantis. Minimalūs kontaktai su vaiku gali paslėpti vaiko sveikatos sutrikimus. Be to, gali būti, kad svetimi žmonės yra ne tie asmenys, iš kurių būtų galima tikėtis pagalbos savo vaikui (5 lentelė). 

 Tik šiek tiek daugiau nei nepažįstamiems žmonėms (6 lentelė), šeimos nariai atvirautų apie šeimoje esančią vaiko negalę kaimynams, kurie gyvena visai šalia šeimos, bendradarbiams. Toks atsakymų pasiskirstymas rodo, kad šiuo metu kaimynystės fenomeno nebėra. Tarp kaimynų vyrauja susvetimėjimas ir šalia vieni kitų gyvenantys asmenys nebebendrauja arba net nepažįsta vieni kitų. 

Gali būti, kad arti gyvenantys žmonės dažnai pykstasi ir konfliktuoja. Bendras turtas, jei gyvenama bendrijoje, skirtingi lūkesčiai, norai ir galimybės pykdo kaimynus, dėl to santykiai tampa įtempti, konfliktiški, pažeidžiami, nepastovūs ar nenuspėjami bei nepatikimi.

Bendradarbiai, taip pat nėra ta asmenų grupė, kuriai būtų galima lengvai atsiverti (6 lentelė). Galima prielaida, kad bendradarbius sieja tik darbiniai interesai, profesija. Jie po darbo kartu nepraleidžia laisvalaikio, nesidomi vieni kitų rūpesčiais, džiaugsmais. Bendradarbiai, kaip ir kaimynai, artimai vieni su kitais nelinkę bendrauti.

 Tyrimas atskleidė, kad artimieji ir draugai yra tos asmenų grupės, kurios apie vaiko negalę sužino pirmosios. Galimos kelios tokių rezultatų priežastys, kurios minimos 5 lentelėje:

1. Tikėtina, kad draugai ir giminės yra tie asmenys, kurie gali suteikti vaikui efektyviausią pagalbą.

2. Nuo draugų ir giminių sunkiausia nuslėpti vaiko negalę.

3. Giminės bei draugai – pasitikėjimo verti  asmenys.

Nors draugai ir giminaičiai dažniausia sužino apie vyraujančia šeimoje vaiko negalę, visgi tyrimas rodo, kad žymaus atotrūkio tarp jų ir nepatikimų asmenų grupių nėra. Tai rodo, kad nors draugai ir giminės (artimiausia šeimai aplinka) dažniausia sužino apie negalę, jiems pasakojama apie tai nenoriai. Galima daryti prielaidą, baimės apie tai kalbėti priežastis – baimė prarasti draugus ir giminaičius. Šeimos bijo būti atstumtos, pasmerktos. 

7 lentelė

Reakcija į šeimą auginančią neįgalų vaiką.

	Reakcijos į šeimą, auginančią neįgalų vaiką, kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Noras padėti
	„pamastyčiau, kuo galiu padėt.“; „bet vis gi bandyčiau padėt kažkaip tokiai šeimai“; „palaikyt psichologiškai.“; „stengčiausi kuo tik įmanoma padėti“; „Kiek galėdamas psichologiškai ir morališkai jų šeimą palaikydamas“; „bet labai norėčiau paremti morališkai“; „palaikyti jų sprendimą auginti tokį vaikelį.“;
	7

	Gailestis ir užuojauta
	„Užjausčiau,“; „Būtų labai gaila tų pažįstamų.“; „Jausčiau užuojautą“; „Gaila, kad taip viskas nutiko.“; „Manau, imčiau jų gailėtis.“; „turbūt labai užjausčiau.“;
	6

	Šokas
	„Būtų šokas.“; „išsigąsčiau,“; „Nežinau, būčiau šiek tiek šokiruota,“;
	3

	Liūdesys
	„Būtų liūdna labai“; „liūdna“; „Visą mėnesį negalėjau išeiti į darbą, tik verkiau ir negalėjau nieko“;
	3

	Reakcija adekvati
	„Tai ne pasaulio pabaiga, vaikas turi būti taip pat mylimas ir auginamas.“; „reagavau ramiai“; „Labai normaliai.“;
	3

	Pasimetimas
	„na, sutrikčiau“;
	1


Pasakymas apie vaiko negalę ŠVN nariams simbolizuoja draugų, kaimynų, bendradarbių, bendramokslių ar net giminių atstūmimą, jų praradimą. 

Tyrimo duomenys rodo priešingą sužinančiųjų reakciją, nei mano ŠVN nariai. 7 lentelėje, vaizduojančioje sužinančiųjų apie vaiko negalę ŠV asmenų reakcijas, labiausiai atsispindi gailestis, užuojauta ir noras tokioms pažįstamų šeimoms padėti. Atkreiptinas dėmesys (5 lentelė), kad šeimos nelabai nori, kad joms būtų reiškiama užuojauta ir gailestis, nes vardindamos pasakojimo apie vaiko negalę motyvus, jos nenurodo, tokių veiksnių – vaiko negalės atskleidimo, dėl gailesčio, ar užuojautos.

Kiek mažiau nei šios reakcijos, sužinojus apie pažįstamų šeimoje atsiradusią vaiko negalę, būtų išgyvenamas liūdesys ir šokas. Apie šeimos ar šeimos narių atmetimą, pažeminimą, nuvertinimą respondentai tyrime visiškai neužsimena. Galima daryti prielaidą, jog jiems tai nėra būdinga ir, dalyvaudami apklausoje, jie apie tai arba negalvojo, arba sąmoningai nutylėjo, norėdami pasirodyti altruistiški. Tačiau siekį pasirodyti altruistišku galima atmesti, nes apklausa vyko visiškai anonimiškai ir tiriamieji akivaizdžiai neturėjo jokio kontakto su tyrimo autoriumi. Todėl tikėtina, kad išties respondentai atsakinėdami buvo atviri ir kad ŠVN baimė dėl galimo ŠV atmetimo yra nepagrįsta. 

     8 lentelė
Bendravimo su šeima, auginančią neįgalų vaiką, perspektyvos

	Bendravimo su šeima, auginančią neįgalų vaiką, perspektyvų
kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Įprastas bendravimas


	„Mano bendravimas visiškai nepasikeistų.“; „Nepasikeitė“; „Nepasikeistų“; „bendravimas nepasikeistų“; „Nepasikeistų, nes  nepasikeitė.“; 
	5

	Bendravimas, paremtas  šeimos sprendimu bendrauti
	„Priklausytų nuo tos šeimos.“; „Priklauso nuo bičiulio šeimos, ar ji pati neatsiribotų nuo likusio pasaulio, ar ji leistų būti šalia, ar savo pasaulyje pasiliktų vietos ir kitai veiklai (ne vien negalei)“; „jei ir bičiuliai išliktų tokie patys.“; „Niekaip, jei jie patys mūsų nesišalintų.“; „Iš mano pusės visiškai nepasikeistų“;
	5

	Bendravimas, paremtas  šeimos palaikymu
	„Šiaip norėtųsi padėti tiek, kiek jie leistų.“; „Bendravimas taptų paremtas gailesčiu, užuojauta ir pagalba.“; „Aišku, norėtųsi  padėti.“;
	3

	Kitoks bendravimas
	„Būčiau atidesnė, tektų, ko gero, pagalvot prieš kalbant, kad neįskaudint“;
	1


Analizuojant tolimesnį bendravimą (8 lentelė) su ŠVN po žinios, kad ji turi vaiką su negale, daugiausia respondentų (ŠV) atsakė, kad tokia žinia jų nuomonės apie šeimą nepakeistų ir iš jų pusės bendravimas liktų lygiai toks pat, kaip ir iki tol, kai jie apie vaiko negalę nežinojo. Tik šiek tiek mažiau respondentų nurodo, kad ateityje leistų pačiai šeimai nuspręsti, ar jų santykiams toliau tęstis, ar ne. Anot atsakymų, į kuriuos atsakė asmenys – šeimų nariai, kurie nėra susidūrę su vaiko negale, kad sprendimas ir teisė būti kartu, ar išsiskirti, yra tik ŠVN reikalas. 8 lentelėje, kaip ir 7 lentelėje, respondentai apie atsitraukimą ir kontaktų nutraukimą iš savo pusės neužsimena. Tai patvirtina nuomonę, kad po žinios apie pažįstamų šeimoje atsiradusią vaiko negalę, jie apie bet kokį tokios šeimos, kaip ir jų narių, ar negalę turinčio vaiko atstūmimą, negalvoja ir pažįstamų šeimos pasikeitimo nesureikšmina.

Respondentai mano, kad atsiradus tokiai situacijai, iš jų pusės bendravimas galbūt pakistų tik tiek, kad jis daugiau remtųsi noru paremti šeimą palaikyti moraliai, dvasiškai. 

Tik 1 teiginys (8 lentelė) rodo, kad sužinojus apie pažįstamų šeimoje atsiradusią vaiko negalę, bendravimas taptų kitoks, nei įprasta. Tuo metu, pasak respondento, reikėtų labiau rinkti žodžius ir bijoti, kad netyčia neįžeistų ar neįskaudintų šeimos nario, gyvenančio šalia vaiko, turinčio negalę. Galima daryti prielaidą, kad toks bendravimas nebūtų natūralus, keltų įtampą, verstų būdrauti ir neleistų atsipalaiduoti. Toks bendravimas, galima manyti, ilgai tęstis negalėtų ir, tikėtina, jog tokie santykiai su ŠVN nebeturėtų prasmės, jie nutrūktų. ŠVN tuomet prarastų dar vienus santykius.

2.3.1.3. ŠVN narių dalyvavimo socialinėje aplinkoje bruožai. Asmens gyvenimo kokybė labai priklauso nuo to, kaip jis jaučiasi, kokie jo išgyvenimai, kokia jo patirtis ir kokia praeitis. Nuo praeities labai priklauso jo ateitis. Nuo to priklauso jo būsena ir elgsena. Jei žmogus priimamas jam svarbių bei reikalingų žmonių, jis jausis su jais atviras. Jei aplinkoje jis bus priimamas, tuomet nejaus joje baimės ir įtampos.

9  lentelė

Šeimos narių išgyvenami, jausmai viešoje aplinkoje 
	Šeimos narių išgyvenamų, jausmų, viešoje aplinkoje, 

kategorija
	Iliustruojantys teiginys
	Teiginių dažnis

	Neigiami išgyvenimai
	„įtemptai“; „Daugelyje situacijų tiesiog  jaučiamės įsitempę.“; „aš kiek kompleksuoju, jei  aplinkiniai nesupranta, ką  kalba vaikas.“; „bet labiausiai pergyvena vyresnioji dukra“; „jai gėda kieme draugų tarpe“; „Gal anksčiau vyresnysis sūnus ir vengdavo atsivesti savo sergantį broliuką pas draugus“; „ nes jausdavosi nejaukiai, nežinodamas kokia bus jų reakcija“; „ taip pat bijodavo, kad mažasis ligoniukas nepradėtų kažkaip keistai ar neįprastai elgtis jo draugų akivaizdoje.“;
	8

	Teigiami išgyvenimai
	„labai gerai,“; „ten, kur mūsų nepažįsta, jaučiamės puikiai,  komfortiškai,“; „mes visi jaučiamės saugiai, laisvai, niekuo nesiskiriam nuo paprastų žmonių“; „Jaučiamės gerai,.“; „jaučiamės puikiai, priimame jį kaip sveiką vaiką“; 
	5

	Adekvatūs situacijai jausmai 
	„vyrui vaikas atrodo  normalus.“; „į tai nebereaguojam“; „Mūsų neįgaliukė atrodo įprastai.“; „normaliai“; „manau, jaučiasi normaliai.“;
	5


          9  lentelėje pateikiami duomenys ir išgyvenimai šeimos narių sąveikoje su aplinkiniais. Kaip rodo 9 lentelė, viešumoje daugiausia išgyvenami neigiami jausmai. Viešumoje šeimos nariai, auginantys negalę turintį vaiką, jaučiasi blogai. Neigiamų jausmų kategorijoje labiau išsiskiria negalę turinčio vaiko, brolių ir seserų jausmai. Jie jaučia įtampą ir gėdą. Dažniausiai gėdos jausmas lydi bendraamžių ir draugų tarpe. Vadinasi, jie draugų tarpe jaučiasi pažeidžiami ir nesaugūs. Tai patvirtina mokslinės literatūros pateiktus mokslininkų teiginius, kad nepažįstama aplinka yra saugesnė seserims bei negalę turinčio vaiko broliams. Taip pat tai atskleidžia, kad paaugliai, ar vaikai savo bendraamžiais nepasitiki, daugiau iš jų sulaukia skaudžių replikų, patyčių, per juos išgyvena neigiamus jausmus. 

Be paauglių  ir vaikų išgyvenamos gėdos, respondentai viešumoje jaučia įtampą,  nerimą. 

Daug mažiau atsakiusieji patiria teigiamų jausmų. Tie, kurie gerai jaučiasi viešoje aplinkoje, nurodo, kad tokių išgyvenamų jausmų priežastis – jų pačių vaiko negalės priėmimas. Pasak respondentų, jie jaučiasi gerai todėl, kad patys vaiko nelaiko kitokiu - išskirtiniu. 

2.3.1.4. Specialistų ir šeimos narių ryšiai. Specialistai - ta žmonių grupė, kuri dažnai lieka vienintelė ŠVN bendravimo galimybė. Specialistai - tarpinė grandis tarp visuomenės ir šeimos narių. 

Yra nubrėžtos tam tikros specialistų pareigybės, ką jie gali ir ką privalo atlikti. Tokios šeimos dažnai kontaktuoja ne su vienu, o su keliais specialistais. Medikai rūpinasi vaiko sveikata, socialiniai darbuotojai ir socialiniai pedagogai - vaiko socialine gerove, specialieji pedagogai – vaiko ugdymu. Kiekvieno iš specialistų darbo specifika, tikslai ir uždaviniai yra skirtingi. Specialistų bendravimo ypatybės su ŠVN taip pat yra skirtingos.

10 lentelė
                     Neįgalių vaikų neauginančių tėvų požiūris į specialistų funkcijas
	Neįgalių vaikų neauginančių tėvų požiūrio į specialistų funkcijas kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Informacijos  apie šeimą 

rinkimas
	 „Tokie specialistai apie tokias šeimas turėtų žinoti kuo daugiau“; „Turėtų labai daug žinot“; „turėtų žinoti“; „Praktiškai visą istoriją apie šeimą turėtų žinoti visi specialistai“; „Turėtų žinoti viską, tik, deja, Lietuvoje, jei nepamojuosi šlamančiais, tai retas kuris atkreips dėmesį.“;
	5

	Pagalbos teikimas
	„ir laikui bėgant, kuo labiau joms padėti.“; „Specialistai turėtų pagelbėti tokioms šeimoms - išmokyti prižiūrėti neįgalų vaiką, padėti susitaikyti su susiklosčiusia situacija, padėti adaptuotis visuomenėje ir t.t.“; „būtų galima suteikti vaikui nemažai naudos.“; „padėti turėtų visos įmanomos institucijos“;
	4

	Bendravimas su šeima
	„jie turėtų dažnai bendraut su tokia šeima.“;
	1


10 lentelėje ŠV respondentai nurodo pačias svarbiausias funkcijas, kurios, jų manymu, turi būti pagrindinės specialisto darbe. Pačioje mažiausioje dažnių kategorijoje - bendravimas su šeima. Nors tai ir mažiausias dažnių kiekis, vis dėlto bendravimas su šeima yra viena iš pačių svarbiausių ir pagrindinių specialistų funkcijų. Anot respondentų, už bendravimą svarbiau gali būti tik domėjimasis šeima ir pagalbos jai teikimas. Norint efektyviai suteikti pagalbą, reikalingas tas pats bendravimas, domėjimasis šeima. Šeimos poreikių, lūkesčių žinojimas yra ne tik profesionalumo rodiklis, bet ir produktyvus tikslo pasiekimas, norint suteikti tam tikrą pagalbą. Kai susipažįstama su šeima, domimasi ja, galima efektyviau nustatyti pagalbos modelį, tinkantį konkrečiai šeimai. 

Jei specialisto tikslas – šeimos socialinio uždarumo šalinimas, jis nebus pašalintas, jeigu tarp šeimos ir specialisto nebus susiklausymo, pasitikėjimo, darnos. Pasitikėjimas galimas tik tuomet, kai santykiai nėra diplomatiški ir įpareigojantys, nubrėžti specialisto pareigybėse. Pasitikėjimas reikalingas siekiant, kad šeimos nariai atsivertų, būtų atviri sau ir visuomenei (5 lentelė). Neformalūs ir draugiški santykiai - tai žingsnis į atsivėrimą ir išsivadavimą nuo uždarumo ir socialinės saviizoliacijos.

Svarbiausiu prioritetu, ŠV nuomone, specialistų darbe turi būti ne pagalbos teikimas, bet domėjimasis šeima. Domėjimasis ne tik vaiku, turinčiu negalę, bet ir jo aplinka, kurioje jis gyvena, auga, bręsta. Šeima - tai pradas, iš kurio vaikas patenka į visuomenę, darželį ar mokyklą. Šeima – vaiko ateities pamatas. Svarbu ne tik tai, kaip šeima vaiką auklėja ir ugdo, koks jos požiūris į vienus ar kitus dalykus, koks tėvų išsilavinimas ir tikėjimas, bet ir tai, kaip kiekvienas iš šeimos narių jaučiasi, ką jis išgyvena, kokia šeimos ne tik ekonominė, socialinė, bet ir psichologinė situacija. Jeigu šeimoje psichologinė atmosfera yra gera, gerai jausis ir klientas, į kurio gerovę ir remiasi specialistų darbas.

11  lentelė
ŠVN vertinamas  specialistų darbas

	ŠVN vertinamo  specialistų darbo

kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Profesinė pagalba
	 „mokytoja, kiek  įmanydama, lavina vaiko  kalbą.“; „kardiologai žino, kaip tvarkyt širdutę“; „Apie mano vaiką žino ir domisi jo sveikata mūsų endokrinologė, ....... tam, kad išsirašyt kompensuojamus vaistus ir pasidaryt būtinus tyrimus“; „dar kartais pas šeimos gydytoją lankomės, bet tik tiek, kiek reikalinga įvairių formalumų tvarkymui: invalidumo pratęsimui, kompensuojamų vaistų išrašymui ir t.t.“; „Žino tiek, kiek jiems būtina dėl darbo.“; 
	5

	Abejingumas
	„mažai težino“; „tikrai niekas nesidomi. Tavo vaikas - tavo rūpesčiai“; „Nesidomi, jei patys nesikreipiame.“; „Iš spec. pedagogų ir vaiko mokyklos darbuotojų jokio susidomėjimo vaiku ir jo šeima nėra.“; „O štai vaiko gydytoja pediatrė savo darbą atlieka labai atmestinai. Ji visai nesidomi, kaip jam sekasi, kokia sveikata, kokios pagalbos reikėtų, kokią pažangą jis yra pasiekęs ir t.t.“; 
	5

	Neformalus bendravimas/ nuoširdus rūpestis
	„turim gerą supratimą ir palaikymą iš mums priklausančių specialistų“; „Šeimos gydytojas žino visą ligonio istoriją, seka ją, lanko namuose, ......“; „Kol buvo jaunesnė, susilaukėm pakankamai dėmesio tiek iš medikų, tiek iš kitų specialistų.“; „Tik vienintelė vaiko akių ligų gydytoja pergyvena dėl mūsų sūnelio“.
	4

	Naudos siekimas
	„Mūsų vaiku ji „susirūpina“ tik tada, kai prireikia kokių nors mūsų parašėlių“;
	1


11 lentelė atskleidžia, kad specialistai puikiai atlieka savo profesinę prievolę ir profesine prasme, kalbant apie pagalbos teikimą, išpildo bei pateisina respondentų lūkesčius. Ši lentelė rodo, jog specialistams svarbu atlikti savo konkretų darbą ir pareigą. Profesine specialistų darbo sritimi dauguma ŠVN yra patenkinti: pagalbos suteikimu bei pačia pagalba. Tačiau, pasakojant apie specialisto specifiką, mažesnė dalis atsakymų rodo, jog tarp specialisto ir kliento - glaudus ir draugiškas ryšys. Šiltų ir draugiškų santykių kategorijoje teiginių mažiau nei profesinėje pagalboje. Galima daryti prielaidą, jog daugelis specialistų negalę turintį vaiką ir jo šeimą laiko tik klientu ar darbo instrumentu. Tai nurodo 11 lentelėje pateikti abejingumo kategorijoje pateikti duomenys. Abejingumo specialistų darbe daugiau, nei šilto ir nuoširdaus bendravimo su klientu. Galima manyti, kad specialistams klientai nėra svarbūs, kaip žmonės, neįdomūs kaip asmenybės. Galima teigti, kad specialistai turi susidarę tam tikras nuostatas negalę turinčių vaikų ir jų šeimų atžvilgiu. Gali būti, kad jie nuvertina tokias šeimas ir tų šeimų narius. Galima manyti, kad jie nelaiko šios grupės asmenų pilnaverčiais ar tais, su kuriais galima palaikyti šiltus ir neformalius santykius. 
Dar vienas faktorius gali būti tas, kad specialistai sąmoningai nesiekia artimų santykių, bijodami sulaukti prastų rezultatų savo profesinėje srityje.

2.3.2.Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, socialinio uždarumo priežastys
          Mokslinėje literatūroje nurodomos kelios priežastys lemiančios ŠVN socialinį uždarumą. Didelis dėmesys kreipiamas į visuomenės narių neigiamas nuostatas neįgaliųjų ir jų artimųjų atžvilgiu. Neigiamos visuomenės narių nuostatos, trukdo neįgaliųjų artimiesiems lygiateisiškai dalyvauti socialinėje aplinkoje. Tokios socialinės grupės nariai, skatinami pasitraukti ir izoliuotis. Mokslo šaltiniuose teigiama, kad socialinio uždarumo priežastys, kaip ir pats socialinis uždarumas gali pasireikšti įvairiais aspektais. Vienoje šeimoje socialinį uždarumą gali lemti vienos, kitoje – kitos priežastys. 
12 lentelė

Veiksniai, lemiantys ŠVN socialinį uždarumą, ŠV požiūriu

	Veiksnių, lemiančių ŠVN socialinį uždarumą, ŠV Požiūriu kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Neigiamų jausmų vengimas
	„Bando apsisaugoti nuo papildomo skausmo.“; „Dėl to pačio perdėto dėmesio ir skaudinimo.“; „kad aplinkiniai 'neskriaustų' “; „Dėl to ir užsidaro, kad žmonėms labai lengva kritikuoti ir šneka nepagalvodami, kad gali skaudinti“;  „Kiti žiūri neatitraukdami akių“; „o kartais dar pradeda šnibždėtis. Dėl tokių žmonių ir "užsidaro"”; „bijo ....., patyčių ir pan.“;„Bijo gal nepritapti prie kitų ar trukdyti. Nžn.“; „Bijo, kad visuomenė ir bičiuliai juos atstums ir ims vengti.“; „Dėl negeranoriško visuomenės požiūrio“; „Jaučiasi atstumti.“; „bijo nepripažinimo.“;
	12

	Laiko stoka
	„laiko stoka bandant pasirūpinti neįgaliuku.“; „tokiems vaikučiams reikia daugiau dėmesio, priežiūros,“; „Žinau, jog rūpinimasis neįgaliukais užima labai daug laiko.“;
	3

	Nepritaikyta aplinka
	„Tiesa, visuomenė nėra pritaikyta neįgaliesiems, nei kur nueisi, nei ką padarysi“; „aplinka nėra pritaikyta.“;
	2

	Bendrų interesų stoka
	„neranda bendrų interesų“;
	1


	Finansiniai rūpesčiai
	„Finansiniai rūpesčiai.“;
	1


12 lentelėje, ŠV respondentai nurodo ŠVN veiksnius, kurie skatina tokias šeimas, kaip ŠVN, izoliuotis nuo aplinkos ir aplinkinių. ŠV labiausia akcentuoja neigiamus jausmus, kurie patiriami ŠVN kontaktuojant su aplinka. ŠV nuomone, iš visuomenės ŠVN junta patyčias, skaudžias replikas, apkalbas, kurios skaudina ir žeidžia. Aplinkinių nesupratimas, tolerancijos stoka, neigiamas požiūris į juos sukelia depresiją, užsisklendimą, atsiribojimą ir užsidarymą. Užsidarydamas žmogus bando apsisaugoti nuo neigiamų išgyvenimų, atstūmimo. Respondentai (12 lentelė), neigiamų jausmų vengimo kategorijoje akcentuoja ŠVN narių baimę būti atstumtam. 

Galima teigti, jog negalę turinčio vaiko tėvai, broliai ir seserys užsisklendžia dėl psichologinių problemų. 12 lentelė nurodo tokių asmenų psichologinę gynybą prieš neigiamus jausmus. Tuo pačiu tai rodo, kad psichologinė sfera ir psichologinė atmosfera žmonėms daug svarbesnė nei tinkamas aplinkos pritaikymas ir finansinė asmens situacija. Žmogus gali jaustis gerai ir neturėdamas pakankamai finansinių resursų. Jis gali atsiverti ir būti atviras tik tuomet, kai jam sukurta tinkama ir komfortabili, saugi psichologinė atmosfera.

Nors 4 kartus mažiau nei jaustis blogai, Š nurodo, jog ŠVN bendrauti su kitais trukdo ir laiko stoka. ŠV mano, kad vaiko negalė, rūpinimasis vaiku, atima labai daug ŠVN laiko, todėl jos nariai tiesiog nebeturi galimybės būti su visais: lankyti pažįstamus, koncertus, susitikti su draugais, su jais pabendrauti. Anot ŠV respondentų tokioms šeimoms, kaip ŠVN, tiesiog bendravimui ir santykiams su socialine aplinka pritrūksta laiko, nes didžiąją dalį šeimos laiko užima rūpinimasis vaiku, jo slaugymas, priežiūra. Tokiam vaikui reikia labai daug dėmesio. 

ŠVN šeimos laiko sąnaudos, vaiko priežiūra galima ne vien tik, kaip rūpinimasis vaiku, padedant jam saviruošoje, bet tuo pačiu bendraujant su vaiko medikais, kitais specialistais, buvimas su vaiku sanatorijose, ligoninėse, tvarkant jo socialinius reikalus, pritaikant aplinką, atstovaujant jo interesams įvairiose įstaigose ir t.t.

  13 lentelė

 Santykių kaitos priežastys su aplinkiniais

	Kaitos priežasčių su aplinkiniais kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Šeima
	„Bendrauti su kuo nors laiko nebuvo, nes vaiko priežiūra buvo labai sunki.“; „Tapome uždaresni.“; „Pasidariau labai uždara“;. „Renkuosi asmenis, su kuriais mums palaikyti, kontaktus su kuriais ne.“; Mažai pasakojuosi apie savo šeimą, vaikus. Daugiau kalbu apie kitus dalykus.“; „Mažai kontaktuoju su aplinkiniais“;. „Saugiausiai jaučiuosi savo šeimoje.“;
	7

	Aplinka
	„gal kiek sumažėjo ''bendraujančių ''ratas..“; „Kai iš tikro pasimatė, kas yra draugai, o kas tik pažįstami.“; „Bet atsiradus tokiai bėdai, daugelis draugų nusisuko“;
	3

	Abipusis santykių nutrūkimas
	„Šiek tiek santykiai atitolo, atsirado mažiau bendros kalbos, bendrų interesų.“;
	1


Analizuojant socialinių ryšių susilpnėjimą ar nutrūkimą, atsirandantį tarp ŠVN ir  aplinkinių, galima teigti, kad tai nutinka iš abiejų pusių, nors visgi dažniau santykius nutraukia pati šeima (13 lentelė), skatinama visuomenės. Socialinė aplinka sukuria neigiamą psichologinę aplinką, skatindama ŠVN trauktis už socialinės aplinkos ribų (12 lentelė). 

            Svarbiausi veiksniai, kodėl aplinka nusigręžia nuo šeimos ir jos narių – visuomenės informacijos stoka ir neadekvačios bei atstūmimą keliančios visuomenės narių nuostatos (15,16 lentelės). 

Visuomenės narius, bendraujant su neįgaliojo artimaisiais, trikdo baimė ir nežinojimas, kelianti įtampą gynybinė reakcija (nusišalinant) padeda apsisaugoti nuo nereikalingų neigiamų jausmų ir emocijų. Dažnai atsiribojama nuo baimės ar net nuo įsivaizduojamos atsakomybės, baimės sužeisti, įskaudinti (8 lentelėje, kategorijoje kitoks bendravimas). T.y., kartais visuomenės atstovai neįgaliųjų šeimas atstumia, ne dėl neigiamo požiūrio į juos, bet nežinojimo, neturėjimo patirties, kaip bendrauti su tokios socialinės grupės asmenimis.
2.3.3. Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, socialinio uždarumo įveikos strategijos
Teikiant rekomendacijas, padedančias įveikti ŠVN socialinį uždarumą, remiamasi ŠVN veiksmais, siekiant įveikti socialinę atskirtį. Žinant jų pasirinktus įveikos metodus, pastangas sprendžiant panašaus pobūdžio problemas, galima tinkamai parengti pagalbos planą, projektą (3.priedas) ir pateikti rekomendacijas, padedančias ŠVN įveikti socialinį uždarumą.
14 lentelė
Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, elgsena bandant įveikti socialinį uždarumą.

	Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, elgsenos, bandant įveikti socialinį uždarumą, kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Buvimas su visais
	„bandėm išvest vaiką į visuomenę,“; „Stengiamės neužsidaryti namuose“; „ kiek įmanoma, visur važiuojame su neįgaliu vaiku“; „visur dalyvaujame, lankome  draugus, giminaičius ir t.t.“; „vykdavome į ekskursijas, koncertus ir t.t.“; „stengdavomės rodytis plačiau visuomenėje....“; „mes visur dalyvaujam nesislapstom“;
	7

	Niekas nedaryta
	„Visuomenės mes nebandėm keisti, nes tai neįmanoma.“; „rast jėgų ją pakeist? juokinga, džiaugiuos  radus jėgų išgyvent“; „Nieko nekeičiam.“; „Nieko keisti mums neteko“; „Nieko nebandėme keisti, nes žinome, kad nieko jau pakeisti neįmanoma.“; 
	5

	Informacijos sklaida 
	„reikia informuoti visuomenę, liga labai klastinga, tą ir dariau.“; „stengiuos netylėt, o perspėju kitas mamas, kad nepražiopsotų savo vaiko ligos“; „pasakoju gydymo metodus.“;
	3

	Visuomeninė veikla
	„subūriau mamas, įkūrėme draugiją ir lopšelį, darželį, mokyklėlę neįgaliesiems vaikučiams.“;
	1


Mažiausiai šeimos nariai, kartu gyvenantys su negalę turinčiu vaiku, nurodo (14 lentelė), kad jie dalyvauja visuomeninėje veikloje. T.y., arba jie nepasitiki nevyriausybinėmis organizacijomis, arba nežino, kad būdami šalia tokių, kaip jie patys, turinčių tokias pat problemas, gali lengviau jas spęsti. 

Gali būti, kad šeimos nevyriausybinių organizacijų veikloje dalyvauja, bet tose organizacijose nėra sprendžiamos šeimų, auginančių vaikus su negale, socialinio uždarumo problemos. Jei taip, tuomet šių organizacijų vadovai šios problemos nesureikšmina.
Kaip rodo 14 lentelės tyrimo duomenų rezultatai, ŠVN nariai patys beveik nieko nedaro, kad būtų išspręstos socialinio uždarumo problemos. Tokio neveiklumo priežastimi esti respondentų beviltiškumas ir nusivylimas. Jų teigimu, nėra prasmės kažką pradėti ir bandyti keisti. Respondentų nuomone, tai yra neįmanoma. 
Daugiausia (14 lentelė) ką šeimos daro, siekdamos įveikti socialinį uždarumą, jos dalyvauja socialinėje aplinkoje (lanko koncertus, keliauja, rodosi su vaiku viešose vietose). Pastebimas jų dalyvavimas nepažįstamų žmonių aplinkoje. Mažiau akcentuojamas buvimas šalia draugų, artimųjų, pažįstamų, lankymasis pažįstamųjų namuose ar svečių priėmimas savo namuose.

Be dalyvavimo socialinėje aplinkoje, ŠVN siekia skleisti aplinkiniams informaciją apie vaiko negalę, jo sveikatos sutrikimus bei medicinos galimybes jam padėti. 

Respondentai nurodo, kad jie pasakoja apie vaiko negalę, sutrikimą, apie pagalbą ir pagalbos galimybes tokiam vaikui. Tačiau jie su aplinkiniais nesikalba apie savo jausmus, išgyvenimus, savo situaciją. Jie rūpinasi tik vaiku ir vaiko gerove, pamiršdami apie save ir savo problemas. 
15 lentelė

ŠVN narių siūlymai, padedantys įveikti socialinį uždarumą

	ŠVN narių siūlymų, padedančių įveikti socialinį uždarumą,

kategorija
	Iliustruojantis teiginys
	Teiginių dažnis

	Visuomenės požiūrio keitimas
	 „visuomenėje turėtų būti daugiau supratimo, tolerancijos.“; „Turėtų pasikeisti visuomenės požiūris į vaikus, ....“; „Žmonės turėtų neįžeidinėti kitų žmonių, nes visi žmonės yra lygūs.“; „Manau, jausimės saugūs ir nebestresuosime tik tada, kai pasikeis nuomonė apie tokius neįgaliuosius ir jų šeimas.“; „Visuomenė turėtų nebesmerkti ir nebeskaudinti šeimų, auginančių neįgalius vaikus ir priimti juos taip pat, kaip ir sveikuosius.“;
	5

	Valstybės pagalba
	„Būtų užtikrintos socialinės garantijos“; „neįgaliesiems pašalpas mokėtų ne iš žmonių mokesčių o būtų koks nors savanorių fondas ar kažkas panašiai.“; „įstatymai, finansinė padėtis tampa katastrofa“; „Turėtų būti didesnė parama iš valstybės.“;
	4

	Aplinkos neįgaliesiems

pritaikymas
	„kad daug kas būtų pritaikyta neįgaliesiems (pakylos, laiptai ir t.t.).“; „Pirmiausia turėtų būti pritaikyta aplinka (vaikas vežimėlyje), gyvename mažame miestelyje, kur niekas nepritaikyta, todėl beveik niekur su vaiku negalim patekti, jis priverstas būti namie“; „nėra net mokyklos“; 
	3

	Visuomenės tolerancijos ugdymas 
	„Tai didžiąja dalimi lemia visuomenės apsišvietimas, tiksliau pasakius išsiauklėjimas.“;
	1

	Informacijos sklaida
	„kad žiniasklaida labiau kalbėtų apie ligas, ligoniukų gyvenimą, tuomet sveikieji keistų požiūrį į neįgalius žmones“;
	1


ŠVN nuomone (15 lentelė), svarbiausia, norint pašalinti socialinę distanciją tarp ŠVN ir socialinės aplinkos, reikia keisti netinkamą visuomenės narių požiūrį, trukdantį ŠVN nariams būti kartu su visais. Turėdami neigimas nuostatas į tokios socialinės grupės, ŠVN, atstovus, visuomenės nariai su jais netinkamai elgiasi (naudoja psichologinį smurtą). Todėl ŠVN nariai, vengdami neigiamų jausmų, išprovokuojamų socialinės aplinkos, slepiasi ir šalinasi jos (9, 12 lentelės). 
ŠVN nariai akcentuoja, kad prie socialinio uždarumo problemos sprendimo turi prisidėti valstybė. Valstybė, anot respondentų, turi sudaryti tam sąlygas bei suteikti pagalbą. Nurodydami valstybės pagalbą vaikų, turinčių negalę, tėvai, broliai ir seserys daug kalba apie finansinę pagalbą, apie socialinių išmokų pertvarką. Tikėtina, jog tokios šeimos, turėdamos finansinių sunkumų, jaučiasi ekonomiškai nesaugios, jaučia socialinę nelygybę ir diskriminaciją. Galima teigti, kad jos jaučia įtampą ir visuomenės neigiamą požiūrį ne tik dėl vaiko negalės, bet ir dėl menkesnio socialinio - ekonominio statuso. Taip pat galimas konfliktas tarp šeimos narių, auginančių vaikus, turinčius negalę ir visuomenės atstovų, neturinčių vaikų su negale, kai socialinės išmokos yra mokamos iš valstybės biudžeto. Gali būti, kad kai kurie visuomenės nariai nepatenkinti, jog jų uždirbami pinigai yra tiesiogiai ir netiesiogiai skiriami negalę turinčiam vaikui, jo slaugai, priežiūrai, aplinkos pritaikymui ir t.t. Tai reiškia, kad visuomenė gali būti nuteikinėjama prieš neįgaliuosius ir jų šeimas  per finansinę sistemą.

 Respondentų grupė, siūlydama, ŠVN socialinio uždarumo, įveikos būdus, kurie padėtų jiems įveikti socialinį uždarumą, visai neužsimena apie savo indėlį, siekiant išspręsti socialinio uždarumo problemas (15 lentelė). Tai rodo, kad jie netiki savo galimybėmis sprendžiant socialinio uždarumo problemą.
16 lentelė
ŠV narių siūlymai, padedantys įveikti socialinį uždarumą
	ŠV narių siūlymų, padedančių įveikti socialinį uždarumą,

kategorija
	Iliustruojantys teiginiai
	Teiginių dažnis

	Visuomenės atvirumas negalei
	„Visų pirma, reikėtų, kad pati visuomenė parodytų, kad gali tokias šeimas priimti į savo bendruomenę.“; „tolerantiškesnės visuomenės“; „Keisti visuomenės požiūrį“; „daugiau bendrų renginių“; „auklėti vaikus, kad būtų tolerantiški.“; „pirmiausia, kad visuomenė juos priimtų ir suprastų“; „Visų pirma, kad visuomenė  taptų atvira tokioms šeimoms.“;
	7

	Šeimos atvirumas

visuomenei
	„Tokių šeimų išlindimas iš krūmų,“; „dažnai tokios šeimos pačios nori išskirtinio dėmesio, atsiskirti ir jaučiasi išskiriami.“; „Nesislėpti“; „leisti vaikui bendraut su sveikaisiais, bendraamžiais.“; „Skatinti juos daugiau apie save kalbėti ir rodyti visuomenei“; „o ne užsidaryti ir taip jiems pilkame gyvenime.“; „Manau, kad jos pačios turėtų neužsidaryti nuo visuomenės“;
	7

	Informacijos sklaida
	„Daugiau kalbėti apie tokias problemas televizijoje, kad  pajustų, jog jie ne vieni su tokiomis problemomis,“; „reklamuoti  neįgaliems esančius būrelius ,organizacijas.“; „Akcijų per tv, radiją, spaudą.“; „daugiau apie tai šneketi ir parodyti žmonėms, kad tokių žmogiukų yra tikrai daug ir nėra ko čia taip stebėtis ir nuėjus atsisukti“; „ir daugiau informacijos visiems mums“; 
	5


Tačiau ŠV visuomenės narių nuomone, lygiai toks pat indėlis sprendžiant socialinio uždarumo problemas turi būti iš abiejų pusių (16 lentelė). Prie šio problemos sprendimo, anot ŠV respondentų, jie turi prisidėti lygiai tiek pat, kaip ir pačios ŠVN.

Be to, jie tvirtina, kad dar turėtų prisidėti ir informacinės priemonės. Socialinio uždarumo problemos sprendime turi dalyvauti televizija, radijas ir žiniasklaida. Taip pat turi būti sutvarkyta ir parengta tinkama edukacinė programa. Ruošiami ir platinami reklaminiai lankstinukai, rodomos teigiamas nuostatas formuojančios tam tinkamos laidos, reklaminiai vaizdo klipai. Visuomenei turi būti pateikiama informacija apie gražius ir teigiamus ŠVN bei pačių negalę turinčių žmonių bruožus. Reikia atskleisti tai, kas gera ir tai, kas skatina bendrauti, palaikyti santykius su tokiomis šeimomis. Reikia ŠVN narius atskleisti kaip asmenybes, kaip kažką galinčius, sugebančius, kartais net daugiau pasiekiančius už eilinius visuomenės narius, kurių šeimoje nėra negalės. 

Su tuo, kad reikalinga ir būtina informacinių sistemų pagalba, kad būtina visuomenės narius šviesti ir informuoti juos, sutinka ir nariai, kurie gyvena šalia vaiko, turinčio negalę (15 lentelė). ŠVN taip pat išskiria visuomenės tolerancijos ugdymo ir aplinkos pritaikymo neįgaliesiems būtinybę.

Tyrimu nustatyta, kad šeimos narių tarpusavio santykiai po vaiko negalės nustatymo sustiprėja, tačiau su socialine aplinka ryšiai tampa minimalūs. ŠVN atsiriboja nuo socialinės aplinkos, patirdamos psichologinį smurtą joje. Netekdami ŠVN narių, savo aplinkoje, visuomenės nariai netenka galimybės pažinti jų. Dėlto atsiranda, bendravimo patirties, su neįgaliaisiais ir jų šeimų nariais, trūkumas.
Yra galimybė įveikti socialinį uždarumą plėtojant artimesnius ryšius su pažįstamais, draugais, kaimynais, giminėmis ir t.t., aktyviai įsijungiant į socialinį gyvenimą ir įveikiant psichologines problemas: baimę, nerimą, gėdą, kaltę, nepasitikėjimą ir t.t. Keičiant visuomenės neigiamas nuostatas informacinių priemonių pagalba.
IŠVADOS
1. Analizuojant mokslo literatūra nustatyta, kad negalę turinčių vaikų skaičius auga, ir su socialinio uždarumo problemomis susiduria vis daugiau šeimų. Viena iš socialinio uždarumo priežasčių – neigiamas visuomenės požiūris į neįgaliuosius ir jų šeimų narius. Vaiko negalė šeimoje koreguoja ne tik šeimos struktūrą, bet ir šeimos narių gyvenimo kokybę, jų socialinius ryšius. 
2. Tyrimu nustatyta, kad: 
· Neįgalaus vaiko atsiradimas šeimoje sustiprina šeimos tarpusavio ryšius, tačiau santykiai su aplinkiniais pasireiškia daliniu ar visišku uždarumu;

· Bendraujant su pažįstamais ir nepažįstamais asmenimis, šeimos nariai, jaučia įtampa ir nerimą. 
· Specialistai nesiekia artimų santykių su šeimos nariais. Jų bendravimas apsiriboja profesinių problemų sprendimu.

3. Socialinį uždarumą lemia tiek pačių šeimų atsiribojimas nuo socialinės aplinkos, tiek  visuomenės narių atstūmimas. 

· ŠVN nariai vengia socialinės aplinkos, nes joje jaučiasi nesaugiai. 
· Jų bendravimą su aplinka šiek tiek riboja laiko stoka. 
· Mažiausiai problemų, bendraujant, atsiranda dėl finansinių sunkumų.

4. Siekiant įveikti socialinį uždarumą, būtina:

            -     Formuoti pozityvų visuomenės narių požiūrį neįgaliųjų ir jų artimųjų atžvilgiu;

· ŠVN nariai turėtų būti aktyvesni,  plėtodami socialinius ryšius su aplinka: 

         ▫ dalyvauti viešuose renginiuose;

         ▫ siekti artimų santykių su aplinkiniais.

· Visuomenės narius būtina informuoti apie neįgaliuosius, jų artimuosius, neįgaliųjų gyvenimo kokybę, jų pasiekimus ir galimybes.
REKOMENDACIJOS SPECIALISTAMS, DIRBANTIEMS SU ŠEIMOMIS, AUGINANČIOMIS NEĮGALIUS VAIKUS 

1. Kadangi negalę turinčių vaikų skaičius auga, ir su socialinio uždarumo problemomis susiduria vis daugiau šeimų, būtina šiai problemai skirti daugiau dėmesio. 
2.  Būtina stiprinti ŠVN narių ir socialinės aplinkos tarpusavio ryšius.

· Ugdyti šeimos narių bendravimo įgūdžius;

· Padėti ŠVN nariams (ypatingai broliams / seserims)  įveikti baimę ir stresą sąveikoje su aplinkiniais.

· Specialistai, turėtų artimiau bendrauti su šeimomis. Neapsiriboti tik neįgalaus vaiko ugdymu.

3. Būtina šalinti socialinio uždarumo priežastis:

· Skatinti ir išsaugoti abipusius santykius tarp šeimos ir jai artimos aplinkos; 

· ŠVN nariams sukurti saugią psichologinę socialinę aplinką;

· Padėti ŠVN nariams kasdieninėje ruošoje, kad jie turėtų laiko bendrauti ne tik šeimoje, bet ir už jos ribų.
4. Siekiant įveikti socialinį uždarumą, būtina

· Formuoti pozityvų visuomenės narių požiūrį neįgaliųjų ir jų artimųjų atžvilgiu;

· Skatinti ŠVN narius tapti aktyvesniais,  plėtodami socialinius ryšius su aplinka: 

         ▫ skatinti dalyvauti viešuose renginiuose;

         ▫ palaikyti santykius su draugais, giminėmis, kaimynais;
· Visuomenės narius informuoti apie neįgaliuosius, jų artimuosius, neįgaliųjų gyvenimo kokybę, jų pasiekimus ir galimybes.
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    Vida Jočienė
AN ASPECT OF SOCIAL INSULARITY OF FAMILIES RAISING DISABLED CHILDREN AND WAYS TO NAGOTIATE IT

           The Bachelor thesis

              Summary
          This undergraduate work analyses social isolation of families raising children with disabilities. It is aimed to reveal the aspect of social family insularity, its manifestation, causes and coping capabilities. Family relationship, its strength and its relations with environment are being analysed.

A family with a disabled child participated in the study. Their responses let us identify the reasons of such families’ social closure and their opportunities for opening up to public. There were also people who do not have disabled children interviewed. Their responses highlighted the strength of the relationship with the families that have a disabled child (acceptance or rejection) the respondents’ feelings and experiences in dealing with family members raising a child with disabilities. The research was analysing how much and what relationship with a handicapped child’s family members these people without such children want to have.

The object of the research - the social closure of family with a disabled child and its negotiation.

The objective of the study - to reveal the aspect of social closure of the families that have children with disabilities, causes of social insularity and coping capabilities.

To achieve the objective there were set the following research goals:
1. Examine and analyse the scientific literature exploring manifestation and theoretical assumptions of the social closure of the families’ with disabled children.
2. Formulate a survey instrument, based on the analysis of scientific works, for revealing the manifestation of social closure of the families with a disabled child, reasons for social insularity and family opportunities for opening up to the public.
3. Identify a disabled child raising family’s manifestation of social isolation, reasons for social closure and capabilities for opening up to public, the relationship aspects with family members, acquaintances, strangers and experts.
4. Formulate recommendations according to the survey results for professionals working with families who are bringing up disabled children.

Research methods:
1. Scientific analysis of the literature.
2. A qualitative study carried out using the open-ended questions
3. The study data processed using the content analysis.

       Qualitative research method provides that the family member relationships are good, but outside the family relationship is more conflict prone and strained.

The weakening of the relationship may arise equally from the family or the surrounding part.

Psychological causes, lack of public information, wrong and negative public perception towards a disabled child’s family leads to the social insularity of the child's family.

Families with handicapped children start keeping distance themselves to avoid negative feelings experienced in social environment. The society estranges families with handicapped children for the reason of negative social attitude to the disabled person and his family.

In order to overcome the social confinement it requires: a change of society attitudes, IT aid, promotion of public tolerance, a state aid, family members’ participation in the social environment. 

         Key words: social closure, social isolation/insulation, social exclusion, the disabled child's family, social relations, social networks, communication, isolation, alienation. 
Priedai
1 priedas
Šeimų, auginančių neįgalų vaiką, atsakymai

1 lentelė

Respondentų vaiko negalės pobūdis

	Klausimai
	Atsakymai

	Kokia Jūsų vaiko negalė?


	1.„ Sunki su spec.nuolatine slauga”

	
	2. „ Cukrinis diabetes”

	
	3. „ Dauno sindromas ir širdies yda”

	
	4. „ Sunki negalia”

	
	5. „ Hromosomų potologija (sunki negalė)”

	
	6. „ Mišrus raidos sutrikimas ,motorinė alalija vidutinis neįgalumo lygis”

	
	7. „ Leukemija”

	
	8. „ Vaikų cerebrinis paralyžius, spastinė diplegija, sunkios formos”

	
	9. „ Puse metų turejom vidutine,o dabar 2 metam turim lengva,nors realiai ji neatitinka tikroves”

	
	10. „ Sunki su spec.poreikiais”

	
	11. „  Sunki negalia + speciali nuolatinė slauga.”

	
	12. „ Kūdikių cerebralinis paralyžius”

	
	13. „ Vidutinis neįgalumo lygis. I tipo cukrinis diabetes”

	
	14. „ Cerebrinis paralyžius”

	
	15. „ Dauno sindromas”

	
	16. „ Vidutinio sunkumo”

	
	17. „ Galūnių (o tiksliau kojų) pilnas neišsivystymas”

	
	18. „ Buvo sunki dar jau liko vidutinė, nors dar kovojame dėl to:)”

	
	19. „ Vidutinio sunkumo protinė-mišrus raidos sutrikimas”

	
	20. „ Mano vaikas hiperaktyvus, turi kalbos sutrikimo problem”

	
	21. „ Įvairiapusis raidos sutrikimas iš autizmo spektro.”

	
	22. „Jis blogai mato. Turi judesių sutrikimų. Sveikatos sutrikimų.“

	
	23.„Vaikas turi kompleksinę negalę (akių potologija, lengvas VCP, autizmas, intelekto sutrikimas)“

	
	24. „ Mišrus raidos sutrikimas, kur vyrauja akių ligos aniridia (akių rainelių stoka) ir įgimta glaukoma, taip pat intelekto sutrikimas ir VCP (vaikų cerebrinis paralyžius).“



2 lentelė

Bendravimo pokytis su aplinkiniais

	Klausimai
	Atsakymai

	
	1. „ Mažai tepasikeite”

	
	2. „ Vaikas gimė sveikas. Jūsų anketa čia nelabai gerai patalpinta šiame forume. Čia visi gimsta sveiki. Susergama vėliau.”

	
	3. „ Niekuo”

	
	4. „ Šiek tiek santykiai atitolo,atsirado mažiau bendros kalbos,bendrų interesų.”

	
	5. 

	
	6. „ Gal kiek sumažėjo ''bendraujančių ''ratas..šiaip niekas nepasikeitė,nes aplinkiniai (pažystami)yra gana supratingi žmonės”

	
	7. „ Vaikui istiko negale. Gime sveikas. Kai istiko pasimatė kas yra draugai, o kas tik pažistami.”

	
	8. „ Bendrauti su kuo nors laiko nebuvo, nes vaiko priežiūra buvo labai sunki. Dabar, kai vaikui jau 15 metų, bendrauju pakankamai, draugų turiu kaip ir visi.”

	
	9. „ Mums gime sveikas”

	
	10. „ Jis negimė,jis tapo kai jam buvo 4m10men.,pradejo vemti 2000 vasario 16 d.,o vasario 17d.,mes jau žinojom diagnozę-auglys galvoje”

	
	11. „ Niekaip. Galbūt pati labiau atkreipiu dėmesi į ligoniukus.”

	
	12. „ Nieko nepasikeitė”

	
	13. „ Vaikas susirgo 4-erių. Bendravimas labai nepasikeitė. Labiau suartino gal su kitais panašaus likimo žmonėmis, nes to nepatyrę negali suprasti, kas tai yra.”

	
	14. „ Beveik nesikeitė”

	
	15. „Į šį klausimą negaliu atsakyti,nes mūsų mama jau mirusi.Tik ji galėtų atsakyti į šį klausimą.O apie tai niekada nesu kalbėjusi su mama,kuri augino mano seserį nuo pat gimimo.”

	
	16. „ Tapome uždaresni.”

	
	17. „ Pasikeitimų neįžvelgiau.”

	
	18. „ Pasidairua jautresnė, irzlesnė”

	
	19. „ Niekaip”

	
	20. „ Su kuo bendravome su tais bendraujame ir dabar, su aplinkiniais bendravimas beveik nepasikeitė.”

	
	21. „Vaikas negimė neįgalus jis juo tapo bėgant metams.  Bet atsiradus tokiai bėdai  daugelis draugų nusisuko”

	
	22. „Viskas buvo taip pat. Iš pradžių gėdijausi, bet laikui einant viskas pasikeitė.“

	
	23. „Pasidariau labai uždara. Renkuosi asmenis, su kuriais mums palaikyti, kontaktus su kuriais ne. Mažai pasakojuosi apie savo šeimą, vaikus. Daugiau kalbu, apie kitus dalykus. Mažai kontaktuoju su aplinkiniais. Saugiausiai jaučiuosi savo šeimoje.“

	
	24. „Bendravimas su aplinkiniais iš esmės nepasikeitė, nes, mano manymu, neįgalus vaikas yra toks, kaip ir kiti vaikai.“


3 lentelė

Asmenys, sužinoję apie vaiko negalę

	Klausimai
	Atsakymai

	Kurie asmenys buvo informuoti apie Jūsų vaiko negalę ir kodėl Jūs pasisakėte būtent jiems?


	1. „ Kuriais aš pasitikiu”

	
	2. „ Pedagogai, jie turi žinoti, kad suteiktų pagalbą, jeigu dukrai būtų bloga”

	
	3. „ Pirmiuasiai kurie atėjo lankyti į ligoninę, nes buvo didelis šokas”

	
	4. „ Pirmiausia sužinojo artimiausi šaimos nariai,tada darugai. Sužinojo todėl,kad niekada neketinome”

	
	5. „ Padaugėjo ratas tokių pat likimo draugų...”

	
	6. „  Apie tai visi sužinojo savaime..niekam specialiai to neaiškinome..”

	
	7. „ Pasisakėme visiems iš eilės, niekada neslepiame.”

	
	8. „Miestelis mažas, ir taip matyti, o darbdaviams pasakau iš karto, kad nebūtų nesusipratimų.”

	
	9. „ Namiškiai,gimines,bendradarbiai,mokytojai,gydantys gydytojai”

	
	10.„ Tai įvyko begant metams, ligos paumėjimai -recidyvai, operacijos,švitinimai, chemijos blokai trunka  ilgai,6-8 men.,tai tos informacijos nuslėpti neįmanoma”

	
	11. „Informuoti - giminės, artimiauis draugai, medikai. Jiems privaloma žinot, kitiems - nebūtinai.”

	
	12. „Aš pati atsirenku kam sakyti, o kam ne bendrauju su mamomis kurios turi tokius vaikus mes viena nuo kitos nieko neslepiam, o kaip tik stengiames padėti bent jau patarimu”

	
	13. „Pirmiausia artimiausi giminės, po to mokykla. Vaiko liga tokia, kad kuo daugiau žmonių apie ją žino, tuo vaikas saugesnis”

	
	14. „ kuriuos reikėjo, tie ir buvo informuoti.”

	
	15. „ Gyditojai pirmiausia.Nes reikėjo pagalbos iš sveikatos pusės,apie augimo raidą, priežiūra tokių žmonių išsiaiškinti.”

	
	16. „ Darbdaviai. Kad būtų  suteiktos lankstesnės darbo salygos.”

	
	17. „ Įvairių institucijų, teikiančių finansines pašalpas, arba mokymo įstaigos.”

	
	18. „ Į tavo vaika daviau interviu, kad jei kitoms mamoms taip nutiktų žinotų kur kreitis ką daryti su šią liga”

	
	19. „Tėvai uošviai geriausi šeimos draugai nes tai matoma”

	
	20. „Darželio auklėtojos, nes vaikas lanko darželį ir jam reikalinga specialistų pagalba. Spec. pedagogė, nes dėl kalbos dirba su vaiku, kai kuriems kaimynams, nes vaikas kartais šūkauja bėgioja, o tai daug kam nepatinka.”

	
	21. „ Visi kuriems reikėjo pasakyti dėl tam tikrų priežasčių”

	
	22. „Mama, tėtis ir giminės. Pasisakiau dėl to, kad jie mano giminės ir iš vaiko nesityčiotų, suprastų.“

	
	23. „Informuoti, tik tie asmenys, kuriais labai pasitikiu ir kurie žinau, kad manęs neatstums. Nepasišlykštės mano šeima. Taip pat žino ir tie asmenys, nuo kurių nebuvo įmanoma nuslėpti vaiko negalės.“

	
	24. „Apie vaiko negalę pasakiau savo tėvams, nes jie visgi yra seneliai, tačiau ilgainiui supratau, kad jiems šis anūkas nebus lygiai toks pat lygiavertis, kaip ir kitas, sveikas vaikaitis. Taip pat apie vaiko negalę pasakiau ir šeimos draugui, o vėliau ir savo darbovietės viršininkams, nes jiems, šiaip ar taip, reikėjo pasakyti apie tai, kad žinotų mano šeimos situaciją, kad, reikalui esant, išleistų važiuoti su vaiku į sanatoriją ar į gydytojų konsultaciją ir t.t.“


4 lentelė

Asmenys, nežinantys apie vaiko negalę

	Klausimai
	Atsakymai

	Kokie asmenys nežino apie Jūsų vaiko negalią?


	1. „Daug kas nežino”

	
	2. „Nepažįstami”

	
	3. „ Tolimesni pažįstami”

	
	4. „ Žino visi.”

	
	5. „ Vyras ir sesuo, todel kad jie artimiausi...”

	
	6. „ Visi su kuo bendraujame žino..to nenuslėpsi..”

	
	7. „ Visi artimieji žino. Mes neslepiame.”

	
	8. „ Visi, kurie mane pažįsta.”

	
	9. „ Sunku pasakyt”

	
	10. „Manau,kad per tiek metų norom nenorom sužinojo visi mus pažįstantys”

	
	11. „ Lengviau pasakyt, kokie žino:) tai šeimos nariai bei artimiausi draugai. Specialiai nieko neslepiame, tiesiog negalia nesimato.”

	
	12. „ Mažai pažįstami žmonės ir tam kam nereikia žinoti”

	
	13. „ Žino visi mūsų aplinkos žmonės.”

	
	14. „ Tokių nėra.”

	
	15. „Tas kas nežino. Kas susije si mūsų šeima ir aplinkiniai, gyvenantys šalia visi žino.”

	
	16. „Mūsų aplinkoje visi.”

	
	17. „ Nepažįstami :) Irgi įdomus klausimas...”

	
	18. „Mes neslepiame nuo nieko”

	
	19. „Svetimi kaimynai”

	
	20. „Nežino tas kam visai neįdomu, nes mažuose miesteliuose tos kalbos būtos ir nebūtos labia greit sklando.”

	
	21. „ Nėra tokių”

	
	22. „Manau, kad nežino kai kurie mano draugai.“

	
	23. „Visai nežino kaimynai, nes nei su vienu kaimynu mes nebendraujame. Esame nauji kaimynai. Gyvename tik porą metų čia. Nei kaimynai mums nelenda į akis, nei mes jiems. Dar nežino mūsų bendradarbiai, dauguma mano bendramokslių.“

	
	24. „Apie vaiko negalę nežino tie bendradarbiai (nebent kiti jiems prasitarė), su kuriais aš mažai bendrauju.“


5 lentelė

Šeimos pokytis, gimus neįgaliam vaikui

	Klausimai
	Atsakymai

	Kokia tapo šeima ir kiekvienas iš šeimos narių, atsiradus neįgaliam vaikui?


	1. „Tapom artimesni ir solidareni,suprantam vienas kitą ir stengiames padeti vienas kitam”

	
	2. „ Stengiamės valdyti ligą, sveikai maitinamės visi. Tai yra gerai. visur keliaujam, pramogauname, kokia buvo šeima , tokia ir liko.”

	
	3. „ Tapo tvirtesne”

	
	4. „ Tapom visi artimesni,bet atsirado ir įtampa tarp šeimos narių.”

	
	5. „ Labiausiai nukentėjo sūnus,”

	
	6. „ Niekas nepasikeitė..”

	
	7. „ Problema visus suartino.”

	
	8. „ Mano gyvenimas gimus vaikui pasikeitė visiškai, teko viską derinti pagal vaiką. Vyresnis vaikas yra tik metais  vyresnis už sergantįjį, jie kartu užaugo, jam niekas nepasikeitė. O vyras pasitraukė iš šeimos, sukūrė kitą.”

	
	9. „ Tvirtesne,bet labiau pažeidžiama, reaguojanti į kiekvieną vaiko negerumą”

	
	10. „ Mama po 2 metu nuo streso susirgo vežiu,tetis tapo  super darboholiku,sese uždara,jautri,nepasitikinti”

	
	11. „ Šeima suartejo, didžiulis palaikymas. gal taip būtų ir del sveiko vaikelio, tiesiogji pirmagimė.”

	
	12. „ Suartėjome, šeima tapo stipresnė

	
	13. „ Tapome stipresni ir jautresni kitų nelaimėms. Pradėjom labiau branginti gyvenimą ir vieni kitus”

	
	14. „ Jautresnė, labiau atsižvelgianti ne tik i vaiko bet ir apskritai visų šeimos narių poreikius, lūkesčius etc.”

	
	15. „ Palaikanti vienas kitus,supratingi. Ligonis jau nuo pat gimimo gyveno šeimoje.Iš pradžių su savo tevais.O jau netekus tevų pasiemėme globoti į savo šeimą. Aš sesuo, kuri globoja. Mano vyras ir mano vaikai visada įtai žiūrėjo teigiamai.”

	
	16. „ Tai tikras išbandymas visiems .Manau kiekvienai  šeimai reikalinga psichologo konsultacija.”

	
	17. „ Labiau vertiname akimirkas, galėdami būti kartu. Gerbiame save ir savo artimą.”

	
	18. „ Labai jautri, gal po to išmoksta visi už save ir neįgalų kovoti”

	
	19. „ Mokanti už jį pastovet ir apgimt jį”

	
	20. „Mūsų šeima dar labiau sutvirtėjo, stengiamės visi, močiutės ir tos labai padeda vaiką prižiūrėti.”

	
	21. „Depresuojanti, tačiau stipresnė”

	
	22. „Visi elgėsi taip pat, kaip su paprastu vaiku. Jis neišsiskyrė iš kitų.“

	
	23. „ Šeima tapo susitelkusi. Daugiausia bendraujame tik šeimos rate. Šiaip mūsų santykiai nepasikeitė. Tik su aplinka tapome atsargesni, mažiau bendraujantys. Mus užgriuvo daug visokių rūpesčių. Nuolatinis bendravimas su medikais, stresas, pergyvenimai, nauji iššūkiai.“

	
	24. „Gimus neįgaliam vaikui mūsų šeima išliko tokia pat stipri ir tvirta, kokia buvo. Neįgalaus vaiko atsiradimas mūsų šeimoje ne tik nepalaužė, bet, mano nuomone, dar labiau sutvirtino visų mūsų santykius. Esame kaip vienas kumštis, kaip vienas už visus ir visi už vieną!”


6 lentelė

Visuomenės narių požiūris į neįgalų vaiką

	Klausimai
	Atsakymai

	Kaip neįgalų vaiką priima visuomenė? Koks visuomenės požiūris į sergantį vaiką?


	1. „ Sunkiai priima”

	
	2. „ Jau atsakiau”

	
	3. „ Buvo atvejų kad gydytojai, atsainiai žiūrėdavo. gimdymo namuose košmaras, ten supratimo jokio”

	
	4. „ Normaliai ,tik daugelis nulydi žvilgsniu.”

	
	5. „ Kad tai jiems didele našta, nes jie turi iįklaikyti kaškokį nevykelį.”

	
	6. „ Visuomenei trūksta informacijos apie neįgalius žmones..visuomenė pasidalinusi-sveiki ''nesimaišo'' su neįgaliaisiais..visi turi savo ratus.”

	
	7. „ Požiūris su gailesčių ir užuojauta.”

	
	8. „ Kaip minėjau, mieste nepriima į mokyklas, nors negalia tik fizinė. Dauguma aplinkinių žmonių mano, kad  vežimėlyje sėdintis vaikas negali būti protiškai normalus.”

	
	9. „ Mokykloje su juo elgiasi kaip su sveiku,nors kartais išgirsta ir užgauliojamų pasakymų,tokių, kad tu  vežininkas”

	
	10. „ Tragiškas,kad klasiokai neskriaustų,nemuštų per pliką vietą ant galvos mokytoja sumane apsaugoti-ji vieną  užrakindavo klaseje per pertraukas,taip jis saugiai sulaukdavo sekančios pamokos”

	
	11. „ Iš dukros elgesio ir išvaizdos nesimato, kad ji yra neįgali.Visos problemos pasislepusios viduje. tad ir dėmesys atitinkamas.”

	
	12. „ Paprastai”

	
	13. „Daugiausia susiduriame su žmonėmis mokykloje. Visuomenė šiek tiek privengia neįgalių vaikų, bijo, kad jiems kas neatsitiktų ir jie neliktų dėl to atsakingi. Nenori priimt vaiko į būrelius kur reikia daugiau fizinio krūvio ir pan.”

	
	14.

	
	15. „ Visuomenė priima ir žiūri tiek, kiek ji sugeba priimti pagal nustatytus LR įstatymus”

	
	16. „ Pakankamai normaliai.”

	
	17. „ Dukra studijuoja aukštojoje mokykloje, dieniniame skyriuje. Vadinasi, priima teigiamai.”

	
	18. „ Dar susiduriau daktarų komisija persperndziant neįgalų pakeitė savo nuomone nuėmė slauga ir sumažino iki vidutinio,o slauga jam reikalinga jis neturi puse zarnyno išmatos eina pro šoną”

	
	19. „ Baisus.Žiūri į tą vaiką ligų jis jiem skoloi yra”

	
	20. „ Mūsų miestelyje, tai manau, kad dar neigiamas požiūris į sergantį vaiką. Atrodo, kad galėtų tai į akis pasakytų ko tu jį čia vedi į tą darželį vežk į specialųjį, ten jo vieta.”

	
	21. „Negaliu atsakyti už visuomenę, nes ją sudaro skirtingi žmonės, bet  daugumos turbūt neigiama  (taip atrodo)”

	
	22. „ Manau, kad visi į vaiką žiūri normaliai. Kaip ir į visus kitus vaikus.”

	
	23. „ Visuomenės nariai nepriima mūsų ir mūsų sergančio vaiko, kaip lygiaverčių asmenų. Jaučiu žmonių panieką ir pašaipą kalbant apie tokias šeimas ir tokius vaikus. Todėl ir “nesireklamuoju”. Iš šalies kai girdžiu kalbant apie tokius vaikus, jie visada būna labai baisiai nupasakojami. Apsidirbę, apsiseilėję, “be varžtų”. Jų tėvai degradai ir t.t. Žmonės ima pasakodami kaltinti tėvus, ieškoti jų kaltės įrodymų. Tai mane iš ties baugina ir verčia slėptis, niekam nesipasakoti.”

	
	24.„Neįgalų vaiką visuomenė priima įvairiai. Vieni stebisi, gaili ir užjaučia, kiti, atvirkščiai, to nesureikšmina ir priima kaip savaime suprantamą dalyką. Žinoma, yra ir tokių, kurie smerkia ar tyčiojasi iš neįgalių vaikų.“


7 lentelė

Visuomenės narių požiūris į neįgalaus vaiko šeimą

	Klausimai
	Atsakymai

	Kaip Jus – šeimą ir visus likusius šeimos narius - priima visuomenė? Koks visuomenės požiūris į tokią šeimą(sergančio vaiko tėvus, brolius ir t.t.)?


	1. „ Trūksta jiems informacijos”

	
	2. „ Jau minėjau, kad ta liga, mūsų neišskiria niekuo, iš kitų visuomenės narių.”

	
	3. „ Negaliu pasakyti kaip bus”

	
	4. „  Natūraliai, kaip ir daugelį kitų šeimų,kuriose nėra neįgalaus vaiko.”

	
	5. „ Įvairiai”

	
	6. „ Kol kas su kokiais sunkumais nesusidūriau ,nes vaikas nesielgia iššaukiančiai ar Pan..gal būt tai priklauso nuo neįgalumo.”

	
	7. „ Įvairiai. Dažnai parodo pagarba, dėmesį. Juntama baimę ju akyse.”

	
	8. „ Manau, kad sveikąjį mano vaiką priima normaliai, o aš esu vadinama "Ta, kur turi invalidą". Su savo miestu mažai turim reikalų, nes mokyklos nepriima, vežioju mokytis vaiką į kitą miestą, ten viskas gerai. Kadangi esu
mokytoja, mūsų miesto mokyklos manęs nepriima į darbą, motyvuodamos, kad vaikas trukdys dirbti.”

	
	9. „ Normaliai”

	
	10. „ Kaip nepilnaverčius, kaip likimo elgetas, kaip raupsuotus”

	
	11. „ Kažkokio ypatingo dėmesio nesame pajute.”

	
	12. „ Normaliai”

	
	13. „ Nemanau, kad esame kažkuo išskirtiniai, jaučiuos, kaip ir visi.”

	
	14. „ Priklauso nuo visuomenės, skirtingose vietovėse skirtingai.”

	
	15. „ Visuomenė labia plati sąvoka.Nebent visuomenė paimti, kaip giminių, Pažįstamų, Šeimų, Kurios augina su negalia žmonių ratą. Priima supratingai. Padeda, kaip tik įmanoma. Įvairiomis paslaugomis, spec. technika ir kt. Kai garsiai apie tai kalbame, kartais, bet ne visada esame išgirsti.”

	
	16. „  Manau normaliai ,  gal dėl to , kad vaiko negalia išoriškai mažai ką ir pastebima.”

	
	17. „ Teigiamai.”

	
	18. „ Dar su tuo nelabai susiduriau”

	
	19. „ Man svarbiausia kad mano šeimos nariai saugūs o į visuomenę nekreipiu dėmesio”

	
	20. „ Retai, kas kviečiasi mus į svečius, sueigas, vakarėlius, todėl mes jau stengiamės pačius geriausius draugus pasikviesti pas save, kad kitų neerzintų mūsų vaikas”

	
	21. „ Abejingai”

	
	22.„Visuomenė mus priima normaliai. Prie mano akių vaikas nebuvo užgauliojamas.“

	
	23. „ Kaip jau minėjau  ir tokie vaikai ir jų artimieji tėvai broliai, seserys yra pasmerkti, jiems uždėtos tam tikros gėdingos etiketes. Jie visuomenėje visi nuvertinti.“

	
	24.„Mūsų šeimą visuomenė priima taip pat įvairiai. Vieni visiškai to nesureikšmina ir žiūri į tai tolerantiškai, o kiti gal žiūri kreivai, kartais ir įskaudina ar paslapčia šaiposi.“


8 lentelė

Jausmai, atskleidžiant vaiko negalę

	Klausimai
	Atsakymai

	Kaip jaučiatės, turėdami papasakoti apie vaiko negalę tiems, kurie apie tai dar nežino?


	1. „ Šiaip normaliai”

	
	2. „Normaliai”

	
	3. „Turi labai daug pasakoti apie ligą, nrs daug kas nežino kas tai per lyga, iškyrus ,žino apie protinį atsilikimą”

	
	4. „Normaliai,tarsi taip ir turėtų būti.”

	
	5. „Skaudu pasakoti apie savo vaikučio negalią, nes zaizdos atsinaujina.”

	
	6. „ Jei  reikia,tai ir pasakoju..nejaučiu kažkokios gėdos jausmo ar pan.gal kiek sunku,bet tai priklauso nuo to kam pasakoji.”

	
	7. „ Jaučiu nerimą, nes žinau, kad tie kas sužinos keis savo elgesį. O neaišku į kurią Pusę.”

	
	8. „ Pasakoju tada, kai to reikia, nesidomintiems nepasakoju.”

	
	9. „ Negerai”

	
	10. „Pradžioj, t.y pirmus du metus buvo netgi įdomu kalbant stebeti reakciją, kaip žmones gužiasi, gręžiasi, o db. Tai  labai nemalonu, jaučiuos kaip nusirengdama prieš minią iškrypelių...”

	
	11. „ Visiems nebūtina žinot. Pirmiausia leidžiu susipažint su vaiku, o paskui jau patys sprendžia, ar ji tikrai tokia neįgali.”

	
	12. „ Paprastai aišku širdį drasko skausmas, bet jis ir taip nepalieka ramybėje kai turi tokį vaiką”

	
	13. „ Mane šiek tiek erzina žmonių gailestis. Nemėgstu, kai mūsų gailisi, gailestis mums nepadeda. Mums reikia optimizmo ir paskatinimo toliau stengtis ir kovot.”

	
	14. „Normaliai”

	
	15. „ Paprasčiausiai apie tai pasakodama net nesusimasčiau,kaip aš jaučiuosi. Bet dabar atsakant į klausimą galečiau pasakyti, kad jausmas, kūrį įvardinčiau taip;"tikrai ne džiaugsmas, nelaime, o išbandymas,su kuriuo gyvename kiekvieną dieną. Augimas..., tikėjimas... kažkuom ko geriau tikrai nebus.”

	
	16. „Man tas įprasta. Jaučiuosi normaliai.”

	
	17. „ Priklauso nuo pašnekovo, nuo situacijos. Bet keblumų nesukelia”

	
	18. „ Nesmagei, nes įkiekvieną repliką reguoju, ypač kai  aiškina, kad negalesiu eit į darbą jį turesiu slaugyt,o aš tikuosi , kad taip nebus”

	
	19. „ Pasakoju nebent gyditojui bet ne kiekvienam praeiviui”

	
	20. „ Kadangi mūsų šeima su tuo jau susigyvenome, tai dabar aš jau drąsiai galiu kalbėt, patarti, man patinka  asitarti, tada  sužinai kažko naujo, užsiskleisti savyje labai blogai”

	
	21. „ Blogai, jaučiu kompleksą”

	
	22. „ Nejaukiai- manau, kad jie iš vaiko pasityčios, tačiau taip nėra.“

	
	23. „Man tuo metu labai sunku. Jei įmanoma stengiuosi išvengti tokios situacijos. Jei nepavyksta, tuomet jaučiuosi klaikiai.“

	
	24. „Nejaučiu jokio kažkokio ypatingo jausmo, kai apie vaiko negalę turiu pasakyti tiems, kurie to dar nežino, nes turėti vaiką su negale, kaip ir pačiam turėti negalę, nėra joks nusikaltimas.“


9 lentelė

Asmenys, niekada nesužinosiantys apie vaiko negalę

	Klausimai
	Atsakymai

	Kam niekada nepasakotumėte, apie vaiko sveikatą ir neįgalumą?


	1. „ Žmogui,nekeliančiam pasitikėjimo”

	
	2. „ Nepažįstamiems, nes jie vistiek nieko nesupranta.”

	
	3. „ Kaimynams, vyresnio sūnaus mokykloje”

	
	4. „ Vaiko draugams ir bendraamžiams”

	
	5. „ Neslepiu aš savo vaiko išaugau aš iš šito, buvom nuvaževusiosįi gimines susitikimą, priemė normaliai.”

	
	6. „ Manau,kad tai yra tik šeimos  narių reikalas.”

	
	7. „ Žiniasklaidai”

	
	8. „ Tam, kas to neklausia.”

	
	9. „ Nežinau”

	
	10. „ Jei galečiau,tai dabar ,kai jau 9 metai kovojam su liga-niekam nepasakočiau,niekam...ypač blogai kai sužinojo mano kolegos,kai sužinojo vaikų bendramoksliai”

	
	11. „ Žino tik artimiausi žmonės. Kitiem užtenka ir pagrindinės(kurią galima tvarkyt operuojant) problemos - įgimta širdies yda.”

	
	12. „ Visiems galiu pasakoti man man baimės nėra”

	
	13. „ Galiu visiems papasakot, jei  to reikia. Specialiai be reikalo to nepasakoju, bet jai kalba pkrypsta ta tema, aš jos nevengiu”

	
	14. „ Būna aplinkybių, kai geriau nepradėti pasakoti, o šiaip tai kodėl reikia tai slėpti?”

	
	15. „ Tam kas visiškai nesidomi slauga, globa,tam kas nieko neklausia.”

	
	16. „ Nežinau”

	
	17. „ Žmonėms, su kuriais neturiu ir neturėsiu nieko bendro. Klausimas pakankamai nereikšmingas :)”

	
	18. „ Neturiu ko slept, džiaugiuosi juk gydytojų prognozes apie mirtį neišsipildė”

	
	19. „ Svetimiem stegiuosi ne pasakot”

	
	20. „ Aš niekam ir nepasakoju, kam reikia savo bėdas užkrauti kitiems. Tam kas nori su manim kalbėtis patarsiu, padėsiu visada”

	
	21. „ Nežinau, turbūt nėra tokių žmonių”

	
	22. „ Pikčiausiems paž5stamams, draugams, priešams.“

	
	23. „ Tiems kuriais nepasitikiu. Jei prie mano akių, žmogus kažką apkalbėjo ir šaipėsi, tokiam niekada negalėčiau pasakyti. Manau, kad žmonės yra skaudūs ir mano nelaimę, jie panaudotų kažkada prieš mane, pavyzdžiui norėdami mane įskaudinti.“

	
	24. „Niekada apie tai nepasakočiau tokiems žmonėms, kuriais nepasitikiu, kurie gali mus įskaudinti ar įžeisti.“


10 lentelė

Reakcija sužinojus, apie vaiko negalę

	Klausimai
	Atsakymai

	Kokia , Jūsų manymu, yra žmonių reakcija, kai papasakojate jiems apie vaiko negalę?


	1. „ Bijo ko nors daugiau paklausti ar šneketi apie mūsų vaiką”

	
	2. „ Užuojauta”

	
	3. „ Išsigasta”

	
	4. „Daugelis nuoširdžiai užjaučia ir apgailestauja,o nedaugelis-išlieka abejingi”

	
	5. „ Kad invalidė pasigimdė invalidą.kalba nuo parastų žmonių iki aukštuomenes. Man VCP, prieš man gimstant  gydytojai suleido stiprius vaistus mamai kurie parlyžavo mano smegenų dalelę. auginu pirmą sveiką sūnų, bet jis tampa nematomu.”

	
	6. „ Apie vaiko negalią stengiuos  niekam nepasakot.kalbos sutrikimas ir taip pastebimas...”

	
	7. „ Žmonės vertina įvairiai. Vieni rodo gailestį, kiti vaidina, jog gaili.”

	
	8. „ Manau, kad dažniausiai užuojauta.”

	
	9. „ užuojauta,”

	
	10. „ Baime užsikresti,kad tai nutinka tik nevykeliam kurie valgo blogą maistą ar kažką kitą daro netinkamai,kad dievas juos taip baudžia”

	
	11. „ Visiem pasidaro gaila ir stebisi, kaip taip galejo nutikt ...”

	
	12. „ Paprasta tokia kad kiekvienam gali taip nutikti daug supratimo”

	
	13. „ Visi be išimties pareiškia gailestį ir priduria: "gal išaugs, gal praeis" . Tik mes žinome, jog ši liga, deja, visam gyvenimui...”

	
	14. „ Pradinė reakcija dažnai būna užuojauta, plačiau sužinojus ji dažniausiai keičiasi. Tai yra individualus dalykas.”

	
	15.„Žmonės tada parodo gailestį, užuojautą.  ,kiek nervų ir kantrybės ,pasiaukojimo reikia tam žmogui. Linki sveikatos, stiprybės ir pasitikėjimo slaugant tokį ligonį. Nemažai pažystamų, giminių padeda kuo gali.”

	
	16. „ Mūsų aplinkoje normaliai .”

	
	17. „ Įvairiai. Priklauso nuo pašekovo. Iš pradžių gailestis, užuojauta, o pažinus - draugiškumas ir nuoširdumas.”

	
	18. „ Užuojauta vaikui ir man”

	
	19. „ Gailėstis užuojauta bet man to nereik”

	
	20. „ Užuojauta, o giliai gali įžvelgti, kad ačiū dievui ne mūsų vaikui, bet nevisi žmonės taip masto”

	
	21. „ "Gerai, kad man taip nera" ”

	
	22. „ Jie tiesiog į tai nekreipia dėmesio.“

	
	23.„Jie labai sutrinka. Nežino kaip reaguoti, nežino ką man pasakyti. Ar mane paguosti, ar paklusti kaip tai įvyko. Po pasakymo dažniausiai jie manęs išsigąsta ir pakeičia apie mane ir mūsų šeimą nuomonę. Manau kitą kartą toks žmogus jau vengs mūsų šeimos())) Gal bijos užsikrėsti())“

	
	24.„Normalių žmonių reakcija, jiems papasakojus apie vaiko negalę, dažniausiai būna užjaučianti, nes tai turbūt yra įprasta gerą širdį turinčiam žmogui. Kitaip reaguoti jis paprasčiausiai negali.“


11 lentelė

Jausmai, dalyvaujant socialinėje aplinkoje

	Klausimai
	Atsakymai

	Kaip viešumoje jaučiasi šeimos nariai, būdami kartu su neįgaliuoju?


	1. „ Įtemptai”

	
	2. „ Labai gerai, nes ta liga visiškai tavęs neišskiria iš kitų normalių visuomenės narių.”

	
	3. „ Mes dar labai maži, kas nežino apie ligą, tas neįtaria”

	
	4. „ Daugelyje situacijų tiesiog  jaučiamės įsitempę.”

	
	5. „ Nejaukiai (todel kad mes priklausomi nuo visuomenes  požiūrio į negaliuką).”

	
	6. „ Vyrui vaikas atrodo  normalus. aš kiek kompleksuoju ,jei  aplinkiniai nesupranta ką  kalba vaikas.”

	
	7. „ Jeigu esame ingnoruojami, tai skaudina. PVZ kažkam nepatinka kai naudojames lengvatomis.”

	
	8. „ Jaučiame pyktį ir nepatogumą dėl aplinkos nepritaikymo, savo vaiko nesigėdijame.”

	
	9. „ I tai nebereguojam”

	
	10. „ Ten,kur mūsų nepažįsta jaučiames puikiai,  komfortiškai, buvo nutikimas-einam link Palangos tilto ir prieigoje sedi keli pagyvene vyrai, moterys, mes praejom,o jie pavymui sako-va kokia graži,linksma,laiminga ir sveika šeima eina,ką ir bepridursi...”

	
	11. „ Mūsų neįgaliukė atrodo įprastai, tad jaučiamės visai jaukiai.”

	
	12. „ Mes visi jaučiames saugiai, laisvai nekuo nesiskiriam nuo paprastų žmonių aišku kalba eina apie ne  Lt. aišku jei Jums”

	
	13. „ Jaučiamės gerai, nepatiriam dikomforto. Pats vaikas gal mokykloj nelabai nori , kad kiti matytų kaip jis matuojasi cukrų, tai slepia. Nors klasiokai ir auklėtoja žino apie jo ligą.”

	
	14. „ Jaučiamas padidintas aplinkinių dėmesys, bet tai natūralu ir prie to priprantama. taigi, normaliai”

	
	15. „ Jau labai seniai tas buvo, bet prieš keletą metų kai išeidavome į kiemą, Žmonės labai kreipdavo žvilgsnius. Bet i tai dėmesio nekreipdavome,  nes jau senai susitaikėme su sesers negale.”

	
	16. „ Kartais nejaukiai”

	
	17. „ Turime labiau pasitempti :) juk mes esame dėmesio centre! ;)”

	
	18. „ Jaučiames puikiai priimame ji kaip sveiką vaiką, nors zinom, kad jis kitoks”

	
	19. „ Normaliai”

	
	20. „ Jau mūsų šeima senai susitaikėme, kad taip yra, bet labiausiai pergyvena vyresnioji dukra, kuri jau paauglė, jai gėda kieme draugų tarpe”

	
	21. „ Blogai”

	
	22. „ Mes jaučiamės gerai. Mūsų vaikas neišsiskiria iš kitų.“

	
	23. „ Mūsų sūnelis visuomenėje atrodo tarsi sveikas. Niekas net neįtartų jog jam kažkas yra. Todėl viešumoje su juo lankomės visur ir visada. Kadangi jis neatrodo, kaip ligonis, nejaučiame jokios įtampos ir streso. Tačiau aš , tokių vietų, kur galiu sutikti pažįstamų vengiu. Jei einame kur su sūneliu ir pamatau pažįstamą apsimetu, kad jo nepastebėjau ir paspartinu žingsnį, kad jis manęs nepasivytų“.

	
	24. „Mūsų šeimos nariai, būdami viešumoje su neįgaliuoju, manau, jaučiasi normaliai. Jei jis pradeda kažkaip keistai elgtis aplinkinių atžvilgiu (pvz., pliaukšti rankomis ar panašiai), tai mes jį iškart sudrausminam ir sugėdinam, ir tada jis tuoj pat liaujasi tai daręs. Gal anksčiau vyresnysis sūnus ir vengdavo atsivesti savo sergantį broliuką pas draugus, nes jausdavosi nejaukiai, nežinodamas kokia bus jų reakcija, taip pat bijodavo, kad mažasis ligoniukas nepradėtų kažkaip keistai ar neįprastai elgtis jo draugų akivaizdoje. Tačiau vėliau jis pats drąsiai pradėjo vestis visur kartu savo neįgalų brolį, nes pamatė, kad niekas nekreipia dėmesio į jį ir nesureikšmina jo negalės.“


12 lentelė

Specialistų domėjimasis neįgaliu vaiku

	Klausimai
	Atsakymai

	Kiek, apie Jūsų vaiką, žino ir kuo domisi specialistai - spec. pedagogai, soc. pedagogai, soc. darbuotojai, medikai?


	1. „ Mažai težino”

	
	2. „ Tikrai niekas nesidomi. Tavo vaikas - tavo rūpesčiai”

	
	3. „ Turim gerą supratimą ir palaikymą, mums priklausančių specialist”

	
	4. „ Spec.pedagogai,medikai ir  kt.specialistai žino viską ir domisi viskuo,kas jiems būtina žinoti apie vaiko negalią,kad suteiktų jam reikiamą pagalbą.”

	
	5. „ Tiek kiek tai reikalinga tuo momentu kai vaikas pas juos.”

	
	6. „ Vaikas lanko logopedinę mokyklą.mokytoja kiek  įmanydama lavina vaiko  kalbą. medikų pagalbos  nereikia(fiziškai esame sveiki)”

	
	7. „ Domisi tik tiek, kiek mes jiems sužadiname motyvacija, arba kiek diktuoja jų pareigybės.”

	
	8. „ Nesidomi, jei patys nesikreipiame.”

	
	9. „ Mokykloje zino mokytojai, mus prižiūrintys medikai,kolegos darbe”

	
	10. „ Medikai savo darba atlieka,be priekaištų,o spec.pedagogu mums dar neprireike,jis stebuklingai atsigauna ir taip jau 4 kartus buvo 2000-2001-2006-2008,nera uosles,buvo sutrikęs regejimas,db truputi šlubuoja suvokimas,mes dar tik 2 men.,po operacijos”

	
	11. „ Žino visas ligas, kardiologai žino, kaip tvarkyt širdutę, o visą kitą - kaip Dievas duos.”

	
	12. „ Žino viską daug dirba medikai tiek pedagogai”

	
	13. „  Apie mano vaiką žino ir domisi jo sveikata mūsų endokrinologė, pas ją lankomės kas 2 mėn. tam, kad išsirašyt kompensuojamus vaistus ir pasidaryt būtinus tyrimus. Gal kiek netiksliai suformuluotas jūsų klausimas. Šiaip ne 
specialistai mumis domisi, o mes pas juos ieškom pagalbos ir informacijos kai prireikia:)Be endokrinologo dar kartais pas šeimos gydytoją lankomės, bet tik tiek kiek reikalinga įvairių formalumų tvarkymui: invalidumo pratesimui, kompensuojamų vaistų išrašymui ir t.t.”

	
	14. „ Tik šeimos gydytoja, kitų specialistų dėmesiui nėra poreikio”

	
	15. „ Šeimos gyditojas žino visą ligonio istoriją, seka ją. Lanko namuose, nes ligonis jau gulintis visą laiką patale.Daugiau specialistų nesilanko. Dar žino specialistai,dirbantys socialinių paslaugų centre,nes iš ten gavome paramos(speciali lova,neįgalumo vežimėlis, čiužiniai, pampersai)”

	
	16. „ Minimaliai”

	
	17. „ Duktė pilnametė. Kol buvo jaunesnė susilaukėm pakankamai dėmesio tiek iš medikų, tiek iš kitų specialistų. Nusiskundimų tikrai nėra.”

	
	18. „ Dar jam tik metukai ir pagal statistiką vienas toks Lietuvoje”

	
	19. „  Tiek kiek jiem reikia”

	
	20. „ Žino tiek, kiek žinau ir aš pati įrodinėjau, kad jam kažkas negerai, patys ieškojome logopedės ir pan. Jai norime, kad mūsų vaikui būtų geriau reikia turėti daug pažinčių ir pinigų. Dėl etatų trūkumo tie spec. pedagogai nespėja darbų nudirbti”

	
	21. „ Žino tiek, kiek mes patys jį jiems rodom, t.y. daug”

	
	22. „ Negaliu atsakyti.“

	
	23.„Žino tiek kiek jiems būtina dėl darbo. Iš spec. pedagogų ir vaiko mokyklos darbuotojų, jokio susidomėjimo vaiku ir jo šeima nėra. Tik vienintelė vaiko akių gydytoja pergyvena dėl mūsų sūnelio. Jai rūpime visi. Ji kartu su mumis džiaugiasi ir verkia. Prisimenu, kaip ji nesulaikė ašarų, kai sūnelis prarado vienos akytės regėjimą. Ši gydytoja tarsi mano mama. Ji pažįsta mus visus ir žino mus.“

	
	24.„Labiausiai mūsų vaiku ir jo negale be mūsų pačių domisi vaiko akių ligų gydytoja. Ji tarsi močiutė pergyvena ir rūpinasi mūsų vaikelio sveikata. O štai vaiko gydytoja pediatrė savo darbą atlieka labai atmestinai. Ji visai nesidomi, kaip jam sekasi, kokia sveikata, kokios pagalbos reikėtų, kokią pažangą jis yra pasiekęs ir t.t. Mūsų vaiku ji „susirūpina“ tik tada, kai prireikia kokių nors mūsų parašėlių arba tais atvejais, kai jai neišvengiamai reikia su mūsų vaiku susidurti (siunčiant atlikti tyrimus, išrašant vaistus ar siuntimą į sanatoriją ir t.t.). Ir tai yra atliekama tik iš pareigos, o ne nuoširdžiai rūpinantis vaiku. Spec. pedagogė ir tiflopedagogė mokykloje mūsų vaiku rūpinasi, manau, tik minimaliai, nes jie netgi nesugeba sudaryti jam tinkamų mokymosi sąlygų (mes patys turėjom atspausdinti jam padidinto šrifto knygą). Apie soc. darbuotojus aš išvis nieko gero neturiu pasakyti.“


13  lentelė

Siūlymai, padedantys įveikti socialinį uždarumą

	Klausimai
	Atsakymai

	Kas turėtų pasikeisti ar įvykti, kad Jūsų šeima ir kiekvienas iš šeimos narių jaustumėtes visuomenėje saugūs ir nesislėptumėte tik savo šeimoje?


	1. „ Visuomenės požiūris į kitokius nei jie”

	
	2. „ Mes jaučiamės saugūs.tai liga , kuri neužgožia tavo pilnaverčio gyvenimo, tu puikiausiai integruojiesi į visuomenę.”

	
	3. „ Mano atveju, daug kas nežino iš kur liga  atsirado, kad turim papildomą hromosomą”

	
	4. „ Būtų užtikrintos socialinės garantijos, kad daug kas būtų pritaikyta neįgaliesiems (pakylos,laiptai ir t.t).”

	
	5. „ Kad žiniasklaidos labiau kalbetų apie ligas ligoniukų gyvenimą tuomet sveikieji keistų požiūrį į neįgalius žmones ir neįgaliesiems pašalpas moketų ne iš žmonių mokesčių o būtų koks nors savanorių fondas ar kažkas panašiai, gal tuomet jų ir požiūris būtų kitoks neįgalių nuo gimimo.”

	
	6. „ Žmonės tūrėtų tapti  jautresniais ir supratingesniais”

	
	7. „ Saugus del ko? Mes jaučiamės saugus.”

	
	8. „ Pirmiausia turėtų būti pritaikyta aplinka (vaikas vežimėlyje), gyvename mažame miestelyje, kur niekas nepritaikyta, todėl beveik niekur su vaiku negalim patekti, jis priverstas būti namie, nėra net mokyklos. Tai mums pati didžiausia problema. Antroji būtų finansinė- labia sunku vaiko priežiūrą derinti su darbu.”

	
	9. „ Sunku pasakyti”

	
	10. „ Įstatymai,finansine padetis tampa katastrofa,o tai yra tik pačios šeimos reikalas, Mažajam Mukui kas dave maisto? visi turgaus prekeiviai užjaute,verke ir kele gerybes nuo jo aukščiau.Gal tai mūsų problema,kad nemokam prašyt,bet kažkaip neišeina pradet,o kai pažysti tuos prašančius ir gaunančius,tai bala nemate-tapt vaiko ligos verslininku, gražbyliaut ir kt.vizgintis del pinigų? susiimi,kažką dar labiau pasispaudi ir pragyveni,na  svarbu neišileist į dušią pagiežos ir pavydo,tai žiūrek ir pavyksta -tai premija gauni,tai vyras sanderį gerą ,na ir vel gyveni,stengies šypsotis...”

	
	11. „ Šiaip nesijaucčame nesaugūs.Dukrytė atrodo taip kaip ir sveiki vaikučiai, tad lankomės visur ir visada :)”

	
	12. „ Gyvenu užsienyje kartu su neįgaliu vaiku čia esu laisva ir jaučiuosi saugi, bet į LT grįžti bijau dėl savo vaiko Lietuvai dar daug reikia keistis, kad mes visuomenėje jaustumemęs saugūs, kad pasiektume užsienio lygį neįgaliųjų atžvilgiu,kad pvz, aš su neįgaliu vaiku nabijočiau grįžti.”

	
	13. „ Turėtų būti pasirūpinta ne tik vaikų iki 18 metų diabeto savikontrolės priemonių pakankama kompensacija, bet visų šia liga sergančių žmonių.Dabar, kai vaikui sueina 18 metų žmogus lieka tarsi už borto ir jam norint inkamai 
prisižiūrėt save ir nusipirkt visas reikiamas priemones reikėtų apie 1500 lt per mėnesį. O tokio amžiaus žmogus dar tik studentas. Ką daryt, jei tėvai nesugeba skirti tiek pinigų savo vaiko ligai??? Dėl to mūsų šeima jaučiasi 
labai nesaugi. Nežinau, kaip reiks gyvent po 7 metų...”

	
	14. „ Visuomenėje turėtų būti daugiau supratimo, tolerancijos.Tai didžiąja dalimi lemia visuomenės apsišvietimas, tiksliau pasakius išsiauklėjimas.”

	
	15. „ Socialinių paslaugų teikimas ir pasiūla klientui.Didesnio rūpesčio iš valstybės pusės, kad būtų geresnis aprūpinimas (teikiamų paslaugų kontekste) tokiais žmonėm.”

	
	16. „ Turėtų būti didesnė parama iš valstybės.”

	
	17. „ Mes ir dabar jaučiamės pakankamai saugūs”

	
	18. „Labai norėčiau, kad medicinoje atsirastų žarnyno  persodinimas, tad mūsų šeimos gyvenimas pasikeistų”

	
	19. „ Mes ir  šiaip jaučiames saugūs bet jausčiaus saugesnū kad žinoąiau savo vaiko ateitį”

	
	20. „ Turėtų pasikeisti visuomenės požiūris į vaikus,o aš kai su savo vaiku vykstu pvz. Į parduotuvę, tai stengiuosi jo niekur nepalikti vieno, taip aš išvengiu visuomenės žvilgsnių, nes jie nežino, kad mano vaikas turi tokią negalią.”

	
	21. „ Visuomene”

	
	22. „ Žmonės turetų neižeidineti kitų žmonių, nes visi žmonės yra lygūs.“

	
	23.„Manau jausimės saugūs ir nebestresuosime tik tada, kai pasikeis nuomonė apie tokius neįgaliuosius ir jų šeimas. Dabar gyvename kaip ant „parako statinės“. Ir taip bus visada kol gyvensime. Tokia mūsų dalia ir toks likimas. :( “

	
	24.„Visuomenė turėtų nebesmerkti ir nebeskaudinti šeimų, auginančių neįgalius vaikus ir priimti juos taip pat, kaip ir sveikuosius.“


14 lentelė

Veiksniai, kuriais bandytaa įveikti socialinį uždarumą

	Klausimai
	Atsakymai

	Ką bandėte pakeisti ar padaryti, kad visuomenė priimtų Jūsų sergantį šeimos narį ir Jūsų šeimą tokius, kokie esate?


	1. „ Bandėm išvest vaiką į visuomenę, bet ji dar nėra pajegi priimti neįgalių”

	
	2. „ Reikia informuoti visuomenę, liga labai klastinga. tą ir dariau.”

	
	3. „ Nežinau”

	
	4. „ Stengiamės neužsidaryti namuose, kiek įmanoma visur važiuojame su neįgaliu vaiku,  visur dalyvaujame, lankome  draugus, giminaičius ir t.t”

	
	5. „ Subūriau mamas, įkūrėme draugija ir lopšelį darželį mokyklėlę neįgaliesiems vaikučiams, vykdavome į ekskursijas, koncertus ir t.t. stengdavomės rodytis  plačiau visuomeneje....”

	
	6. „ Kol kas nieko nereikėjo..kaip bus ateityje nežinau..”

	
	7. „ Svarbu suteikti aplinkiniams reikiama informacija apie pačią negalę.”

	
	8. „ Visuomenės mes nebandėm keisti, nes tai neįmanoma. Mes patys elgiamės taip, kaip mums patogiau,  stengiamės išgyventi.”

	
	9. „ Stengiuos netylėt,o perspeju kitas mamas,kad nepražiopsotų savo vaiko ligos”

	
	10. „ Bandau neišproteti,plaukti pasroviui,kaip ledo lytis tarp kitų lyčių, nes didelės viltys ir planai sudužta labai greitai ir tada tik maža gija saugo nuo beprotystės,ta gija-meilė gamtai ,meilė gyvenimui,meilė aplinkiniams, meile šiai dienai...o visuomenė yra tokia kokia yra-aš irgi esu jos dalis,rast jegų ją pakeist? juokinga, džiaugiuos  radus jėgų išgyvent,dažnai mastau ar mano šeima palaiminta ar prakeikta,labai esam stiprūs, taip sako kiti, stebis mūsų gyvenimu ir labai esam silpni,sunku augint sūnų mirčiai...”

	
	11. „ Nieko nekeičiam. Yra kaip yra.”

	
	12. „ Mes visur dalyvaujam nesislapstom”

	
	13. „ Nieko keisti mums neteko, nes mūsų aplinka mus ir taip priima normaliai.”

	
	14. „ Nereikia nieko keisti, reikia tik pratinti visuomenę prie to, kad yra ir truputi kitaip atrodančių žmonių nei dauguma. Kuo labiau pripras, tuo mes patys jausimės joje geriau.”

	
	15. „ Tai ,ka dir nesijaučiame labai atstumti.Keisti ieko nebandėme.O gal nežinome, kaip tai reikėtų padaryti?????//”

	
	16. „ Pakolkas padėtis nėra tokia bloga, tad nieko nebandėme.”

	
	17. „ Specialiai nieko nedariau. Vieni priima, o kurie nepriima, vadinasi mums ne pakeliui.”

	
	18. „ Jei reiks viską padarysiu”

	
	19. „ Niekaip nes man visuomonės nuomonės nereik”

	
	20. „ Aiškinu, kad šis susirgimas nėra jau toks baisus, pasakoju gydymo metodus, kai kam patinka paklausyti. O  pakeisti tai tikrai nieko neįmanoma, jai kažkas nuspręs, kad nebendrauti su mūsų šeima vadinasi taip ir bus.”

	
	21. „Kuo daugiau pasakoti apie savo vaiką, kad tai taptų labiau žinoma (apie autizmą), nes žmones bijo  to, ko nežino.”

	
	22. „ Manau, kad parodyti daugiau dėmesio.“

	
	23.„Nieko nebandėme keisti, nes žinome, kad nieko jau pakeisti neįmanoma. Visuomenė ne taip lengvai pasikeis ir tuo labiau jos požiūris. Turime susigyventi su tuo ir kentėti.“

	
	24. „ Nieko pakeisti ar padaryti neįmanoma. Čia viskas priklauso konkrečiai nuo pačios visuomenės, nuo žmogaus suvokimo laipsnio, nuo jo asmenybės išsivystymo.“


‚
2 priedas

Šeimų, neturinčių neįgalaus vaiko, atsakymai

1 lentelė

Neįgalaus vaiko ir jo šeimos traktuotė

	Klausimas
	Atsakymai

	Kokie jausmai ir kokios mintys Jums kyla apie neįgalų vaiką ir tokios šeimos situaciją?


	1. „Gailestis.  apsunkintas gyvenimas.“

	
	2. „Manau, kad tai nėra didelė problema, o jei ir problema, tai ne tokioje šeimoje o visuomenėje.“

	
	3. „Čia juk tik kūno negalia, o vidus juk gali būti ir labia turtingas. Protinės negalios vaikai kitokie pamąstymuose, bet jie ilgai būna trimečiais vaikais, nepriklausomai nuo amžiaus. Šeima turi tai suprasti ir psichologo pagalba
būtina. Užsidarymas tik rodo, kad šeima turi didesnių problemų nei neįgalus vaikas.“

	
	4. „Nežinau“

	
	5. „Kad tai šeimai labai sunku.“

	
	6. 

	
	7. „Išbandymus Dievas siunčia tik stipriausiems ir kiekvienas toks atvejis priverčia susimąstyti , kad taip gali atsitikti bet kurioje šeimoje.“

	
	8. „Liūdna, kai vaikučiai serga, o ypač, jei mažylis neįgalus ir negali patirti visko, ką gali sveiki vaikai. Mintys liūdnos, nes norisi padėti vaikui, o suvoki, jog tai neįmanoma...“

	
	9. „Kad mylėčiau savo vaiką, kad ir koks jis būtų“

	
	10. „Linkiu jiems didelės stiprybės“

	
	11. „Šeimos situacija aišku baisi psichologine ir finansine prasme, o vaiko gaila“

	
	12. „Valstybė labai mažai skiria tokioms šeimoms dėmesio (nors kaip pasikartosiu Užsienio valstybėse neįgalieji yra labai prižiūrimi).“

	
	13. „Vaikelis atėjo i Šeimą ir jį reikia priimti. Tokia Šeimos paskirtis ir tokia lemtis.“

	
	14. 

	
	15. „Turiu puseseryte,  man su ja bendraut labai smagu, jai vos 4m o aš jau savo 2 kūdikius turiu, paliginus, ji daug nuoširdesne ir išradingesne nei maniškiai“

	
	16. „Nekyla jokių minčių“

	
	17. „Man labai gaila tokių vaikučių. O tokia šeima turėtų nepalūžti ir šeimos nariai palaikyti vienas kitą.“


2 lentelė

Bendravimo ypatumai, bendraujant su neįgalaus vaiko šeima

	Klausimas
	Atsakymai

	Kuo Jūsų bendravimas skiriasi ar skirtųsi, bendraujant su tokiomis šeimomis, nei su šeimomis, kuriose nėra neįgalaus vaiko?


	1. „Tenka būti jautresniems, apgalvoti žodžius.“

	
	2. „Visiškai niekuo.“

	
	3. „Daugiau domiuosi kuo galiu padėti.“

	
	4. „Atsargumu renkant žodžius, nelieąiant negalės  juokų metu ir pan“

	
	5. „Neteko bendraut su tokia  šeima.“

	
	6. „Niekuo“

	
	7. „Šiuo metu mano aplinkkoje tokių šeimų nėra.“

	
	8. „Manau skirtųsi vien tuo, jog nesigirčiau savo vaiku, stengčiaus neliest neįgalumo temos. Na, būtų šiek tiek sukaustytas pokalbis.“

	
	9. „Nesiskiria“

	
	10. „Stengiuosi , kad nesiskirtų“

	
	11. „Niekuom“

	
	12. „Praktiškai niekom, išskyrus kad pas tokias šeimas žymiai daugiau problemų, kurių deja mūsų seimūnai ir aldžios  vyrai žiūri kaip sau rentas pasididinti ar seimo algą?“

	
	13. „Niekuo. gal atsiranda didesnis noras pastipriti, nuraminti, pasakyti kad viskas gerai.“

	
	14. 

	
	15. „Nesiskiria“

	
	16. „Niekuom“

	
	17. „Nu kad nesiskiria.“


3 lentelė

Jausmai, bendraujant su neįgalaus vaiko šeima

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip jaučiatės  ar jaustumėtės bendraudamas su tokia šeima?


	1. „Normaliai.“

	
	2. „Labai gerai.“

	
	3. „Pradžioje pavargstama nuo įtampos, o toliau bendravimas priklauso nuo šeimos nuotaikos.“

	
	4. „Priklauso nuo šeimos kitų interesų.“

	
	5. „Jausčiau didelę užuojautą, gailestį, gal net kaltės jausmą, kad mano vaikas sveikas.....“

	
	6. „Normaliai, kaip dar galima jaustis?“

	
	7. „Lygiai taip pat kaip bendraudama su bet kuria kita šeima.“

	
	8. „Labai rinkčiau žodžius, bijociau nenorėdama įskaudint, būtų sunkoka bendraut, nebent tokio vaikelio tėvai labai atvirai kalbėtų ir ta tema nebūtų tabu.“

	
	9. „Pažįstamų mergaitė stipriai žvairi, jaučiuosi kaip ir bendraudama su kita šeima, tik kartais ateina mintys kad 
gaila, kad tokia graži mergytė turi žvairumą.“

	
	10. „Normaliai“

	
	11. „Normaliai“

	
	12. „Puikiai“

	
	13. „Normaliai.“

	
	14. „Manau šiek tiek jaudinčiaus,  jog ko nors neleptelėčiau.“

	
	15. „Jaučiuosi laisvai“

	
	16. „Jaučiuosi gerai“

	
	17. „Taip pat kaip ir su kitom šeimom.“


4 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos traktuotė

	Klausimas
	Atsakymai

	Kas tai yra neįgalaus vaiko šeima? Ką manote apie tokios šeimos narius? Kokie jie?


	1. „Žinoma šeimos nariai ko gero tampa jautresniais ir gailestingesniais. nžn.priklauso nuo situacijos. kartais gali tapti ir piktais, nervuotais.“

	
	2. „Žmonės gal šiek tiek labiau užsidarę, bet daugiau niekuo neišsiskiria nuo kitų.“

	
	3. „Nors vienas stiprus dvasiškai iš tėvų.“

	
	4. „Rimto išbandymo sulaukę žmonės. Platesnių akiračių, atjauta“

	
	5. „Manau tai standartinė šeima, tik auginanti neįgalų vaiką, ir dėl to susidurianti su tam tikrais sunkumais. Šeimos nariai turėtų būt labai nuvargę, besisielojantys, įskaudinti.“

	
	6. „Rūpestingesni. Labiau vertinantys vienas kitą, mažus dalykus.“

	
	7. „Jie jautresni, atidesni, dvasiškai stipresni.“

	
	8. „Tai mama, tėtis, broliai ir seserys, mylintys ir prižiūrintys, bei stengiantys suteikti kuo daugiau laimingų akimirkų vaikeliui“

	
	9. „Visi labai atsidavę ir rūpinasi neįgaliuku.“

	
	10. „Jei tai šiuolaikiški žmonės, jie stengsis būti atviri ir bendrauti, senoviško sukirpimo žmonės, galbūt, pasislėps ir užsidarys su savo "bėda"

	
	11. „Šeima tokiam vaikui yra viskas ką jis turi,o nariai turi buti psicholobiškai labai tvirti“

	
	12. „Puikūs žmonės, apie kitas šeimas negaliu atsakyti (neteko bendrauti), visokių žmonių būną“

	
	13. „Paprasti žmonės. Nuoširdūs, gailestingi, stiprūs.“

	
	14. „Manau, jog šeimos nariai yra labai stiprūs pasirįžę rūpintis tokiu vaiku.“

	
	15. „Meile“

	
	16. „Dažniausiai tai būna puikios šeimos, kurioms duodamas labai sunkus išbandymas.“

	
	17. „Tokia pat šeima kaip ir visos kitos. Na toj šeimos kurią pažįstų neįgalus vaikas nėra išskirtas. Su juo bendrauja kaip ir su kitais šeimos nariais.“


5 lentelė

Neįgalumą lemiančios priežastys

	Klausimas
	Atsakymai

	Kokios, Jūsų manymu, priežastys gali nulemti vaiko neįgalumą?


	1. „Deja į tokį klausimą negali atsakyti net specialistai. jei būtų įmanoma visi norėtų išvengti tokių bėdų.“

	
	2. „Nesveikas mamos gyvenimo būdas, genetika, susižalojimai neštumo metu, ligos neštumo metu.“

	
	3. „Genetika, tėvų ligos, gimdymo traumos, virusai“

	
	4. „Genai, gimimas, avarija, medikų klaidos, nelaimingas atsitikimas“

	
	5. „Genetinės, motinos nederamas elgesys nėštumo metu (alkoholis, narkotikai ir pan). Įvairios infekcijos nėštumo metu.“

	
	6. „Genai, vartoti vaistai neštumo metu, atsitiktinumas.“

	
	7. „Pačios įvairiausios - genetinės, tėvų ligos, komplikacijos neštumo metu, užteršta aplinka.“

	
	8. „Genetinės, gimdymo traumos, vaikystės traumos, persirgtos infekcijos ir tt“

	
	9. „Gimdymo komplikacijos, infekcijos, ligos“

	
	10. „Įvairios labai labai - paveldimumas, traumos ir pan“

	
	11. „Priežastys įvairios  negalėčiau išskirt dėl ko kai kurie vaikai susirgo kažkokia liga“

	
	12. „Aš manau paveldėjimas iš tėvo ar mamos pusės (arba gimdymo trauma“

	
	13. „Genetika.“

	
	14. „Genai, neštumo metu persirgtos ligos, bei aplinkos veiksniai.“

	
	15. „Gyvenimo būdas, amžius, persirgtos ligos, situaciaja šeimoje.“

	
	16. „Gydytojų klaidos ir neapdairumas, žinių nepritaikymas, pasipūtimas. gali būti tiesiog gamtos klaida.“

	
	17. „Paveldimumas, alkoholis, narkotikai.“


6 lentelė

Reakcija, sužinojus apie vaiko neįgalumą

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip reagavote ar sureaguotumėte, išgirdę apie savo pažįstamų šeimoje gimusį neįgalų vaiką?


	1. „Būtų šokas. nežinočiau ką pasakyti, gal nedrįsčiau net aplankyti.“

	
	2. „Tai ne pasaulio pabaiga, vaikas turi būti taip pat mylimas ir auginamas.“

	
	3. „Apgailestavimas.“

	
	4. „Užjausčiau, išsigasčiau, pamastyčiau kuo galiu padėt.“

	
	5. „Būtų labai gaila tų pažystamų. Jausčiau užuojautą ir norą pagelbėti.“

	
	6. „Gaila, kad taip viskas nutiko.“

	
	7. „Nežinau, būčiau šiek tiek šokiruota, bet vis gi bandyčiau padėt kažkaip tokiai šeimai, palaikyt psichologiškai.“

	
	8. „Būtų liūdna labai, na sutrikčiau, nežinočiau ką tokiai šeimai pasakyt, nes nei guosti tokiu atveju reiktų, nei užjausti. Noretųsi kalbėti neutraliai, bet sunku būtų ir ta tema apeit.“

	
	9. „Liūdna“

	
	10. „Stengčiausi kuom tik įmanoma padėti“

	
	11. „Reagavau ramiai“

	
	12. „Labai normaliai. Kiek galėdamas psichologiškai ir morališkai jų šeimą palaikydamas (geriausiai turėti sveikas atžalas, bet deja ne visiems tas duota).“

	
	13. „Su baime, kad neatsisakytų vaikelio. Nežinočiau kaip juos paremti, kad neperžengt privatumo, bet labai norėčiau paremti moralaiskai, palaikyti jų sprendimą augint tokį vaikelį.“

	
	14. „Manau imčiau jų gailėtis.“

	
	15. „Duok dieve stiprybes jiems“

	
	16. „Visą mėnesį negalėjau išeiti į darbą, tik verkiau ir negalėjau nieko daryti iki tol, kol jie paprašė pasirūpinti vyresne mergaite. Tada susiėmiau.“

	
	17. „Net nežinau, turbūt labai užjausčiau.“


7 lentelė

Bendravimo pokytis su neįgaliojo šeima, sužinojus apie negalę

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip iš Jūsų pusės pasikeistų bendravimas su tokios nelaimės ištikta Jūsų bičiulio šeima?


	1. „Būčiau atidesnė, tektų ko gero pagalvot prieš kalbant, kad neįskaudint, jausčiau gailestį.“

	
	2. „Mano bendravimas visiškai nepasikeistų. Neįgalus vaikas taip pat yra asmenybė. Todėl  kažkas keistis gimus tokiam vaikui, mano nuomone, neturėtų.“

	
	3. „Priklausytų nuo tos šeimos. Šiaip norėtųsi padėti tiek kiek jie leistų.“

	
	4. „Priklauso nuo bičiulio šeimos, ar ji pati neatsiribotų nuo likusio pasaulio, ar ji Leistų būti šalia, ar savo pasaulyje pasiliktų vietos ir kitai veiklai (ne vien negalei)“

	
	5. „Bendravimas taptų paremtas gailesčiu, užuojauta ir pagalba.“

	
	6. „Turbūt niekaip, jei ir bičiuliai išliktų tokie patys. Aišku, norėtųsi  padėti.“

	
	7. „Niekaip, jei jie patys mūsų nesišalintų.“

	
	8. „Nepasikeistų, tik gal atsargiau džiaugčiausi savo vaiko pasiekimais, nenorėdama skaudint bičiulių.“

	
	9. „Nepasikeitė“

	
	10. „Nežinau, stengčiausi būti supratinga“

	
	11. „Nepasikeistų“

	
	12. „Jie pasijaustų žymiai  tvirčiau, kad į jų nelaimę  (t.y. neįgalų vaiką) žiūrimą  kaip į pilnavertį žmogutį  (taip yra Užsienyje, bet dar  ne pas mus Lietuvoje), kur  dar dauguma žiūri su panieka  tėvų turinčiam neįgalų  vaiką, o ypač žiaurūs vaikų  tarpe, kurie smarkiai  užgauliuoja ir skriaudžia  silpnesnį už save vaiką.“

	
	13. „Sutrikčiau, norėčiau kad nenutruktu bendravimas.“

	
	14. „Iš mano pusės visiškai nepasikeistų“

	
	15. „Bendravimas nepasikeistų“

	
	16. „Nepasikeistų, nes  nepasikeitė. bendraujam  lygiai taip pat, kaip iki.“

	
	17. „Nepasikeistu“


8 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos pasikeitimas, po vaiko negalės atsiradimo

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip pasikeitė šeima, kurią Jūs pažįstate, po neįgalaus vaiko gimimo?


	1. „Kai tas šeimas pažinau jos jau turėjo neigalius vaikus tad nžn.“

	
	2. „Tokią šeimą pažįstu dar labia nesenai, todėl negaliu palyginti jos prieš ir po vaiko gimimo. „

	
	3. „Užsidarė.“

	
	4. „Nežinau“

	
	5. „Nepažystų tokios šeimos.“

	
	6. „Tokios nepažįstų. Žinau tik tuos, kurie jau augino neįgalų vaiką.“

	
	7. „Vyras paliko šeimą“

	
	8. „Nepažįstam tokios šeimos.“

	
	9. „Nepasikeitė“

	
	10. „Jie labai stengiasi tam vaikeliui padėti, ir tiki, kad viskas bus kaip įmanoma geriau ir pavyks jį integruoti“

	
	11. „Niekaip“

	
	12. „Gaila šeimos, kuriai užgriuvo didžiulė našta, bet nusisukti nuo tokios šeimos net nežadu ir visada kuo galėsiu tuo ir padėsiu (kad ir darbais).“

	
	13. „Sutriko, daug ašarų, noras atsisakyt vaikelio.“

	
	14. „Nepažįstu“

	
	15. „Pasikeitė i gera, supranta kitus nelaimes ištiktus žmones, kurių iki to nesuprasdavo“

	
	16. „Pažystų dvi šeimas. Viena  šeima pakeitė gyvenamąją vietą ir vien tik dėl vaiko iįvyko gyventi į užsienį, kadangi ten valstybė labiau rūpinasi tokiais vaikučiais, o ir visuomenės požiūris ten yra visiškai kitoks. Kita šeima gyvena Lietuvoje ir bijo kaimynų reakcijos, bijo dėl savo vaikiuko ateities.“

	
	17. „Aš su tokia šeima susipažinau kai vaikas jau buvo gimęs. Taigi nežinau kaip jie gyveno iki to. Bet ta šeima tikrai nepalūžusi ir neužsidariusi.“


9 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos pasikeitimo priežasatys

	Klausimas
	Atsakymai

	Jei pasikeitė, kaip Jūs manote, kodėl būtent pasikeitė?


	1. „Juk esi priverstas pasikeisti situacija priverčia. Atsiranda nenumatytos situacijos , nežinomybė ir pan. Daug problemų su kuriomis ar apie kurias ko gero dar neteko girdėti ar bent tureti su jomis reikalų.“

	
	2. „Negaliu atsakyti į šį klausimą.“

	
	3. „Manau, kad nesuvokia esamos padėties pozityviai.“

	
	4. „Nežinau“

	
	5. 

	
	6. 

	
	7. „Per sunku psichologiškai augint tokį vaikutį buvo.“

	
	8. 

	
	9. 

	
	10. „Nežinau...“

	
	11. 

	
	12. „Nepasikeitė, tik reikia tokiai šeimai gero žodžio, patarimo sunkiu momentu o jokiu būdu neatstumti“

	
	13. „Dėl to, kad bijojo aplinkinių reakcijos. Dėl savo nebrandumo.“

	
	14. 

	
	15. „Aplinkybes“

	
	16. „Parašiau.“

	
	17. „Na kažkiek gal ir pasikeitė, nes visdėl to apsiprasti su tokia žinia reikia laiko. Ir neįgaliam vaikui reikia daugiau dėmesio ir priežiūros nei kitam.“


10 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos narių išgyvenami jausmai

	Klausimas
	Atsakymai

	Kokius jausmus išgyvena neįgalų vaiką auginanti šeima?


	1. „Žinoma liūdesį, pyktį kodėl taip nutiko mano šeimai ir pan.“

	
	2. „Baimę, nepilnavertiškumą, drovumą.“

	
	3. „Iš pradžių šoką, poto pyktį, o toliau ilgalaikį susitaikymo su esama padėtimi gedėjimo procesą. Kiek ilgai tai užtruks priklauso nuo asmens psichikos. Po šio period atsiranda viltis ir noras pamatyti kažką gero šioje situacijoje. Jei dažnai galvoja apie dievo neteisybę, depresija garantuota.“

	
	4. „Baimė, kaltė, gėda, nepilnavertiįkumą, beviltiškumą, paniką.“

	
	5. „Baimę, skausmą (sielos), gal  net savigraužą.“

	
	6. „Sumišimą, baimę, rūpestį?“

	
	7. „Labai prieštaringus, nori apsaugoti tokį vaikelį nuo pasaulio, o tuo pačiu stengiasi kad jie nebūtų atstumti to paties pasaulio.“

	
	8. „Baimė, dėl vaiko ateities, rūpestį, kad juo rūpintis reikia visą laiką ir visą gyvenimą, pamirštant darbus,  nekalbant apie linksmybes. Ligų ir sveikatos negalavimų baimes.“

	
	9. „Baisu, kad niekuo negali pagelbėti savo mažyliui“

	
	10. „Manau, kad visokius ir labia dvejopus“

	
	11. 

	
	12. „Baimę dėl ateities, dėl pinigų stygiaus.“

	
	13. „Jeigu tai duota iš viršaus,  tai jie nieko negali padaryti ir turi nešti tą kryžių kurį skyrė jiems Aukščiausiasis...o taip sakyčiau kad jie turi tokius pat jausmus kaip ir sveikieji, tik jie mato aplinkui visko daugiau ir užuojautos pas juos daugiau negu pas sveikuosius.“

	
	14. „Gėdą, pyktį "kodėl man", nuoskaida "ka padariau ne taip".“

	
	15. „Mano manymu pirmiausiai ieško atsakymo į klausimą KODĖL taip atsitiko?“

	
	16. „Įvairius, nuo neapykantos iki neapsakomos meilės“

	
	17. „Kaltės jausmą, kad taip visų pirma atsitiko. Liūdesį, nuoskaudas, nepilnavertiškumą, baimę dėl ateities.“

	
	18. „Manau mamoms tikrai skaudu del savo vaikiukų, bet ir jos džiaugiasi dėl kiekvieno jų pasekimo ir būna laimingos matydamos savo vaikiukus laimingus.“


11 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos narių atsiribojimo priežastys

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip manote, dėl kokių priežasčių, neįgalių vaikų šeimos „užsidaro“ nuo visuomenės, bičiulių? Kodėl tokios šeimos slepiasi ir gyvena uždarai?


	1. „Bijo gal nepritapti prie kitų ar trukdyti. Nžn.“

	
	2. „Bijo, kad visuomenė ir bičiuliai juos atstums ir ims vengti.“

	
	3. „Nusivilia, kad aplinkiniai yra nuoširdūs ir pavargsta nuo perdėtos užuojautos.“

	
	4. „Bando apsisaugoti nuo papildomo skausmo.“

	
	5. „Dėl negeranoriško visuomenės požiūrio. Jaučiasi atstumti.“

	
	6. „Gėda. Finansiniai rūpesčiai. Šeimos rūpesčiai, laiko stoka bandant pasirūpinti neįgaliuku.  Tiesa, visuomenė nėra pritaikyta neįgaliesiems, nei kur nueisi, nei ką padarysi, o bičiuliai... bičiuliai bičiuliais nelygu.“

	
	7. „Gėdijąsi ir tokiems vaikučiaims reikia daugiau dėmesio, priežiūros, aplinka nėra pritaikyta.“

	
	8. „Dėl to pačio perdėto dėmesio ir skaudinimo.“

	
	9. „Mes jiems atrodo, kad tik trukdo kitiems“

	
	10. „Neranda bendrų interesų“

	
	11. „Dėl tų žmonių nesupratimo“

	
	12. „Tai priklauso nuo pačių  bičiulių (jeigu jie yra materialistai, tai tokie ten ir bičiuliai) jie masto kitaip ir skaito kad negarbė bendrauti su tėvais turinčiais vaikų su negalia (jie turi sveikų draugų ir kompanijų ir niekada nesusimasto, kad kiekvieną akimirką gali jie patys ar vaikas tapti neįgaliu). O tada mąstymas keičiasi..“

	
	13. „Pati šeima dar nėra susitaikius su ištikusia negalia ir pati šeima nėra tolerantiška negalios ištiktiems (bodisi, arba anksčiau bodėjosi neįgaliais). Del to jautriau reaguoja į aplinkinių reakcijas, nėra atsparus aplinkinių nuomonei.“

	
	14. „Žinau, jog rūpinimasis neįgaliukais užima labai daug laiko.“

	
	15. „Kad aplinkiniai 'neskriaustų'“

	
	16. „Dėl to ir užsidaro, kad  žmonėms labai lengva kritikuoti ir šneka nepagalvodami, kad gali skaudinti. Kiti žiūri neatitraukdami akių, o kartais dar pradeda šnibždėtis. Dėl tokių žmonių ir "užsidaro".“

	
	17. „Na gal dėl to, kad nenori užuojautos, bijo nepripažinimo, patyčių ir pan.“


12 lentelė

Neįgalaus vaiko šeimos narių siekio nuslėpti negalę priežastys

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip Jums atrodo, kodėl tokios šeimos nariai  bando nuslėpti, neįgalų šeimos narį?


	1. „Manau gėdijasi, bet nežinau ko. Gal nenori išskirtinio dėmesio, gal žmonių žvilgsniai skaudina.“

	
	2. „Galbūt nenori, kad vaikas ar jie patys patirtų psichologinį smurtą.“

	
	3. „Juk nevisos. Bet jei tai daro, vadinasi gėdijasi savo kūno. Na dar gali būti, kad jau pavargo nuo aplinkinių dėmesio.“

	
	4. „Gėda...“

	
	5. „Dėl aplinkinių pašaipų, įžeidimų.“

	
	6. „Jiems turbūt gėda, nors gėdytis nera ko. tiesiog iš sovietų laikų išlikę gėdinga  nuostata, kad invalidų ir  gėjų nėra ir jei juos reikia slėpti“

	
	7. „Bijo neigiamos aplinkinių reakcijos, perdėto dėmesio“

	
	8. „Kad išvengtų perdėto dėmesio, klausimų, kurie galbūt primena, jog esi kitoks, dažnai ir patyčių, ypač mažų vaikų, mokyklinukų.“

	
	9. „Nes gėda ir bijo kitų žmonių reakcijos“

	
	10. „Bijo būti nesuprasti, išpeikti ir pan.“

	
	11. „Turint neigalų vaiką sunkiau įsidarbint, mokyklose vaikų tarpe irgi būna nesusipratimų“

	
	12. „Todėl kad mūsų visuomenė dar neprisitaikė taip kaip Užsienyje su atskiromis programomis (jeigu gatvėje rodo vaikai pirštu į tėvų neįgalų vaiką ir žvenge), tai tėvai tokie patys žmonės pradeda kompleksuoti ir slėptis nuo visuomenės.“

	
	13. „Bijo neigiamos visuomenes reakcijos, nenori būti "kitokie".“

	
	14. „Man atrodo, jog jos bijo sulaukti priešiškumo, užgauliojimo, gailesčio, pasmerkimo...“

	
	15. „Nemanau, kad bando nuslepti,tiesiog neturi pakankamai ryžto kreiptis į visuomenę“

	
	16. „Dėl visuomenės požiūrio.  kadangi lietuviai, kaip iš  miško kilę. jie žiūri taip tarsi, tokios negalios yra arba paveldimos, arba  bausmės siųstos....“

	
	17. „Pažįstu viena šeima turinti neįgaųu sūnų, bet jo neslepia. Na o jei kažkas ir slepia tai gal dėl to, kad bijo jog jį gali atstumti, nepriimti tokio.“


13 lentelė

Siūlymai, padedantys įveikti socialinį uždarumą

	Klausimas
	Atsakymai

	Ko reikėtų, kas turėtų įvykti, pasikeisti, kad tokios šeimos taptų visuomenei atviros ir pasitikėtų draugais, bičiuliais ir ją supančia aplinka?


	1. „Daugiau kalbėti apie tokias problemas televizijoje, kad  pajustų jog jie ne vieni su tokiomis problemomis, reklamuoti  neįgaliems esančius būrelius ,organizacijas.“

	
	2. „Visų pirma, reikėtų kad pati visuomenė parodytų, kad gali tokias šeimas priimti i savo bendruomenę.“

	
	3. „Pasitikėti žmonėmis ir nepriimti savo nelaimės kaip dievo bausmės. Turi žiūrėti kaip į dar vieną išbandymą.“

	
	4. „Akcijų per tv, radiją, spaudą. Tokių šeimų išlindimas iš krūmų, jų pačių tvirtumas.“

	
	5. „Tolerancijos ir supratingumo.“

	
	6. „Optimizmo. TIesiog kartais laikomasi nuostatos, kad tik visuomenė nepriima neįgalius  vaikus turinčiu šeimų, bet  iš tiesų dažnai tokios šeimos pačios nori išskirtinio dėmesio, atsiskirti ir jaučiasi išskiriami.“

	
	7. „Nesislėpti, leisti vaikui bendraut su sveikaisiais, bendraamžiais.“

	
	8. „Pradėti nuo vaikų, juos leidžiant į mišrias darželių grupes, bei į mokyklas, jokiu būdu neizoliuoti.“

	
	9. „Daugiau apie tai šneketi ir parodyti žmonems, kad tokių žmogiukų yra tikrai daug ir nėra ko čia taip stebėtis ir nuėjus atsisukti“

	
	10. „Tolerantiškesnės visuomenės ir daugiau informacijos visiems mums“

	
	11. „Daugiau žinių apie ligą“

	
	12. „Skatinti jos daugiau apie save kalbėti ir rodyti visuomenei, o ne užsidaryti ir taip jiems pilkame gyvenime. Kitas turėdamas milijonas nėra laimingas (o žmogus su negalia daugiau palaimos pajaučia negu sveikas). Tik tokiems 
žmonėms turėtų degti visada žalia šviesa (pas gydytojus, sanatorijos, vaistai kompensuojami  ir t.t.) nes jie yra pažeidžiami.“

	
	13. „Keisti visuomenės požiūrį: daugiau bendrų renginių, auklėti vaikus kad būtų tolerantiški.“

	
	14. 

	
	15. „Pirmiausia, kad visuomene juos priimtų ir suprastų“

	
	16. „Visų pirma, kad visuomenė  taptų atvira tokioms šeimoms.“

	
	17. „Manau kad jos pačios turėtų neužsidaryti nuo visuomenės“


14 lentelė

Asmenys, kuriais pasitiki neįgalius vaikus auginančios šeimos

	Klausimas
	Atsakymai

	Kaip Jums atrodo, kokiais žmonėmis labiausiai pasitiki tokios šeimos?


	1. „Gal turinčių tokias pačias problemas, šeimos nariais.“

	
	2. „Manau labiausiai pasitiki savo giminėmis, šeimos nariais, senais tikrais draugais ir sąžiningomis tokiomis šeimomis besirūpinančiomis institucijomis.“

	
	3. „Tik savais ir patikrintais.“

	
	4. „Artimaisiais, kurie palaiko. To pačio likimo.“

	
	5. „Savo artimaisiais.“

	
	6. „Tokio pat likimo. Artimaisiais.“

	
	7. „Tokiais, kurie patys yra kazka panašaus patyrę“

	
	8. „Panašaus likimo, supratingais, su tuo susidurusiais pedagogais.“

	
	9. „Draugais“

	
	10. „Tolerantiškomis. Galbūt turinčiomis taip pat kažkokių problemų“

	
	11. „Šeimos turinčios tokią pačią problemą“

	
	12. „Tais kurie turi sąžinę (yra  sąžiningi) ir patyrę daug  gyvenime netekties, skausmo  ir visokiausių baisių išbandymų bei neteisybės  (kuri dabar aplinkui tik ir vaikšto, kaip kas greičiau ką apgaus).“

	
	13. „Tokiomis pačiomis šeimomis. Ir šeimomis kurios natūraliai bendrauja, nedaro išskirtinumo jų šeimai.“

	
	14. „Mano manymu, labiausiai pasitiki tokio pat likimo šeimomis.“

	
	15. „Savo likimo“

	
	16. „Pasitiki  supratingais žmonėmis.“

	
	17. „Savo šeimos nariais ir artimiausiais draugais“


15 lentelė

Specialistų, domėjimosi neįgaliojo vaiko šeima, būtinumas

	Klausimas
	Atsakymai

	Kiek apie šeimą turėtų žinoti specialistai - spec.ir soc. pedagogai, medikai ir pan.?


	1. „90 % beveik viską, bet nors maza procentą palikim šeimos intymumui.“

	
	2. „Tokie specialistai apie tokias šeimas turėtų žinoti kuo daugiau ir laikui bėgant kuo labiau joms padėti.“

	
	3. „Oras kuriuo kvėpuoja ši šeima yra visų bendras reikalas.“

	
	4. „Priklauso nuo specialisto kompetencijos“

	
	5. „Specialistai turėtų  pagelbėti tokioms šeimoms - išmokinti prižiūrėti neįgalų vaiką, padėti susitaikyti su susiklosčiusia situacija, padėti adaptuotis visuomenėje ir t.t.“

	
	6. „Tiek, kiek tai padėtų jiems padėti.“

	
	7. „Labai daug, jie turėtų dažnai bendraut su tokia šeima.“

	
	8. „Turėtų labai daug žinot jau vien todėl, kad apjungus juos visus, būtų galima suteik vaikui nemažai naudos.“

	
	9. 

	
	10. „Turėtų žinoti ir padėti visos įmanomos institucijos“

	
	11. „Apie ligą pedagogai turi daug  žinot ir nebijot tokį vaiką  integruot į kolektyvą“

	
	12. „Praktiškai visą istoriją apie šeimą turėtų žinoti visi specialistai, kurie ne tik padėtų bėdoje o ir užkirstų kelią tolimesnios ligos progresavimui.“

	
	13. „Tiek kiek pati šeima to reikalauja, ar mano esant reikalinga.“

	
	14. „Pakankamai daug norint padėti.“

	
	15. „Absoliučiai visas smulkmenas, mes negalim ignoruoti šių nuostabių vaikų, jie mūsų ateitis, turim palaikyti, kad jie jaustųsi tvirti. sekmės Jums“

	
	16. „Turėtų žinoti viską, tik deja, Lietuvoje jei nepamojuosi šlamančiais, tai retas kuris atkreips dėmesį.“

	
	17. 


3 priedas
Vida Jočienė
ŠeimŲ, auginančiŲ vaikĄ, TURINTĮ  NEGALĘ,  socialiniO uždarumO ĮVEIKOS galimybės

Projektas

1 dalis. Informacija apie projektą

Projekto pavadinimas.  Būkime kartu.

Projekto pobūdis. Vasaros stovykla, skirta šeimoms, kuriose auga negalę turintis vaikas, siekiant mažinti ir šalinti jų socialinį uždarumą.

Trumpas projekto apibūdinimas. Projektas taikys koordinuotus ir novatoriškus veiklos būdus šalinant diskriminaciją ir socialinę atskirtį šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, skatinant pozityvų visuomenės požiūrį į jas bei mažinant šeimos narių uždarumą. Tai ypatingai reikšminga ir reikalinga tokio pobūdžio stovykla, nes šalyje neįgaliųjų vaikų skaičius negailestingai ir proporcingai didėja, ir su socialiniu uždarumu tenka susidurti vis didesniam skaičiui asmenų, kurie gyvena šalia neįgalaus mažojo šeimos nario. Vasaros stovyklos metu bus rengiami bendri užsiėmimai, vakarai, šeimų, kuriose gyvena vaikas su negale, vakarojimas prie laužo bei tai šeimai artimi aplinkos žmonės. Tai - draugai, kaimynai, giminaičiai, bendramoksliai ir t.t. Taip pat bus siekiama, kad į betarpišką ir artimą bendravimą įsitrauktų ir kiti visuomenės atstovai, kurie nori iš arčiau pažinti tokių šeimų gyvenimą, kurie nori tapti artimais tokių šeimų bičiuliais. Projekto durys plačiai atveriamos visiems.

      Mokslininkai pastebi, kad pačios šeimos yra nedrąsios ir atsiribojančios nuo visuomenės, kad sveikųjų pasaulis, kartais nemokėdamas bendrauti su tokios šeimos nariais, bijodamas įskaudinti, ar jausdamas kitų spaudimą, vengia bendrauti ir palaikyti santykius su tokių šeimų nariais. Todėl stovyklos misija - priartinti vienus prie kitų. Sveikųjų pasaulio atstovams - atskleisti teigiamas, neįgalius vaikus auginančių šeimų, puses, o neįgalių vaikų šeimoms įrodyti, jog jos yra lygiavertės ir kartais daugiau vertinamos nei eilinės šeimos. Manoma, kad stovykloje naudingai praleistas laikas bus didelis žingsnis kiekvienam iš narių, kurie gyvena šalia negalę turinčio vaiko, pasitikint savimi ir įsiliejant į visuomeninę veiklą. O atrasti nauji, draugiški ryšiai su artima aplinka, patenkins tokių šeimų ir jų narių ne tik vienišumo ir bendravimo poreikio trūkumus, bet tuo pačiu leis atsiverti, išsipasakoti, sulaukti jiems reikiamos, bet trūkstamos pagalbos iš aplinkinių. Tuo pačiu ir šeimos aplinka turės galimybę pažinti tokią šeimą iš naujo, pastebint jos šviesiąją pusę.

Įgyvendinimo terminai. Projektas bus aktyvus visą 2011 m. vasarą. Jis prasidės 2011 m. 06.01 d. ir baigsis 2011 m. 08.31 d. 

2 dalis. Projekto tikslų, uždavinių, reikšmės ir laukiamų rezultatų apibūdinimas

        Temos aktualumas.  Šiuo metu ypatingai didelis dėmesys skiriamas neįgaliųjų integracijai į visuomenę, šeimų, auginančių neįgalius vaikus, socialiniam dalyvavimui. Kuriami ir įgyvendinami įvairūs (Nacionalinė žmonių su negalia socialinės integracijos 2003-2012 metų programa,  Neįgaliųjų socialinės integracijos įstatymas 2005 07 01, ESF projektas „Neįgaliųjų socialinės integracijos skatinimas“ 2006-2008 m., Europos socialinė chartija 1961 m. (Lietuvoje įsigaliojusi 2001 m. rugpjūčio 1 d.), 15 straipsnis). Projektai, programos, teisės aktai, skirti pačių neįgaliųjų įgalinimui ir lygiaverčiams socialiniams santykiams kurti. Plačiai kalbama apie tokio asmens (vaiko ir suaugusiojo) teises, psichologinę ir socialinę apsaugą. Tačiau nepakanka mokslinių studijų bei projektų, atskleidžiančių ir šalinančių šeimos psichosocialines problemas: jų socialinės izoliacijos priežastis, socialinę atskirties raišką ir socioedukacines galimybes, padedančias tokioms šeimoms grįžti į įprastą visuomenei gyvenimą. Nepilnai atskleista iš visuomenės  pusės vykdoma izoliacija, jos požymiai ir šeimos, auginančios neįgalų vaiką, tų požymių atkodavimas bei interiorizavimas. 
    Siūlymai, mažinantys socialinį uždarumą ir socialinę atskirtį. Kadangi šeimos pačios nesugeba įveikti socialinės atskirties bei uždarumo, joms reikalinga pagalba. 

         Visų pirma šalyje nėra, ar neįgaliųjų šeimos nėra informuotos apie pagalbą joms, padedant įveikti socialinį uždarumą. Nėra taikomas joks pagalbos modelis sprendžiant minimas problemas. Šeimos šalyje lieka vienos, pamirštos ir dažnai atskirtos ar atsiskyrusios nuo aplinkos. Niekur šalyje nėra minimas reabilitacijos centras ar tarnyba, galintys padėti šeimoms ir šeimų nariams, . 

Galimi problemų sprendimo būdai:

        Išvada pačiam neįgaliajam reikalinga pagalba ir reabilitacija. Ji taip pat reikalinga ir netgi būtina visiems šalia jo gyvenantiems asmenims - šeimos nariams, nes jie taip pat turi didelių ir sudėtingų socialinių adaptacijos problemų. 

1. Jiems būtina ir reikalinga psichologinė ir socialinio darbuotojo pagalba. 

2. Pagalba, leidžianti save suvokti kaip lygiavertį asmenį visuomenėje. 

3. Savo vertės didinimas bei pasitikėjimo savimi jausmas. 

4. Mokymas įveikti pasitaikančias psichologines kliūtis dalyvaujant visuomenėje. 

5. Sugebėjimų stiprinimas ir motyvacija ne atsitraukti, bet išlikti.

6. Šeimos ir šeimos aplinkos kontaktų bei ryšių stiprinimas. 

7. Skatinti bendrauti tarpusavyje ne tik pačias šeimas, bet ir jos aplinkos žmones.

8.  Pristatymas šeimos kitiems kaip itin patrauklios ir naudingos ne tik pačiai sau, bet ir kitiems.

9. Šeimos viduje ir už jos ribų ieškoti teigiamų šeimos ir šeimos narių bruožų ir, jas atskleidus, panaudoti tarsi „reklamą“ ir stiprų skatinimą visuomenės nariams nenusisukti nuo šeimos, o su ja palaikyti kuo stipresnius ir tvirtesnius santykius.

10. Šeimai leisti patikėti, kad ji nėra kažkuo prastesnė už eilines šeimas.

11.  Šeimoms įrodyti, kad dėl vaiko negalės jie nėra kalti, kad jų vaikas lygiai toks, kaip ir kaimynų, tik neturintis tam tikrų gebėjimų ar galimybių. 

12. Aplinkinių tolerancija. 

13. Aplinkinių skatinimas tolerantiškai elgtis ir priimti tokias šeimas. 

14. Profesionalus ir teisingas visuomenės švietimas, pateikiama visuomenėje informacija, rodanti tokių šeimų teigiamus aspektus.

15. Kokybiškos paslaugos bei aplinkos pritaikymas neįgaliesiems, kad jie turėtų galimybę būti su visais ir tarp visų. 

16. Rodymasis ir buvimas šalia - taip pat vienas iš pačių veiksmingiausių būdų, šalinantis atstumą 

17. Informacijos sklaida.

18. Aplinkinių požiūrio ir nuostatų kaita.

Projekto tikslai ir uždaviniai. 

Tikslas. Taikyti naujus, koordinuotus veiklos būdus šalinant diskriminaciją ir socialinę atskirtį šeimų, auginančių negalę turinčius vaikus, skatinant pozityvų visuomenės požiūrį į jas bei mažinant šeimos narių uždarumą, priartinant tokios šeimos narius ir jai artimos aplinkos asmenis glaudžiu bendravimu ir bendradarbiavimu tarpusavyje.

Uždaviniai. 

             Sukurti ir įgyvendinti naują ir efektyvų socialinės pagalbos modelį, kurio dėka būtų „įveiktas“ socialinis uždarumas šeimų ir kiekvieno iš šeimos narių, kuriose gyvena vaikas, turintis negalę.

      Surengti vasaros stovyklą poilsio namuose „Guosta“, ant Guostos ežero kranto.

      Pakviesti į stovyklą negalių vaikų šeimas (į pamainą 50 asmenų) bei jų artimos aplinkos žmones (100 asmenų).

      Įrengti ir pritaikyti poilsio namų aplinką, tinkančią sunkios negalės asmenims ir vaikams.

     Sudaryti saugias sąlygas poilsiautojams, pašalinti priežastis, kurios gali sukelti pavojų projekto dalyvių sveikatai ir gyvybei.

      Sudaryti veiklos planą, padedantį šeimos nariams ir jų aplinkos žmonėms pajusti artumą.

      Įsteigti 3 psichologų, 7 socialinių darbuotojų, 1 psichoterapeuto, 1 poilsiavietės aplinkos tvarkymo darbuotojo ir 1 medicinos specialisto etatus ir įpareigoti šių etatų darbuotojus kruopščiai ir sąžiningai atlikti jiems pavedamas pareigas.

       Sukurti reikiamų materialinių priemonių bazę, reikalingą bendriems užsiėmimams, vakaronėms, saviraiškos vakarams, turiningo laisvalaikio praleidimui, dailės, darbų, muzikos, šokio, vaidybos ir kitokios terapijos užsiėmimams.

      Sukurti projekto internetinę svetainę.

Į projektą įtraukti ir kartu siekti reikiamo tikslo bus kviečiami informacinių sričių atstovai.

    Kartą per savaitę planuojamos projekto laidos per LTV, siekiant supažindinti visuomenę su teigiamais šeimų, kuriose auga vaikas su negale, bruožais ir jų šeimų narių patraukliomis savybėmis, jų gebėjimais, jų džiaugsmais ir pasiekimais. Taip pat bus atskleisti šeimos narių bei aplinkos žmonių bendravimo ypatumai, stebimi ir fiksuojami santykių pokyčiai. Laidų tikslas -motyvuoti ir skatinti visuomenę keisti požiūrį į šios grupės asmenis ir jungtis bei bendrauti su tokiomis šeimomis, nepaliekant jų vienų. 

        Norintys dalyvauti projekte visuomenės atstovai, mielai bus priimti į stovyklautojų tarpą. Jiems bus suteikta galimybė stovykloje prie ežero nemokamai  pasistatyti palapinę, kartu su poilsiautojais dalyvauti rengiamuose užsiėmimuose, vakaronėse, vakaroti prie draugiško projekto dalyvių laužo.

      Skatinti projekte apsilankyti įvairius žinomus ir mažiau žinomus žmones (aktorius, muzikantus, dailininkus, politikus, medikus). Taip pat tuos garsius ir žinomus asmenis, kurių šeimoje, auga negalę turintis vaikas, tačiau dėl to tų asmenų šeimos neužsidarė, bet visuomenėje jos yra gerbiamos ir vertinamos. Tai tie tėvai, broliai, ar seserys, kurie turėdami šeimoje vaiką su negale, padarė karjerą, užima, ar užėmė valstybėje aukštus postus (buvęs teisingumo ministras G.B. ir esamas vienas iš ministrų G.S.) ir pan.

       Viso projekto metu bus kuriamas dokumentinis filmas ir, projektui pasibaigus, išleista DVD  kompaktinė plokštelė.

Tikslinė grupė. Negalę turintys vaikai ir jų šeimos.

Laukiami rezultatai. 

·  2011 m. suorganizuotos 9 vasaros stovyklos pamainos neįgaliųjų vaikų šeimoms bei jų artimos aplinkos asmenims.

· Pamainoje sulaukta 50 asmenų iš šeimų, kuriose auga vaikas turintis negalę ir 100 asmenų, kurie yra projekte atrinktų ir dalyvaujančių šeimų, auginančių neįgalų vaiką, artimos aplinkos asmenys (giminės, draugai, kaimynai, bendramoksliai, bendradarbiai ir t.t.).

· Tik maža dalis (iki 3% asmenų) pasitrauks iš projekto anksčiau numatyto laiko.

· Daugiau nei pusė neįgalius vaikus auginančių šeimų narių taps labiau savimi pasitikintys ir drąsesni.

· Sustiprės bendravimo įgūdžiai.

· Sustiprės tarpusavio ryšys tarp neįgalius vaikus auginančių šeimų narių ir jų aplinkos asmenų.

· Daugiau nei pusė artimos aplinkos asmenų pakeis į teigiamą pusę savo nuomonę ir nuostatas šeimos, auginančios neįgalų vaiką, ir negalę turinčio vaiko atžvilgiu.

· Daugiau nei pusė artimos aplinkos asmenų daugiau sužinos apie šeimų, kurios augina vaikus turinčius negalę, specifiką bei problemas.

·  Daugiau nei pusė artimos aplinkos asmenų patys sieks bendravimo su šeimos nariais, kurie gyvena su vaiku, turinčiu negalę.

· Daugiau nei pusė projekte dalyvavusių asmenų, kurių šeimoje auga neįgalus vaikas, nebejaus įtampos pasakojant apie neįgalųjį šeimos asmenį. T.y., nebejaus baimės, kad jie gali būti atstumti, pajuokti, diskriminuojami. 

· Informacinių priemonių pagalba visuomenė bus šviečiama ir supažindinama su teigiamais, šeimos, auginančios neįgalų vaiką, bruožais.

· Projekte bus išanalizuotos efektyviausios priemonės, mažinančios šeimų, auginančių vaikus su negale, socialinį uždarumą, bei atskleistos šios problemos sprendimo galimybės.

     Nustačius efektyviausias priemones, bus parengtos rekomendacijos socialiniams darbuotojams, socialiniams pedagogams bei kitiems specialistams, dirbantiems su neįgaliaisiais bei jų  šeimos nariais, siekiant sumažinti jų socialinį uždarumą.

     Projekto rezultatai ir patirtis bus įamžinti DVD plokštelėje, kuri pasieks  ne tik šalies, bet ir užsienio šalių atstovus, kuriems aktuali šeimų, auginančių vaikus, turinčius negalę, socialinio uždarumo įveika.

Numatomas projekto tęstinumas, perspektyvos. 

· Nustačius efektyviausias priemones, bus parengtos rekomendacijos socialiniams darbuotojams, socialiniams pedagogams bei kitiems specialistams, dirbantiems su neįgaliaisiais bei jų  šeimos nariais, siekiant sumažinti klientų socialinį uždarumą.

· Projekto rezultatai ir patirtis bus įamžinti DVD plokštelėje, kuri pasieks  ne tik šalies, bet ir užsienio šalių atstovus, kuriems aktualios šeimų, auginančių vaikus, turinčius sunkę negalę socialinio uždarumo įveikos.

· Sėkmingai pasibaigus vasaros stovyklai ir pasiekus puikių rezultatų, galimybė tokią stovyklą rengti ir po metų, padedant uždarumą „išgyvendinti“, dar nedalyvavusioms projekte šeimoms ir jos aplinkos asmenims.

· Pasibaigus projekto laikui neprarasti kontakto su dalyvavusiais projekte dalyviais, toliau stebėti ir, jei reikia, koreguoti šeimos narių, kurie gyvena kartu su sunkią negalę turinčiu vaiku, santykius su jai artimos aplinkos žmonėmis.

3 dalis. Projekto įgyvendinimo plano ir metodikos apibūdinimas

        Įgyvendinimo eiga. Projektas bus vykdomas poilsio namuose „Guosta“, įsikūrusiuose tarp Vilniaus ir Kauno, ant Guostos ežero kranto miško apsuptyje. Vieta pasirinkta neatsitiktinai, o dėl to, jog čia įrengti mažaaukščiai ir mažagrindžiai nameliai. Pro langus atsiveria nuostabi ežero panorama. Be to, sodyboje vakarėlius, konferencijas gali rengti didelės grupės. 3 ha teritorijoje ir 8 gyvenamuose namukuose su patogumais vasarą galima priimti 210 poilsiautojų. Šiame projekte tikimasi vienu metu apgyvendinti 165 asmenis. 

      Valgykloje, vienos poilsiautojų pamainos metu, bus organizuojamos dvi grupės, kadangi poilsiavietės banketų salėje vienu metu gali tilpti apie 80-90 poilsiautojų. Esant ypatingai būtinybei, ypač sunkiems ligoniams, maistas bus sumalamas ir pristatomas į namelius.

     Stovykla bus organizuojama nenutrūkstamai visą 2011 metų vasarą. Bus organizuojamos 9 pamainos, kurios truks po 10 dienų ir kiekvienoje iš jų dalyvaus po 50 asmenų iš visos šalies, kuriose auga neįgalus vaikas ir 100 asmenų, kurie vienaip ar kitaip yra susiję su dalyvaujančiomis projekte neįgaliųjų šeimomis. Tai - šeimos draugai, giminės, kaimynai, bendradarbiai, bendramoksliai ir t.t.

       Šeimos bus atrinktos pagal tam tikrus kriterijus. Pirmumo teisė suteikiama šeimoms, kuriose yra stipriausiai išreikštas socialinis uždarumas, tai bus nustatoma pasitelkiant tam tikras įverčių sistemas (anketų pagalba, apklausiant ir ištiriant šeimos aplinką).

        Projekto metu bus siekiama neįgaliųjų šeimos narius apgyvendinti tuose pačiuose ar arčiausiai šalia jų esančiuose nameliuose su patogumais, kuriuose yra dušai bei tualetai, švarūs ir jaukūs kambariai, patogios lovos bei graži aplinka.

       Šeimos aplinkos asmenų kiekis priklausys nuo neįgalų vaiką turinčios šeimos asmenų kiekio. 1 neįgalus vaiko šeimos narys = 2 šeimos aplinkos asmenys. Tai yra:

	Šeimos, kuriose yra vaikas su negale.

Šeimos asmenų skaičius.
	Neįgalaus vaiko šeimos, aplinkos žmonės  (draugai, kaimynai, bendradarbiai, bendramoksliai, giminės ir t.t.)

Skaičius asmnų, kurie gali kartu važiuoti su neįgalaus vaiko šeima.
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           Poilsiautojus ir projekto dalyvius į vasaros poilsio stovyklą atveš užsakyti ir sutartis su projekto organizatoriais pasirašę vežėjai, turintys įranga pritaikyta vežti neįgalius asmenis.

          Atvykę dalyviai bus supažindinami su projekto sąlygomis bei taisyklėmis, taip pat dienotvarke, aplinka, darbuotojais. Kiekvienai šeimai bus paskirtas globėjas (socialinis darbuotojas), kuris rūpinsis tik jam priskirtomis neįgaliųjų šeimomis ir spręs joms iškylančius klausimus bei problemas. 

        Taip pat kiekvienas socialinis darbuotojas turės savo veiklos sritį. Vienas bus atsakingas už dramos, kitas už darbų, kitas už dailės užsiėmimus. 

       Kiekvieną vakarą bus bendras visų poilsiautojų bendravimas seklyčioje ar kiemelyje prie laužo. Bus aptarti dienos darbai, norų ir pasiūlymų „minčių lietus“, viktorinos, „talentų šou“, renkamas šilčiausias dienos draugas, pristatomos šeimų ir jos aplinkos asmenų atliktos dienos bendros užduotys ir t.t.

     Vaikus į vieną draugišką būrį burs specialūs socialiniai darbuotojai, kurie dirbs tik su vaikais. Taip pat patrauklios vaikų žaidimo aikštelės, žirgai bei sporto aikštynai.

     Poilsį praturtins vandens atrakcijos, gyvūnų kampelis bei kaimiška lietuviška pirtelė ir du kubilai karšto ir šalto vandens, padėsiantys atsipalaiduoti ir pabūti vieniems šalia kitų. 

     Neįgaliųjų šeimų draugai, kaimynai, giminės, bendradarbiai, bendramoksliai ir kt., neišbuvę viso pamainos laiko, bus įpareigoti susimokėti už savo buvimo stovykloje laiką, tai motyvuos šiuos asmenis kuo daugiau laiko būti stovykloje su neįgaliojo vaiko šeima. 

       Projekto metu veiks įvairūs užsiėmimai, vakaronės, saviraiškos vakarai, turiningo laisvalaikio praleidimas, dailės, darbų, muzikos, šokio, vaidybos ir kitokie terapijos užsiėmimai. Individualios ir grupinės psichologų konsultacijos neįgaliesiems, jų šeimų bei šeimos aplinkos nariams, taip pat visiems poilsiavietėje esantiesiems. Rengiami psichoterapijos seansai. 

      Projekto metu bus siekiama efektyviai  ir profesionaliai įgyvendinti visus projekto uždavinius, bei pasiekti užsibrėžto projekto tikslo - sumažinti ar panaikinti socialinį uždarumą šeimų, kuriose auga vaikas, turintys negalę. Bus siekiama šiltesnio ir atviresnio tokių šeimų ir joms artimos aplinkos bendravimo.

	Eil.Nr.
	Veiklos apibūdinimas

	1.
	Pasirengimas efektyviam ir produktyviam projekto įgyvendinimui.

	1.1
	Personalo parinkimas ir sutarčių su jais sudarymas.

	1.2.
	Projekto vietos įrengimas, pritaikant aplinką projekto dalyvių poreikiams.

	1.3.
	Reikalingos materialinės bazės sukūrimas.

	1.4..
	Konkretus veiklos ir atskirų užsiėmimų planų sudarymas ir suderinimas su darbuotojais.

	1.5.
	Projekto dalyvių atranka ir pasirūpinimas jų atvykimu į projekto vietą.

	2.
	Šeimų, auginančių vaikus, turinčius negalę, uždarumo šalinimo būdai.

	2.1.
	Šeimos ir jai artimos aplinkos narių apgyvendinimas šalia vieni kitų.

	2.2.
	Šeimos ir jai artimos aplinkos asmenų bendri užsiėmimai.

           Terapiniai užsiėmimai (dailės, darbų, muzikos, šokio).

           Bendras užduočių vykdymas (spektaklio statymas, vaidinimas, šeimos himno kūrimas, gražiausio plakato kūrimas ir t.t.).

	2.3
	Individualios projekto dalyvių konsultacijos:

         Psichologo

         Psichoterapeuto

         Socialinio darbuotojo

	2.4.
	Galimybės ne projekto dalyviams suteikimas pasistatyti nemokamai palapinę stovyklavietėje ir būti kartu su projekto dalyviais bei su jais kartu dalyvauti projektinėje veikloje. Visi savanoriai bus vaišinami pietumis iš projekto lėšų, skatinant visuomenės narius priartėti ir bendrauti su projekto dalyviais.

	3.
	Informacijos sklaida.

	3.1.
	Pusvalandinės laidos kūrimas ir rodymas per LTV vieną kartą per savaitę. Penktadieniais 20.00 val. (prieš „Panoramą“).

	3.2.
	Bendravimas su įvairiais informacinių priemonių atstovais.

	3.3.
	Šalyje bus nemokamai platinamas informacinis laikraštis apie projektą ir jo naudą.

	3.4.
	Projekto metu bus kuriamas filmas ir išleista DVD plokštelė.

	4.
	Projekto veiklų ir rezultatų apibendrinimas.


Vertinimo kriterijai

     Įvertinimas bus atliekamas baigiantis projektui ir po jo:

       Vertinama:

           -Projekto tikslo pasiekimas..

           -Efektyviausi projekto uždaviniai, kurie buvo arčiausiai tikslo.

          -Projekto dalyvių skaičius.

          -Susidomėjusių projektu asmenų skaičius.

          -Projekto organizavimas.

          -Projekto vykdytojų kompetencija.

          -Veiklų naudingumas.

          -Tikslinės grupės poreikių patenkinimas.

          -Projekto dalyvių nuostatų kaita.

          -Tikslinės grupės pasitikėjimas savimi.

          -Po projektiniai santykiai šeimų, auginančių vaikus turinčius negalę, su jų artimos aplinkos nariais.

      Išvados. Šiandien projektas ypatingai svarbus, nes kiekvieną dieną žmonės tolsta vieni nuo kitų. Neigiamas požiūris į neįgalųjį ir jo šeimos narius dar labiau tolina tokius asmenis nuo vieno iš svarbiausio - bendravimo poreikio. Kai nėra patenkinamas šis svarbus poreikis, atsiranda daug naujų poreikių, kurie lieka nepatenkinti ir tada žmonės atsiduria ties depresijos slenksčiu, susiduria su begale kitų problemų, kurios žlugdo kiekvieną. 

4 priedas

Šeimoms, kuriose gyvena vaikas su negale

Jūsų lytis?

	


Jūsų amžius?

	


Kokia Jūsų vaiko negalė? 

	


Kaip pasikeitė Jūsų bendravimas su aplinkiniais, gimus neįgaliam vaikui?

	


Kurie asmenys buvo informuoti apie Jūsų vaiko negalę ir kodėl Jūs pasisakėte būtent jiems?

	


Kokie asmenys nežino apie Jūsų vaiko negalią?

	


Kokia tapo šeima ir kiekvienas iš šeimos narių, atsiradus neįgaliam vaikui?

	


Kaip neįgalų vaiką priima visuomenė? Koks visuomenės požiūris į sergantį vaiką?

	


Kaip Jus – šeimą ir visus likusius šeimos narius - priima visuomenė? Koks visuomenės požiūris į tokią šeimą(sergančio vaiko tėvus, brolius ir t.t.)?

	


Kaip jaučiatės, turėdami papasakoti apie vaiko negalę tiems, kurie apie tai dar nežino?

	


Kam niekada nepasakotumėte, apie vaiko sveikatą ir neįgalumą?

	


Kokia , Jūsų manymu, yra žmonių reakcija, kai papasakojate jiems apie vaiko negalę?

	


Kaip viešumoje jaučiasi šeimos nariai, būdami kartu su neįgaliuoju?

	


Kiek, apie Jūsų vaiką, žino ir kuo domisi specialistai - spec. pedagogai, soc. pedagogai, soc. darbuotojai, medikai?

	


Kas turėtų pasikeisti ar įvykti, kad Jūsų šeima ir kiekvienas iš šeimos narių jaustumėtes visuomenėje saugūs ir nesislėptumėte tik savo šeimoje?

	


Ką bandėte pakeisti ar padaryti, kad visuomenė priimtų Jūsų sergantį šeimos narį ir Jūsų šeimą tokius, kokie esate?

	


Ačiū už nuoširdžius atsakymus.

Studentė Vida.

5 priedas

 (Neturintiems šeimoje neįgalaus vaiko)

 Jūsų lytis?

	


Jūsų amžius?

	


Kokie jausmai ir kokios mintys Jums kyla apie neįgalų vaiką ir tokios šeimos situaciją?

	


Kuo Jūsų bendravimas skiriasi ar skirtųsi, bendraujant su tokiomis šeimomis, nei su šeimomis, kuriose nėra neįgalaus vaiko?

	


Kaip jaučiatės  ar jaustumėtės bendraudamas su tokia šeima?

	


Kas tai yra neįgalaus vaiko šeima? Ką manote apie tokios šeimos narius? Kokie jie?

	


Kokios, Jūsų manymu, priežastys gali nulemti vaiko neįgalumą?

	


Kaip reagavote ar sureaguotumėte, išgirdę apie savo pažįstamų šeimoje gimusį neįgalų vaiką? 

	


Kaip iš Jūsų pusės pasikeistų bendravimas su tokios nelaimės ištikta Jūsų bičiulio šeima?

	


Kaip pasikeitė šeima, kurią Jūs pažįstate, po neįgalaus vaiko gimimo?

	


Jei pasikeitė, kaip Jūs manote, kodėl būtent pasikeitė?

	


Kokius jausmus išgyvena neįgalų vaiką auginanti šeima? 

	


Kaip manote, dėl kokių priežasčių, neįgalių vaikų šeimos „užsidaro“ nuo visuomenės, bičiulių? Kodėl tokios šeimos slepiasi ir gyvena uždarai?

	


Kaip Jums atrodo, kodėl tokios šeimos nariai  bando nuslėpti, neįgalų šeimos narį?

	


Ko reikėtų, kas turėtų įvykti, pasikeisti, kad tokios šeimos taptų visuomenei atviros ir pasitikėtų draugais, bičiuliais ir ją supančia aplinka?

	


Kaip Jums atodo, kokiais žmonėmis labiausiai pasitiki tokios šeimos? 

	


Kiek apie šeimą turėtų žinoti specialistai - spec.ir soc. pedagogai, medikai ir pan.?
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Ačiū už nuoširdžius atsakymus.

Studentė Vida.

Santykiai su pažįstamais











Socialinio uždarumo raiška


          








Socialinio uždarumo pasireiškimas: šeimoje, už šeimos ribų (santykyje su pažįstamais ir specialistais. Šeimos dalyvavimas socialiniame bendruomenės gyvenime.











Santykiai su specialistais








Socialinio uždarumo priežastys











Nagrinėjamos priežastys, dėl ko atsiranda socialinis uždarumas, kas jį skatina.


Atskleidžiama, kas sąlygoja šeimas atsiriboti. 








Veiksniai, padedantys įveikti socialinį uždarumą








Santykiai šeimoje





Dalyvavimas socialinėje aplinkoje








Socialinio uždarumo įveikos galimybės








Atskleidžiamos socialinio uždarumo įveikimo galimybės. Šeimos, auginančios neįgalų vaiką, ir šeimų, neturinčių neįgalaus vaiko, siūlymai, kaip galima spręsti socialinio uždarumo problemą.





Šeimų , auginančių neįgalius vaikus, socialinis uždarumas ir jo įveikos galimybės





Veiksniai, lemiantys socialinį uždarumą
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