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Magistro darbo santrauka

Magistro darbe analizuojama Seimos, augii@n negaly vaika, situacija, integracijos
modely bei teorip raida ir pagalbos prioritet kaita. Taikant dokumento anajjz
atskleidziamas formaliai reglamentuotos ir realaunamos pagalbos Seimai, augifian
negaly vaika, santykis. Parengustviy, auginadiy neggalius vaikus, patéiy vertinimo
model, pusiau strukiruoto tipointerviu metoduuvo atliktas tyrimasTyrimo objektasuvo

- tévy, auginadiy nggaly vaika, patirtys, susijusios sigalinimu. Tyrimo tikslas —atskleisti
tévy, auginakiy negaly vaika, patirtis, kurios gaky daryti jtaka kity Seimy, auginadiy
negigalius vaikus, jgalinimo procesui. Tyrimas buvo grindZiamas halisti poZziiriu,
simbolinio interakcionizmo, sociakts integracijos, socialinio konstruktyvizmggalinimo
teorijomis, socialinio dalyvavimo metodologmis nuostatomis. ISanalizavus interviu
duomenis — dvy, auginadiy negaly vaika, patirtis, susijusias sugalinimu, darbe jos
pristatomos, kaipé&mingos/nedkmingosigalinimo prielaidos, padedé&os jveikti sunkumus
dél vaiko negats bei identifikuojami veiksniai, trikdantys Seim@aiginaios negal vaika,
igalinimo proces. Atliktas tyrimas leido padaryti tokias iSvadag: Ijalinimo teorija ir ja
grindziama praktika yra itin reikSminga Seimai, @agciai negalh vaika. 2) Formaliai
reglamentuotos ir realiai gaunamos pagalbos Semuginadiai nggaly vaika, santykis yra
nevienodas. 3) Pagalba Seimoms, augilmems vaikus, turitius negal, teisiniuose
dokumentuose reglamentuota,Ciga praktiSkai dar menkai koordinuojama, specialist
komandos nelinkusios bendradarbiauti su kitomisnytaomis, teikiatiomis pagalh
negigaliam vaikui ir jo évams; ne visada sudaromas individualios pagalbasag| dvams
troksta informacijos, ngaliam mokiniui jstaigoje, kurioje jis yra ugdomas, prieinama tik
minimali pagalba, trksta ESy tenkinti ne tik specialiuosius ugdymosi, bet iesialiuosius
vaiko poreikius. 4) Atskleistos\y patirtys leido identifikuoti Seimos, auginans negal
vaika, iSorines ir vidineggalinimo kliatis: aplinkiniy elgesys ir nuostatos labiau trikdo nei
skatina ¢vuy igalinima; negalus vaikas vis dar matomas kaip sutriidpmoblem; Saltinis;
nevyriausybiny organizaciy pasyvi veikla bei Seimuzdarumas neleidzia iSnaudoti Sio labai
svarbaus iSorinio resurso, kuris paskatimsichosocialip atsparum, turéty jtakos évy
igalinimui ir pan. I1Skelta tyrimo hipotézasitvirtino, t. y. &vy patirties atskleidimas leidzia
nustatyti sunkumus, su kuriais susiduria Seimosisgituacijoje bei kurti prielaidas Sain
auginariy nggalius vaikusjgalinimo procesui.

Siame magistro darbe pateikiamos rekomendacijosorkis hity galima paskatinti Seim
auginariy negaly vaika, igalinimo proces,

Esminiai Zodziai tévai, auginantys rigalius vaikus, negél resursai, inkliuzija, Seim

patirtys,igalinimas.
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Ivadas

Pastaruoju metu vis daZniau analizuojamos situacieim, auginadiy
negalius vaikus. Nors, pasak AliSauskien(2005 a), ieSkomaidy, kaip padti tokioms
Seimoms, t&au praktiSkai daznai motinos paliekamos vienosvaiku. Vaiko biologiniai
rizikos veiksniai (sutrikimai, ligos ir kt.) turitakos ir socialinio poidzio sunkumams,
kuriuos jveikti gali pacti tik tinkamai organizuota pagalba. Motinosji&iriy specialist,
politiky, visuomegs laukia, kartais net reikalauja, kagkip stengiamasi suprasti jr ju vaiky
situacip, tikisi teisingumo ir pagalboSjgalinartios #vus pasitpinti savo nggaliais vaikais.

Socialinis — praktinis tyrimo aktualumas.

Jungtiniy Tauty Vaiko teisiy apsaugos konvencijos 23, 27 ir 28 straipdoei
Vaiko teisiy apsaugos pagrindstatymo 28 ir 34 straipspnuostatostvirtina negalaus vaiko
teiy 1 pilnavert ir priderama gyvenima, kuris garantuat jo orums, ugdyty pasitikejima
savimi ir leist; aktyviai dalyvauti visuomess veikloje, vaiko teis turéti tokias gyvenimo
salygas, koki reikia jo fiziniam, protiniam, dvasiniam, dorovamn ir socialiniam vystymuisi,
taip pat teig i moksh, kuris ugdyh jo bends kultaring iSprusim, intelekt, sugebjimus,
paZiiras bei sociali@a atsakomyb, sudaryi salygas asmenybei vystyttsTam kad Sios
nuostatos ity igyvendintos, reikalinga tinkamai organizuota pagaik tik vaikui, turidiam
negat, bet ir jo Seimai. Vienas reikSmingiaggpagalbos tidy Seimai, auginafiai nggaly
vaika, yra p&iy vaiko €vy jgalinimas patekusnegats situaci.

Ivairiose Salyse pagalbos bei paslaugijstemos asmenims, patekusiefins
negaés situacij, yra nevienodos, &&u visur akcentuojama bendradarbiavimo, tannyb
iStekliy koordinavimo svarba teikiant Sias paslaugas iiki#ant ju kokybe.® Siekiant
negaliy vaiky tévy jgalinimo, svarbu derinti sveikatos apsaugos, so@sal ir Svietimo
paslaugas. Vaiko raidos pdau, sveikatos apsaugos, socialiniai ir kiti mokslpie Zzmog
yra tarpusavyje susij Néra vienintelio modelio, kuriuo tiy galima remtis, pagrindziant
pagalla negaés situacijose; skirtingos teorijos leidZia @& suvokti pagakp nggaliam
vaikui bei jo Seimai, sutelkiantetheg ne tikj vaika, Seim, bet iri bendruomeg pereinant
nuo medicininio link socialinio — edukacinio pagasimodelio.

Vertinant pagallip Seimoms, augin&oms negalius vaikus, raidos ifgalinimo

poziiriu, galima isskirti tokius pejimo nuo ,medicininio” link ,socialinio” modelio etpus:

! http://www.laikas.net/2007/204nr/06.pdfitita; 2007-11-12).

2 www3.Irs.It/docs2/XVPSNBJD.DOC (#icta: 2007-11-12).

? http://www.european-agency.org/site/info/publioat/agency/ereports/docs/15docs/eci_lt.pdiiréi: 2008-
12-16).



e |ki 1960 m. — nedidel pagalba dvams, dazniausiai negatyvus igeaus vaiko
vertinimas; institucionalizacijagtams patariama atiduoti fgaly vaika i specialiojo
ugdymoistaig.*

e 1960 — 1980 m. — pirmosios kartos tyrimai — pagrirsd d¢mesys sutelkiamasg
kudikiy bei vaiky raidos pazinim ir vertinima, dazniausiai pazymintitkumus, ir évy
mokymy biiti specialisto pagalbininku.

e Po 1980 m. prasideda antrosios kartos tyrimai,ekgrindziami évu interakcijos su
savo vaiku, Seimos unikalumo pazinimu bei porgiki galimybiy jvertinimu.
PripaZstami socialigs ir edukacias krypties modeliai, kuriais siekiama tobuliridvi
igudzius, bet nesistengti padarydviis specialistais. &vams svarbi informacija, kaip
gyventi ir kaip padti vaikui.®

Vis labiau jsigalint socialiniams edukaciniams pagalbos modwijaiSrySkja nauja —
igalinimo kryptis, grindZziamaéty igalinimo teorija, kuri numato vidiniir iSoriniy Seimos
bei aplinkos resutssutelkiny ir panaudojim, siekiant Seimos savarankiSkumo vaiko negal
situacijoje. Socialinio aktualumo aspektu Sis tyasn leigds atskleisti évy, auginadiy
negalius vaikus, patirtis (ir teigiamas, ir neigiarpaga itin vertingas ir gali iti vertinamas
kaip viena iSdvy jgalinimo prielaid.

Mokslinis tyrimo aktualumas

Lietuvos specialioji pedagogika, atlikusi reikSmiisg specialijy poreikiy
ikimokyklinio ir mokyklinio amziaus vailf pazinimo ir ugdymo proceso tyrimus, ilgai
ankstyvojo amziaus vaikpazinimo, ugdymo bei pagalbos Seimai prohjdraveik netyrigjo
(Alisauskiere, 2005 b). Siekiant, kad vaiko su negalia Seimosan&fektyviai dalyvaui
integracijojej visuomer, bitina atitinkama paramos Seimai sistema,¢tateigaliy vaiky
Seimomis susidoata ir jos pradtos tyrireti palyginti neseniai (BarkauskéjtGrincevtieng,
IndraSier, Pukinskai€, 2001). Galima pamiti Daulenskiens (1983), Ivoskuviets (1986),
Lauziko (1993), Miskinio (1993), Bajamo (1997), Daulenskieés, Radzeuienés (1997),
Gudonio, Novogrodskiess (2000), Gradeckies, Zaborskio (2000), Karvelio (2001),
RusSkaus (2002) mokslinius darbus, kuriuose atskiami ndgalaus vaiko ir jo socialis
aplinkos gveikos ypatumai. Su visuomi&nsveikata bei Seimngyvenimo kokybe susijusius
tyrimus atliko Grinieg, Vaitkeviius (1994) ir kt.

Karvelio (2001) ilgamé&uy negaliy vaiky psichologiis pedagogits situacijos
Seimoje tyrimy apibendrinimu bei Rudkaus (2002 b) tyrimu ,Seimaginanti nggaly vaika;

4 Alisauskiers, S. (2005 b)Ankstyvoji intervencija vaikyge. Monografija. Siauliai: SU leidykla. P. 21.
®Ten pat.

® Ten pat.



psichosocialinis portretas” bene pignkarta Lietuvoje buvo vertinama Seim auginadiy
jvairaus amziaus rizikos grép ir nagalius vaikus, psichologé socialire, edukacig
situacija’ Siy tyrimy rezultatai parog kad négalaus vaiko eima susiduria su speéifiis,
daugialygmis ir daZnai vis dar nei§sprendZiamomis problensémi
Nuo devintojo deSimtmigo JAV ir Vakam Europos Salyse itin pagays tyrimy, padedadiy
atskleisti &vy ijtraukimo ; vaiko ugdymo proces ir partneriSko bendradarbiavimo
specifiSkum, galimybes, sunkumus (Kroth, Edge, 1997; Turnb@l, P., Turnbull, H.
R.,1997; Pruitt ir kt., 1998; Garriott ir kt., 200€It. AliSauskie®, Miltenierg, 2004). Tyrimai
paroct, kad nors teisini pagrind; kontekstas palankus¢viai vis dar jadiasi beteisiai ir
atitole nuo ugdymo sistemos, teikidas pagalh ju vaikui (AliSauskies, Miltenieng, 2004).
Moksliniais tyrimais (Stern, 1985, 1998; Brazeliokt., 1987; Als, 1995; Claflin ir kt., 1993;
Gilkersson, Als, 1995; cit. AliSauskien2005 b) buvarodyta, kad svarbu ne tik didakéin
intervencija Seimoms, augindoms neggalius vaikus, bet ir bendradarbiavimas su Siomis
Seimomis, kurioms reikalinga pagalba bei socialieglos kryptingumas, turintigakos j
neigalaus vaiko raidai, taip pat @as Seimosgalinimui. Tyrimo temos mokslinaktualum
rodo tai, kad Seim auginadiu negalius vaikus, patirtys iSanalizuotos bei interpoos,
pasitelkus mokslinio tyrimo instrumentus, gaitibvertingas pazinimo objektas.
Tyrimo mokslinei problemai iSryskinti bei atskleisti iSkelti tokiprobleminiai klausimai:
e Kokiag pagalla reglamentuoja valstgbSeimoms, augin&oms nggalius vaikus, ir
kaip ta reglamentuota pagalba realizuojama?
e Kaip teisire/ jstatymiré baz veikiajgalinimo proces?
e Kokie sunkumai, susijsu iSoriniais ir / ar vidiniais resursais, kylaugant pagalip
tévams, auginantiems jgalius vaikus?
e Kaip remiantis Seing auginadiu nggalius vaikus, patirtimisiiy galima pasinaudoti,
siekiant kurtijgalinimo prielaidas ir palaikyigalinima?
Tyrimo objektas. Tévy, auginadiuy neggaly vaika, patirtys, susijusios sigalinimu.
Tyrimo dalykas. [galinartiy patiiy jtaka Seimai, augingrai nggaly vaika.
Hipotezé:
Tévy, auginadiy nggaly vaika, paticiuy atskleidimas leidzia kurti prielaidas kitSeimy,
auginaiy nggalius vaikusjgalinimui.

" Alisauskier, S. (2005 b)Ankstyvoji intervencija vaikyge. Monografija. Siauliai: SU leidykla.
8 Barkauskait, M., Grincevtiere, V., Indrasien, V., Fukinskai¢, R. (2001).Specialijy poreiki; vaiky

ugdymasVilnius: Vilniaus Pedagoginis universitetas.



Tyrimo tikslas. Atskleisti #vy, auginadiu negaly vaika, patirtis, kurios gaky daryti jtaka
kity Seimy, auginadiy nggalius vaikusjgalinimo procesui.
Uzdaviniai:

e Atskleisti formaliai reglamentuotos ir realiai gamos pagalbos Seimai, augitian

neigaly vaika, santyk.

e Parengti&vy, auginadiy neggalius vaikus, pattiy vertinimo model

e Identifikuoti veiksnius, trikdatius Seimos, auging&ms ne€galy vaika, igalinimo

proces.

e |Sanalizuoti ir pristatyti dvy patirtis, kaip ékmingas/ne&kmingas igalinimo

prielaidas, padedaiasiveikti sunkumus é vaiko negads.

e Remiantis &vy patirtimi, pateikti rekomendacijas, kurios paskatj Seimy,

auginariy negaly vaika, igalinimo proces.

Tyrimo dalyviai — tévai, auginantys rigalius vaikus (9 motinos, auginaos negalius
vaikus). Tyrimas atliktas Raseinir Siauliy miestuose 2007 m. lapkid mén. — 2008 m.
lapkri¢io mén.

Tyrimo metodologija ir metodai

Tyrimas grindZiamas Siomis teorijomis, te@rms nuostatomis bei pa#iu: simbolinio
interakcionizmo metodologémis nuostatomis, holistiniu paiiu, socialires integracijos
teorija, socialinio konstruktyvizmo teorijajgalinimo teorija, socialinio dalyvavimo
nuostatomis.

Simbolinis interakcionizmas- sociologinis pofiris, paZzymintis, kad mogaus
zinios, vertyls, isitikinimai, nuostatos yra socialiai determinuototerakcijos bei individ
gekejimas priimti kity vaidmenis ar pazinti prasy susijusa su kity zmoni situacija.
Teorijos Salininkai analizuoja Zmani poelgius kasdieniniame gyvenime. Simbolinis
interakcionizmas pabkia socialigs siveikos metu atsirandaiy paticiy (simboliniy Zenkiy,
prasmiy, reikSmiy) bei ju interpretacijos poveikzmogaus asmenybei bei jo socialiniam
elgesiui ir veiksmui. 8seikaujant socialiniame pasaulyjgairiose situacijose, atliekami tam
tikri socialiniai vaidmenys, subjektyviai vertinamaikla, elgesys, zmas, veiklos rezultatai.
Taigi, interakcijp pagrindu Zmogus konstruoja prasniTévy, auginadiu negalh vaika,

reakcijosj susidariusgi situacip ir | vaika gali bati interpretuojamoséivy interakcireés patirties

° Alisauskier, S., Gerulaitis, D., Vaitkeviene, A. (2007). Studiy program; moduliy organizavimo,
rekonstravimo metodologijos pagrindimaggyg, D., Sidlauskied, V. (Sudaryt.). Lyiy studijos ir tyrimai 4
(p. 9 — 10). Siauliai: Siaujiuniversiteto leidykla.



kontekste (Blumer,1998; cit. AliSauskien2005 b). Simbolinio interakcionizmo teorija
padeda atskleistf’

e socialinius procesus, kurie veikia Seimuostatas savo vail;

e tai, kaip Seimos suvokia savo situagij

e Seimos pokyius, gimus ngaliam vaikui;

e interakcinius sunkumus targvy ir specialist;

e iSgyvenimus, kuriuos patirigvai dar iki paaiSgant vaiko sutrikimui.

Pasak Dale, 1996 (cit. AliSauskieif2005 b), simbolinio interakcionizmo perspektyva
siekiama iSryskinti tai, kaip svarbu atkuréviy gyvenimo prasmingua kadangi sutrikimo
paaiskjimas sugriaunayjluke<ius, susijusius su vaiku.

Holistinio pozirrio Salininkai vadovaujasi nuostata, kad sutrikusadas vaiko
ugdymas negali tii orientuojamas vien tilf trakumy Salinima. Svarbu pripazinti vaiko
individualumy bei specifinius geflimus ir vertinti vailg atsizvelgiani artimiausi jo aplinka.
Todl Seima pripaistama pirminiu vaiko socializacijos Saltiniu ir k&mingiausiu raidos
veiksniu*

[galinimo teorijaignoruojajtampas ir konfliky reikSmes socialisse sistemose.
Igalinimas — tai toks procesas, kai yra mazinamasialisty dominavimas ir savo gyvenimo
kontroks galios yra perduodamos patiems individams, didpgasirinkimo galimybes ir
savi-apsisprendim Igalinimo teorija akcentuoja fgaliyju savarankiSkum savi-
apsisprending, potencia, ju patiu galias. Si teorija remiasi tokia logika — lygiatigka visy,
turinCiy ir neturirtiy negali;, individy raiSkos galimyb, partnerysis kirimas dalijantis
skirtingais resursais ir savi-apsisprendintais.

Socialinio konstruktyvizmo teorijosiagrireja zinojimo formavimasi tarp
socialiniy santykiy dalyviy. Yra palaikoma socialinio konstravimogjd, kuri teigia, jog ara
objektyvios realybs; subjektyvi realy® atsispindi socialiniuose vaizdiniuose, kurie kuria
naup realyly. Subjektyviai interpretuojami socialinio gyvenimeeiskiniai, nuolat
atnaujinami, konstruojami, k8ami socialiniai vaizdiniai ir realyh Negaés, ,kito" ir pan.

vaizdiniai visada yra socialinio konstravimo reatdis. Zinios yra kuriamos nuolat, o 3is

10 Alisauskier, S. (2005 b)Ankstyvoji intervencija vaikyge. Monografija. (p. 15 — 16). Siauliai: SU leidykla.
" Ten pat.

12 Ruskus, J., Mazeikis, G. (2007). ijalumas ir socialinis dalyvavimas. Kritipatirties ir galimyhi Lietuvoje
refleksija. (p. 24 — 27). Siauliai: SU leidykla.



procesas yra nesibaigiantis (Saraga, 1998). Sjosadalyviai patysg kuria ir prisideda prie
naujos situacijosiimo.*®

Socialinis dalyvavimagrindziamas dalywi tarpusavio supratimu ir lygiawau
isitraukimuj individy socialiniy tapatuna ir vaidmen stiprinimg plétojant individualizaciy,
aktualizuojant privalumus ir didinant potenaialSocialinis dalyvavimas apima teigiam
pagarly santykiy palaikymy ir tobulinima, abipu$ problemy sprendim bei bendy sprendina
priemima. Socialinis kapitalas traktuojamasairiai, pabéziant jo socialurg, socialinius
tinklus ir palaikynma, pasitikjima, tarpusavio gveikas bei bendruomeninius ir pilietinius
isipareigojimus (Morrow, 1999}. Skiriamos dvi esmits socialinio dalyvavimo ptotes
kryptys (RusSkus, Mazeikis, 2007): 1) kurti rySiusksant kooperuat sisteny ir 2) jgalinti
asmenis siekiantyjisitraukimoi visuomegs gyvenim. Socialinio dalyvavimo i¢ja siekiama
sumazinti diskriminuojamp asmen socialinio gyvenimo trukdzZius, pasinaudojaaairiais
resursais ir leidziant igalinant) jam p&am, savo ¢gomis ir valia siekti aktyvesnio
isitraukimoi visuomegs gyvenim. Ne sutrikimo tipas ar laipsnis ir ne pagalbasirtybé,
betindividualus raidos planagpfojektas), pasak Detraux (2004) motyvuoja pagafivoseso
dalyvius siekti iSsikeit socialinio dalyvavimo ir edukacinitiksly.*®

Partnerysts, lygykes, multikulfiriSkumo tolerancija, Zim, kompetencij,
jvairowes apskritai skatinimas ypaakcentuojamasnkliuzijos koncepcijoje ISrySkinama
kokybisko ir prieinamo ugdymo(si) visiems galinldybkuomet uZztikrinamas tinkamos
aplinkos ir pagrindinj mokymosi program mokykloje kirimas ir pritaikymas®

Socialires integracijos teonj objektas yra ne mgalus asmuo atskirai, 0
socialire aplinka, jos charakteristikos. Socialinvaidmen ir inkliuzijos teorijos ypa
aktualizuoja socialies aplinkos svarb— negalumui priskiriama individoaveiky su aplinka
kokybé. Toks socialigs integracijos po#ris | nggaliuosius, akcentuoja nejgalaus asmens
trakumus, o ngalyji supartios aplinkos savybe¥.

Tyrimui atlikti naudoti metodai:

3 Alisauskier, S., Gerulaitis, D., Vaitkeviere, A. (2007). Studil program; moduliy organizavimo,
rekonstravimo metodologijos pagrindimaggye, D., Sidlauskie#, V. (Sudaryt.). Lyiy studijos ir tyrimai 4
(p- 9 — 10). Siauliai: Siaujiuniversiteto leidykla.

1 Ten pat.

> Ten pat.

' Ten pat.

" Ruskus, J., Mazeikis, G. (2007). ijalumas ir socialinis dalyvavimas. Kritipatirties ir galimyhi Lietuvoje
refleksija. (p. 22 — 23). Siauliai: SU leidykla.



e Teoriniai: socialires, psichologias literatiros ir dokument, reglamentuojafiy
pagalla neggalius vaikus augin@ioms Seimoms beiyj igalinima, studijavimas ir
analiz pasirinktu tyrimo aspektu.

e Empiriniai: respondent nuomony iSsiaiSkinimas pusiau straktioto tipo interviu,
remiantis P.J.Mc William (1991) metodi®a atvej; analiz ir dokument turinio
analiz.

Pusiau strukiruoto tipo interviu buvo siekiama iSryskinti indikialias tyrimo
dalyviu nuomones bei patirtis ir pristatyti jas bei ailitvep analiz. Taip pat atskleisti, kaip
formaliai reglamentuojama pagalba Seimai yra reaj@mmaigalinimo aspektu, kai Seima
augina vail, turint negaé.

Dokument; turinio analize buvo siekiama atskleisti, kokidstygbés pagalba yra
reglamentuojama Seimoms, augitiams neggalius vaikus. ISanalizavus dokumentus turinio
analizs metodu, gauta svarbi fak&imformacija, kuri leido formuluoti rekomendacijapie

pagalbos teikinp Seimoms, augin&ioms negaly vaika, siekiant Seimos ir vaikmalinimo.

'8 Brass Tacks. A Self- Rating of Family- CEnteredd®ces in Early Inttervention. Frank Porte Grat@hild
Development Center. The University of North Caralat Chapel Hill.

Pastaba:Ant leidinio virSelio yra nuoroda, leidzianti naates tyrimo instrumentu.
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Pagrindinés sivokos
Adaptacija — tai Seimos gelimas keisti gveikos ludus esant riprastoms ar stresims
situacijoms (Hallahan, Kauffman, 2003); tai asmgmgelgjimas prisitaikyti prie j supagios
aplinkos slygu (Pivorierg, 2003).
Bendradarbiavimas — tai darbas kartu, sujungus intelektinégap, pagalba vienas kitam
(AliSauskieré, 2005b).
Inkliuzija — (,itraukimas arba dalyvavimas” dar kitaip tgalinimas®) suprantama kaip
.buvimas kartu“, iSreiSkiant pagrindirsocialires integracijos princip — sukurti vienodas
salygas visiems, ir sveikiems, ir fgaliems vaikams, dalyvauti bet kokioje veikloje.
Inkliuzija — tai socialiniai santykiai, pagti partnerysis principais bei skirtyhi toleravimo
filosofija (Ruskus, 2002 a).

Integracija — nggalaus asmengraukimasjjungimasj visuomeg.*

Jgalinimas — ne tik asmens géjimy skatinimas, bet ir motyvavimas, mokymas ir ¢av
vertinimo skatinimas, kad klientai patik, jog yra kompetentingi bei turintyigiidziy, kad
vis labiau laty pasireng funkcionuoti savarankiskai (AliSauskas, 200@)pcesas, kai yra
mazinamas specialistdominavimas ir savo gyvenimo kontsl galios yra perduodamos
patiems individams didinantyj pasirinkimo galimybes ir savi-apsisprendinfRuskus,
Mazeikis, 2007); abstraktus konceptas, kuris yredéumentaliai pozityvus ir labiau susjsu
sprendimais nei su problemomis (Zy@#it, 2002).

Negalia— fizinis arba protinis sutrikimas, kuris aprib@a pakenkia esméms gyvybirtms
funkcijoms (klausai, regai, kaipmui, judéjimui), rapinimuisi savimi, tobujimui, ar darbui,
atimantis, sumazinantis ar apribojantis asmensnyali uzsiimti kasdiene veikla ir jaustis
pilnavekiu visuomess nariu®®

Psichologire krizé — tai Zmogaus reakcijasunki ir reikSming, jam emociskai gyvenimo
situacip, kuri reikalauja nawj adaptacijos irjveikimo kidy, nes turimm nebepakanka
(Polukordier, 2003).

Resursai— tai pedagogimi psichologini tarnyly specialist, pedagog, tévy, vaiky (ir kity,
pvz., bendraklagi broliu/sesen) galios ir kompetencijos (ZiniosjgudZiai, nuostatos)
(Ruskus, Mazeikis, 2007).

Socializacija —zmogaus adaptavimasisgupaciuy zmoni bendrijoje (Vaitkewiius, 1995);
visuomers kultiros teikimas vaikams ir kitiems asmenims, siekidad jie gkmingai

isiliety i visuomer (Kvieskiere, 2000); procesas, kurio metu visuoreenkultira

Yhttp://www.mruni.lt/mru_lt_dokumentai/katedros/saliaiio_darbo_katedra/Programos/neigaliuju_konspekta
doc (ziireta 2009-02-28).
2 http://negalia.vusa.lt/negalia-ir-jos-rusys/ iiftta 2009-02-28).
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mikroaplinkos ir makroaplinkosaygomis perduodama vaikams, siekiant formuotitidikio

individualylke, pakiistartia tam tikroms kuliros tradicijoms ir socialéms normoms
(Kvieskiere, 2003).

Specialusis poreikis— specialiosios pagalbos reiknatsirandanti @ asmenggimty ar igytu

ilgalaikiy sveikatos sutrikim (nggalumo ar darbingumo) netekimo ir nepalankplinkos
veiksniy (LR Negaliyju socialires integracijogstatymas, 2004).

Specialyjy poreikiy asmenys— vaikai ir suaugusieji,d igimty ar igyty sutrikimy turintys

ribotas galimybes dalyvauti ugdymo procese, visua@sgyvenimgLR Specialiojo ugdymo
istatymas, 1998).

Specialyjy poreikiy vaikas — tai vaikas, kuris @ igimty ar igyty sutrikimy gali ribotai

dalyvauti ugdyme ir visuoméa gyvenime (Kasparauene, Sabaliauskie®y Rimkierg,

2002).

Specialieji ugdymosi poreikiai — pagalbos ir paslaugreikme, atsirandanti é to, kad

ugdymo ir saviugdos reikalavimai neatitinka spegjal poreikiy asmens galimyhi (LR

Specialiojo ugdymagstatymas, 1998).

Ligos ar negalios sukeltastresas— tai procesas, kurio metu vidiniai ar iSoriniaykiali

pazeidzia santykarp asmens ir aplinkos (Pivorigr2003).

Seima— maZos Zmoni grupss sjunga, paremta visuomeniniais, ekonominiais ir diiais

rySiais bei interesais (Vaitkedus, 1995); sistema, kuarisudaro: nariai, verty@s, normos,
tradicijos, elementai, kurie skiria vigrseiny nuo kitos (Balitnait, 2003); tai unikali
socialire institucija, kurioje pragsiama gyvyb, individas tampa tam tikros grég nariu ir

prasideda jo ankstyvoji socializacija (Kvieskie2005).

Magistro darbo struktira. Si magistro darlp sudaro: santrauka lietuyikalba, jvadas, 3
skyriai, iSvados, naudotos litefiabs sirasSas (77 Saltiniai), santrauka (rezéyranglh kalba,
priedai.

Prieduose pateikiama: analizgyodokumeng sarasas; pusiau struktuoto tipo interviu
parengti klausimai; interviu protokolaiwi, auginadiu nggalius vaikus, patéiy vertinimo
modelis (interviu analiis schema).

Darbo apimtis — 66 puslapiai.
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1 skyrius. JGALINANTI PAGALBA SEIMAI

1.1. Seimos situacija, susijusi su vaiko negalia

Norint suprasti, k ttvams reiSkia susilaukti negalurintj vaika, reikia Zinoti, kg
apskritai reiSkia susilaukti tklikio (Bakk, Grunewald, 1998). Kiekvieno vaiko gimas
paveikia Seimos gyvenimTévai ir kiti Seimos vaikai patiria daug poky, kol prisitaiko prie
naujojo nario buvimo. Ngalaus vaiko gimimgtaka Seimai galiiiti dar zymesa (Hallahan,
Kauffman, 2003).

Visi tévai, laukdami gimstafio kadikio, susikuria tam tiky ideal; jo jvaizdi,
teigia Kajokiert, Puras, Lesinskie#y Narvydait (2001). Kiekvieno vaiko gimimas Seimoje
yra tikny tikriausia kriz: susiklogiusi sistema turi pasikeisti ir rasti viehaujam nariui.
Gimus nggaliam vaikui, kyla dar didegnkriz¢, kuri dar labiau pali@a kiekviern Seimos
naf.?! Anot Bakk, Grunewald (1998), Jusian(1999), Balitnaits (2003), Valekauskaits
(2008), nggalaus vaiko gimimas yra visuomet skausmingasitinks iSgyvenimas jodvams
ir visai Seimai, sunkus ir sukfi@ntisivykis, kuris visam laikui paveikigvy gyvenims.

Suzinojus, kad vaikas tarsi neatitinkant lake<iy, turi speciakju poreikiy,
tévai neiSvengia psichologis krizes ir turi ja iSgyventi, pereiti visus jos etapus, patirttios
jvairiausius jausmus: atmetimneigima, pykt, dar \éliau — kalés jausm, kurio kankinami
tévai pradeda pefdai ripintis vaiku, nuolaidziauti. Pradziojéviai mato labiau negali o ne
vaika. Jiems sunku prisiriSti (Bakk, Grunewald, 1998p7Dai &¢vai nusivilia savo menk
pazang darariais vaikais. Todl labai svarbu suprasti, kad Sivd jausmai yra pagsti ir
iprasti. vy reakcijos netitinai pasireiSkia litera@iroje nurodyta tvarka, &&au kai kurie ¢vai
vienu ar kitu metu gali iSgyventi jausnsumaist (Hallahan, Kauffman, 2003). Pasak autpri
daZniausia reakcija yra kédt jausmas. Ngaliy vaiky tévai daznai kovoja su giligaugusiu
jausmu, kad jie vienaip ar kitaip atsakingi uz saaiko kikle. Nors daugeliu atvejtokiai
minciai néra jokio pagrindo. Kad iStverttai, kasivyko, tvai mégina atsiriboti nuo tikroés,
teigia RusSkus (1997, 2002a), Kajokieim kt. (2001), AliSauskiet (2003). Pasak RuSkaus
(1997, 2001), Karvelio (2001) vaiko negapriimama, kai &vai aptaria vaiko negales
reliatyviai laisvai, iSmoksta derinti ir iSlaikygusiausvys tarp meiés jausnm vaikui rodymo
ir jo nepriklausomybs skatinimo, drauge su specialistais sudéirveiklos Seimoje planus,
tesia asmeninj, profesini, nesusijusi su vaiku, interagrealizaving, tinkamai lavina vai,
nejausdami kads, nebesielgia su juo pernelyg gipbkai arba Siurk&ai. Taiau, anot

Ruskaus (2001), dolinga tai, kad Seimoje, kurioje gérmegalus vaikas, paveikiamas jos

2L http://www.is.It/santaka/jega/page2004/kt08109. fifréta; 2007-11-06).
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identitetas; susiformuoja vidis kalés (kad nepavyko pagimdyti sveiko vaiko) bei iSayini
atmetimo (pavydas kitoms Seimoms, kurios neggtanasios katastrofos) reiSkiniai. Jausmai
savo nggaliam vaikui gali svyruoti nuo pasisalinimo, pgbmo iki suicidires bisenos. Evai
iSgyvena pykitkol iSmoksta planuoti savo gyveninPasak Hallahan, Kauffman (2003)adi

ne tik patiria ambivalenti§k jausmy dél vaiko negalios priezasties, bet ir yra labai
pazeidziami, kai kiti juos kritikuoja jiems spremakit savo vaiko problemas.

Apskritai negalaus vaiko gimimas palim ne tik tvus, bet ir kitus Seimos
narius, brolius, seseris. Vaiko su negalia gimisweelia naujus jausmus tarp broii seseu.
Siuos jausmus sunku atskirti nuo bendros Seimossitros ir kit Seimos nati reakcijos,
teigia Barkauskadt Grincevtiené, IndraSiei, Pukinskait (2001). Pasak autari jausmai
labai priklauso ir nuo vaiko amziaus. Maziems vaikau brolio ar sesers negalia neatrodo
labai keista. Tolerancija, meéilr supratimas, kuriuos daugelis vaitodo nggaliems broliams
ar seserims, atsiranda thdkad vaikas geba pripazintiiveikti nusivylima, baing ir pavyd.
Tatiau, pasak Ruskaus (2001),geiy Seimos nati broliams ir seserims ypaunku, nes jie
tarsi ,sugeria“ ¢vy iSgyvenimus. Tuo tarpuyjp&iu emocijos daznai lieka nesuprastos,
kadangi, pasak autoriaus¢vai nebepastebi savo kitvaiky psichiny basen, nes,
pervertindami ngjaliy vaiky problemas, nuvertina;jbroliy ir sesey jausmus, kadangi Sie
juos parodo maziau.

Broliy, sesex, seneli, draug ir kaimyny poziriui | hggaly vaika turi jtakos
tévy elgesys iry poziaris | vaika su negalia. Paprastai problemos atsiranda ne:ti&eiimos
reakcijosi negali vaika, bet @&l Seimos says suvokimo visuomete ir tos visuomeés
gelejimo priimti tokias Seimas (Barkauskaiir kt., 2001). Pasak RusSkaus (2001)igaéaus
vaiko gimimas ir auginimas laikoma&ihio pokidzio stresu visai Seimai, kuris sekina Sgim
tiek fiziSkai, tiek psichiSkai. Ngaliy vaiky tévai patiria daug didesmei vidutinis stres
(Hallahan, Kauffman, 2003). Steepaprastai sukelia kasdien pareigos prifirint vaika.
Svarbu pamiéti, kad rera vienos évy reakcijosi streg auginant ngal vaika. Daug kas
priklauso nuo dvu psichologing ypatyby, nuo vaiko negalios sunkumo ir nuo to, kiek
paramos Seimai teikia draugai, gisnbei specialistai (Hallahan, Kauffman, 2003). Nors
stresas, kylantisé vaiko negats, gali suardyti Seimos stabilgptatiau negalima teigti, kad
neigalaus vaiko gimimas uzkerta ketieriems évy tarpusavio santykiams ar keliacgne ju
santuokos stabilumui (Hallahan, Kauffman, 2003)k Beimai nesugeius pertvarkyti
tarpusavio santyliir negavus pagalbos iS Salies, vienasVs daznai palieka Sei teigia
Ruskus (2001). Nepakeldamaé&dgs, Gipinimosi vaiku ir jo motina nastos, dazniausiai tai
padaro vyras. Jis jéiasi panasiai, kaip ir rigaliojo broliai ir seserys. Sie, matydami igskirtin

tévuy rapinimasi ndgaliuoju, jawiais pamesti, pikti ir net kartaigtiz¢. Didesnis ir
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suckttingesnis #ipinimasis ngaliu vaiku, daznai atima daugvt;, ypa& motinos, laiko ir
neleidzia skirti pakankamatesio sveikiems Seimoje augantiems vaikams. Tdipapgali
nepalankiai paveiktiéi/y socialiri gyvenima; bendras nuovargis ir sunkumai ieSkant tinkamos
vaiky prieziaros ar specialigtgali neleisti évams bendrauti su aplinka ar dirbti. Be to, Seimos
auginarios negaly vaika patiria ir finansini problemy dél menkesnio uzdarbf®, nes daZnai
vienas iS&vy yra priverstas nedirbti ifipintis négaliu vaiku.

Svarbu pamiéti, kad Seimos, auginaims vaikus su negalia, kaip ir patys vaikai,
dél ilga laika vyravusio nepalankaus p@#bo | juos, buvo atribojamos nuo visuongsnir
sudag lyg ir atskin jos sluoksiy teigia Barkauskait ir kt. (2001), AliSauskied (2003).
Autorés pazymi, kad problemas, susijusias swgal@us vaiko ugdymu ir globa, sprénd
centralizuotosijstaigos, skatinusios izoliuoti vaikus su negalaiali vaikas ir Seima —
neatskiriama, vieninga sociatininstitucija, to@l vaikuy socialire integracija turi lti
pradedama kaip tik Seimoje. Seimos, augii@vaikus su negalia, turi daug problgrkuriy
neiSsprendus neigiamai veikiama ne tik Seimos gseea, bet ir vaiko socializacija
(Barkauskatt ir kt., 2001; Karvelis, 2001).

TradiciSkai socializacija suprantama Kkaip visuoaserkultiros perteikimo
vaikams procesas, siekiant formuoti vaiko indivigba, pakistartia tam tikroms kuliros
tradicijoms ir normoms. Socializacijos procese wgailsijungiai visuomegs strukfirinius
padalinius (socialines grupes, bendrijas, instgutirganizacijas), perima pukaupi patirt,
socialines vertybes ir normas, formuoja social@ik¥mingus asmengb bruozus. T&@au
vaiko su negalia socializacijos procese atsiraricadicijos pertiikiai“, nes vaiko su negalia
situacija skiriasi nuo vaik be negals, teigia Vatekauskait (2008). SavarankiSkumas yra
laikomas vaiko (tiek turi€io nega¢, tiek ir jos neturigio) psichosocialias raidos dalimi.
Vaiko raidos cikliSkumas yra reikSmingas pagrindgs savarankiSkumo pirai
(Vaicekauskait, 2008). Pasak Radzeignés (2003), rySys tarp sutrikusios raidos vaiko
ISsivystymo lygio ir jo biologinio amziauséra toks pastovus kaigprastos raidos atveju.
Nemaza negalturin¢iy asmen dalis pasizymi menkesniu sgvreguliacijos lygiu, moraliniu
subrendimu, t&au dalis i Zmoni geba tapti savarankiSkais (Yekauskait, 2008). Pasak
autoks, negalaus vaiko raidaéna tipiSka ar tiesiogétesre raida, tai iS5 esis kokybiskai
skirtingas procesas.¢Bmingai negalaus vaiko savarankiSkumasgphi labai svarbu tinkama
socialire, o yp& Seimos aplinka. Ngalis vaikai jadia poreilf tapti kuo maziau priklausomi
nuo savo Seimos, d@u kartu jie nori jaustis @sSeimos dalis (Véekauskai, 2008;

Hallahan, Kauffman, 2003). T&u tvams, auginantiems fgalius vaikus, ne visada

22 http://www.cafamily.org.uk/students. html#familigsaréta: 2008-05-05).
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pavyksta iSugdyti vaik savarankiSkum nes jie negali pritaikyti savo vaikygst patirties
vaiky su negalia auljimui. Pasak, Radzesienés (2003), infantiliSkas daiktnaudojimas,
savitas bendravimas slopina vaikavarankiSkumo jausmo porgik jo tobukjima. Tockl
véliau, nggaliam vaikui augant, toks Seimos magigesys apsunkina jo integracijplatesg
socialire — edukacin aplinka, sudaro sunkumigyti tam tikm socialire vieta ir vaidmen,
paZzymi Vatekauskait (2008). Seimoje nesudariuglygu negalaus vaiko savarankiSkumui
ugdytis, \¢liau sunkum kyla ir kitiems $eimos nariams, yptvams. Seimoje neskatinant ir
nepalaikant ngalaus vaiko savarankiSkumo, jis pamazu praranddtifggima savimi, o
charakterio strukiroje susiformuoja tokie ,gynybinio elgesio stilidudruozai, kaip:
uzsispyrimas, greitagizeidimas, agresyvumas ir pan. Seimos, kuriosénaogs vaikas su
negalia, stokoja veiklos galimyhi nes ¢vai yra kontroliuojantys, glajiski, o tai slopina
vaiko savarankiSkum Tévai, yp& motinos, jadiasi labai tvirtais emociniais saitais susietos
su savo ngjaliais vaikais. Matant vaik kaip silpra, beggiSka dél nejgalumo, sustigja
motinos siekimas suteikti jam begalimeile, Silumg, gloly ir ripest, tafiau bitent taip
uzgoziamos vaiko savarankiSkumo galiraylpAliSauskier, 2005 b; Vatekauskai, 2008).

Vaiky su negaliadvams daug labiau nei kitiems tenka pajigiraus pobdzio
stygiy — stokojama patarim palaikymo, paramos, informacijos, laisvalaikiogikb
asmenigms reiknems, supratimo, bendravimo, ateities plahNe savo nordévai ir vaikas
tampa priklausomi nuo globodDauguma d&vy, nezinodami, kaip patl vaikui jawiasi
suglune (Kajokiere ir kt.,, 2001). Pasak RuSkaus (2001), daZniausendkavimas su
neigaliuoju ir jo Seima lieka pavirSutiniSkas. Kiti bmes negmoningai pradeda vengti
Seimos, turitios negaly vaika, nes Si esanti ,pazyta gedos zenklu“. Pasak autoriaus,
artimai bendraujantys su ygaliojo Seima iS kit taip pat gali patirti nusiSalinian perdta
mandagury, atmetinma ar paSaipas.évai el to kertia, todtl gimus ng¢galiam vaikui Seimos
draug; barys kuriamas iS naujo (Ruskus, 2001; AliSauskie2005 b). Daznai santykiai su
ankstesniais draugais g negaliojo Seima draugieSko tarp toki pat Seim. Tokioje
situacijoje atsidre Seimos nariai jatlasi eq suprasti ir pripazinti panaSaus likimo zmani
Be to, vaikui augant, darosi vis sunkiau, nes akartarp jo fizires iSvaizdos bei protini
gekejimy pradeda labai skirtis, teigia Ruskus (2001). Aphrai pradeda keistai reaguati
Siuos skirtumus, tad susidaro nejaukios sociadig situacijos.

Probleny, susijusy su vaiko negalia, anafizneatsiejama nuo visos Seimos,
kurioje vaikas auga ir vystosi, situacijagertinimo. Pasak Bakk, Grunewald (1998),
Butkevicienés (2001),svarbus aspektas Seimai adaptuojantis naujoje lgggatuacijoje yra
tevy poreikiy Seimos funkcionavimui uZtikrinti patenkinimas. Bei, auginatiai neigaly

vaika, pastarasis deSimtmetis Lietuvoje buvo ypatingasnd aspektais: poiiio i Seimy ir
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poziirio i negaly naujumu. Taiau Siuo pereinamuoju laikotarpiu, kai ggnsocialirg sistem
kei¢ia nauja, Seima atsiduria konflikéje situacijoje tarp jos ves$ pripazinimo ir socialiés

— kultirinés visuomess realylés. Sunkios ekonomés silygos bei socialias visuomess
problemos (nusikalstamumas, narkomanija, alkoh@s)rdestabilizuoja Seimos gyvenim
trikdo jos funkcionavim. Nors visuomeé& pripazino Seimos, kaip svarbiausio
socializatoriaus, vaidmewaiko raidai, daugeliui Seimsi funkcija yra nelengvas uzdavinys.
Dabartiniams dvams sunku perduoti tas vertybes ir normas, kupalséziamos Siandien,
taciau kuriy jie patys n@ijo socializuodamiesi. Be problemsu kuriomis susiduria dauguma
tévy, auginakiy vaikus, patiriami ir specifiniai sunkumai. Vaikegalios atveju Seimos
»SVOris* — jos pareigos ir atsakomy/e- dar labiau padiga: Seima tampa pagrindine, o kartais
ir vienintele tiesiogine aplinka savo vaikui. Taigagrindinis pozymis, skiriantis mitas
Seimas nuo kit Seimy, auginadiu tokio pat amziaus vaikus be negmlyra vaiko negalia,étl
kurios visa $eima atsiduria vaiko negalios poveiomojé” ir, kuriai reikalinga visapusiska
pagalba. Pasak Bakk, Grunewald (1998), kai kurisorkumams kedi gali uzkirsti Seimos
terapija, kurios éka gali pageiti Seimos nar tarpusavio rySys bei galius vaikus

auginagiy tévy jgalinimas.

1.2. Integracijos modely ir teorij y raida bei pagalbos prioritety kaita

Negaks konstruktas apima igaluny ir kartu readaptacijos galimyb vaizdinio
pasikeitimy iS ,nulemta likimo, vadinasi, nieko nepakeigi,ijmanona reguliaving, valdym*
(Ruskus, 1997). Negs apibeztis tugjo jtakos integracijos modaeliir teorijy raidai bei
pagalbos prioritet nggaliesiems beiy Seimoms kaitai. Uzsienio Salmokslirgje literatiroje
(cit. Ruskus, 2001; Pivorién 2003; Ruskus, Mazeikis, 2007; Da&lag 2008) iSskiriami du
esminiai pagalbos modeliai, t.y.:

e medicininis arba funkcijas ribojantis, kurisigalumy laiko nukrypimu nuo normos,
asmenine individo problema, pirmiausiai stengiaatstatyti sutrikusias funkcijas;

e socialinis arba raidos, kuris akcentuoja ne tikined, bet ir iSorines mgalumo
priezastis bei pasekmes; jgalumas priimamas kaip socialinproblema, kurios
sprendimui latinas teisinis pagrindas.

Medicininis, dar vadinamas Kklinikiniu, orientuoty individa ir jo negat, poziris |
negaliuosius, anot RuSkaus (2002 a), susiformava edis Simtus mat kai filosofai Kinag

atskyg nuo sielos, buvo nustatytos biologgnir anatomias, fiziologinés, o ne religias ar

“nttp:/limages.katalogas.|lt/maleidykla/filosofijalF62.pdf (Ziiréta: 2008-04-09).
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moralines sutrikimy priezastys. To# net iki XX a. vidurio klinikinis poZziris buvo labai
pazangus. Pasak Pivorisn(2003), medicininis integracijos modelis siegsiParson (1951)
.ligos modeliu“. Pagal ijj sveikata yra iitina socialigs sistemos funkcionavimui. Jei
sveikatos lygis Zemas, o sergamumo aukstas, satsigtemos funkcionavimas. Liga yra
nukrypimas, nes individai negali patenkinti jienmeiimy visuomens reikalavimy. Taigi tol
nukrypimg visuomeg turi kontroliuoti: ji atleidzia sergapasmei nuo tam tikg socialiniy
isipareigojimy ir suteikia jam special gydyma. Taip iSlaikkoma socialiis sistemos
pusiausvyr&’ Anot Pivorieres (2003), remiantis §iuo modeliu,jgaliuju problemos yray
asmenigs problemos, kurias sukelia liga, trauma ar sveikdtiklé. Tokiu atveju dmesys
kreipiamas nej asmem kaip i Zzmogs, o0 | atskiras jo dalis: akis, rankas, kojas ir t. t.
Medicininés reabilitacijos tikslas — pakeisti asmenis su hag&ad jie ity kuo maziau
.Nukrype nuo normy“, kurias apibézia ir kontroliuoja visuomen (Quinn, 1998; cit.
Pivoriere, 2003). Pateikiami tokie medicininio modelio kompaotai: diagnostin
nomenklatira, diagnostikos instrumankirimas, specializavimasisdiagnostines funkcijas,
pripazinimas, kad tik oficiali definicija yra tergja definicija, galiausiai — veikla ir pagalba,
skirta individui pakeisti (Mercer,1965; cit. AliSskiere, 2003). Nggalumas suvokiamas kaip
nukrypimas, o tai priartina prie neigiamojg@iyjy vertinimo visuomeéje ir suskaldog | dvi
dalis: silpnus, reikalauj&us globos, priklausomus fmaliuosius ,gawus”, ir stiprius,
teikiantius labdag, nepriklausomus ,dayus”, teigia Pivoriea (2003). Autoé taip pat
pazymi, kad toks poitris dominuoja ne tik visuomeéje, bet ir juo yra grindZiama sociatin
politika, kurios pagrindinis principas — asmenis segalia reikia izoliuoti, atskirti nuo
visuomens ir teikti finansirg param. Be to, kaip teigia Ruskus (2002 a), etikaet neigiamas
ivardijimas turi ypa& neigiana poveif asmenybei, kadangi etikegaws zmogus, pats to
nenogdamas, 4 isisamonina, perima su etikete perduodamas reikSmedgeg@aaatitinkamai
elgtis.

Retrospektyviai vertinant mgaliyjy socialie — edukacin situacip Lietuvoje
tarybiniais metais, galima iSskirti dvegpgdendency. Taryhy valdzia skyé& pakankamai
déemesio bei iStekii ugdymui, t&iau baziniai marksistiniai postulatai (darbass@kzmog;,
darbas yra Zmogaus matas) neiSvengiamai formavkrirdisacines nuostatas Zzmogaus
atzvilgiu, &l savo negals neturidio gamybinio potencialo. Nebuvo ugdymo sistemos
didesni; sutrikimy turintiems zmoams: tokius zmones apgyvendindavo psichoneurologijos

4 pivoriere, J. (2003). Integracijos modeliai: nuo medicésirreabilitacijos ir finansigs kompensacijos prie
visuminio poZirio | neggalunmy. J. Pivoried (Red.). Socialiniai nggalumo aspektai: Zmogui reikia Zmogdps

104 - 118). Kaunas: Vytauto DidzZiojo universitetas.
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internatuose arba palikdavo augti Seimose. Noigatieji visuomegje buvo ugdomi, Siek
tiek globojami, t&iau ugdymo ir globos institucijos, Seimos buvo &tek nuo socialinj
tinkly, uzkirstas kelias socialinei savirealizacijai §Rus, 2002; cit. Daugg, 2008).

Svarbu pamiéti, kad medicininis pagalbos modelis buvo grindzaam
simbolines gveikos ir vaidmen teorijomis, kurios ngjalumy apibgzé kaip ,nukrypima nuo
normos®. Pasak Pivoriéa (2003), abiej teorijy poziiriu, Zmoniy kategorizavimas yra
normalus procesas ir svarbu ne tai, kaghaleesiems priskiriamos etikes, bet tai, kaip jas
visuomer priskiria ir kokios to proceso paseks Medicininio modelio teorijos akcentavo
visuomer bei jos kontrad nggalumo prémimui ir per mazai émesio skyé individo lygiui
bei jo ir visuomess santykiams, pazymi autorTaip pat medicininis modelis pripazino, kad
specialistai dominuoja Seimos, augitias negaly vaika, atzvilgiu, to@dl (pasak Sharan ir kt.,
1990; cit. AliSauskiesa 2003), vyraujant specialisdominavimui, kuriama nenaali, netgi
anti-sociali aplinka, neskatinanti kooperuotis bangeiklai.

Tatiau kegant laikui, septintajame deSimtmetyje éligu, medicininis negas
vertinimo ir pagalbos modelis sulaukkritikos, nes paaisho, kad nei Kno funkciy
atstatymas, nei finansinpagalba neiSsprendziajgalumo problemos. Buvo past¢h, kad
medicinire reabilitacija tinka ligoniams, &&u asmuo, turintis negal néra pacientas, jis
negali pasveikti, nes galumas — negftamas procesas. Malis asmenys, Salia medicinini
problemy, susiduria ir su psichosocialiniais sunkumais figinés ir socialies aplinkos
Kliatimis. Taip pat buvgrodyta, kad ngyaliyju problemas lemia ne tiek vidiniai, kiek iSoriniai
veiksniai (Pivorien, 2003). Medicininis modelis praths reformuoti ir pereita prie socialinio
integracijos modelio, kurio pradininkais buvo zrasnturintys negal (Quinn, 1998; cit.
Pivoriere, 2003). Socialipintegracijos modglgalima laikyti medicininio modelicgstinumu,
kuriame @mesys nuo asmeninifunkciniy apribojimy nukreipiamas aplinkos sukeliamus
apribojimus tam tikroms Zmoui grupems. Pasak RusSkaus, 2002 (cit. Ddag 2008),
naujasis, humanistine bei socialine psichologijéstgs po4iris, neneigdamas objektyvi
proto, psichikos ar ko sutrikimy priezagiy, pabgzé psichosocialinius matus: socialines
normas ir statusus, vaizdinius ir nuostatas, vamdimgasiskirstym ir socialire saveika,
istorinio ir sociokulirinio kontekstojtaka. Tockl toks poziris salyginai gali kiti vadinamas
socialiniu — interakciniu ¢veikiniu). Sis modelis teigia, kad net jei asmuo rsegalia
skirtingai funkcionuoja nei kiti asmenys, problemas kuriomis jis susiduria, kyla ne is
paties nggalumo, o iS visuomes pusgs. Todl integracija yra ne asmens su negalia, o
visuomenrs problema, kurios sprendime aktyviai dalyvaujaypatdgalieji (Oliver, Sapey;
1999; cit. Pivories, 2003). Taigi buvo atmestas pwis, kad néggalumas yra tik asmenin
kriz¢, jis buvo suprantamas kaip sociélisituacija, o, pasak AliSauskign (2003), socialinis
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modelis glaudziai susiejo visus — vaikus, §gim specialistusj viem sistema ir buvo
sukonstruotas taip, kad kuriant edukacaplinka, bity siekiama pazangos, kurios esm
kooperatywi tarpusavio santylikarimas.

Socialire ekologija laikoma teoriniu socialinio integracijo®delio pagrindu. Si
teorija, pasak Pivoriés (2003), akcentuoja nuolatimmdaptacin saveika tarp asmens ir
aplinkos bei analizuoja tosveikos esm, itaka, ir pasekmes abiem santykio dalyviams:
individui ir fizinei bei psichosocialinei aplinkaikurioje jis funkcionuoja. Remiantis Sia
teorija, individai gyvena ir adaptuojasi per numlatsaveika su visais aplinkos elementais,
taCiau jie ne pasyviai reaguojaaplinka, bet dinamiskai ir abipusiSkaaweikauja su ja,
siekdami geresnio atitikimo tarp savo poreili aplinkos pléiaja prasme, t.y. kadiy
pasiektas kuo geresnis asmens ir aplinkos atitilialansa$®

Ekologinis sisteminis poiris perkelia dmeg nuo asmenimi individo bruoz ir
charakteristily ar aplinkosi sisteny tarpusavio santykius (Compton, Galaway,1999; cit.
Pivoriere, 2003; Brofenbrenner, 1981, cit. AliSauskie@005 b)Individas nuolat sveikauja
su jvairiomis aplinkos sistemomis: Seima, draugais, doetarbiais, vyriausybémis,
visuomenigmis, politiremis ir kitomis strukiromis. Sios sveikos poladis turi didZiuk jtaka
asmens gyvenimui, elgesiui, pasirinkimams. Esambrgeasmens — aplinkos atitikimui,
individui neiSkyla esminj problemy, tafiau pasikeitus nors vienam santykio elementui,
susiduriama su nauja situacija ir pazeisto santgkstatymo arba, kitaip sakant, socialinio
funkcionavimo problema (Johnson, 1989; cit. Pivaje2003). Pagal §iteorija, sveikata yra
pusiausvyros iisena, o negalia — tos pusiausvyros pazeidimas @heci978; cit. Pivorieh
2003). Negalia sukelia stresndivido gyvenime, sutrikdo asmens ir aplinkos tghki
panaikina vig ankstes@ adaptacy, reikalauja dideli pastang kovai su krize. Tai stresas,
kurj jveikus niekada negitamai pirming stadip. Asmuo susikuria nagjrealylz, t.y. daugiau
ar maziau adaptuojasi visuons@n (Feldman, 1980). Sia prasme integruotis — vaiina
surasti geriaugi buda kaip atstatyti pazeigtbalang, rasti nau optimaliausi asmens ir
aplinkos atitikimo variant?® Socialiniai modeliai pagrindiniu edukaciniu tiksllaiko
bendradarbiavimy siekiant gyvenimo kokyds, teigia AliSauskied (2005 b), todl jgalinimo
modelis, kaip vienas i$S socialinio modelio varigrnpagistas ngaliy vaiky tévy jgalinimo
teorija, padeda nustatyti, kokie veiksniai titekos gkmingai tokiy Seimy psichosocialinei
adaptacijai bei leidzia numatyti pagalbos jai kitygtima, turin ir pan.

% Pivoriere, J. (2003). Integracijos modeliai: nuo medicésirreabilitacijos ir finansigs kompensacijos prie
visuminio poziirio i nggalima. J. Pivorieg (Red.). Socialiniai nggalumo aspektai: Zmogui reikia Zmogdps
104 - 118). Kaunas: Vytauto DidzZiojo universitetas.

% Ten pat.
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1.3.]galinimo teorija

Igalinimas yra procesas, kuris leidzia zmogui, ogijai ar bendruomenei
dalyvauti, teigia Douglas, Zimmerman (1995). Pasdknmerman (1995),igalinimas
privercia individus jZvelgti ir operuoti sveikatingumo, sveikimo koncigpais, iZvelgti ne
trakumus, bet kompetencijas ir stiprybes. Atliekantntys, remiantisigalinimo poziiriu,
vietoj poreikiy, rizikos faktoriy katalogizavimo siekiama identifikuoti jgalaus Zmogaus
gekejimus ir iStirti aplinkos poveik socialiniy problemy genezei.l jgalinima orientuota
praktika suteikia galimyhi dalyviams pdtoti Zinias (Dettmer, Dyck, Thurston, 1996; cit.
Gerulaitis, 2007) beiigudzius, specialistus traktuoti kaip partnerius, o angoritarinius
ekspertus (Berger, 1991; cit. Gerulaitis, 20d@alinimas susgs su resuts koncepcija, kai
individai siekia atskleisti savo potenciat taip kontroliuoti savo socialirgyvenima. Asmens
igalinimo teorija 8kmingai taikoma Vakar Salyse, pitojant ir struk@ruojant pagaliy
socialines atskirties grupei priklausantiems asmenifriSi teorija suteikia teorinius pagrindus
socialinei ir edukacinei pagalbai, nukreiptai tuos, kurie atsigké labai sudtingose
gyvenimiskose situacijose, daznai neberaridm jveikti sudtingas situacijas, tapti labiau
savarankiskais. Socialinio darbo ir ugdymo praktikgsta jgalinimo teorija, pitojama
siekiant padti Seimoms, auginatoms neégaly vaika.?® Skiriamas asmeninigialinimas, kuris
traktuojamas kaip keturietam procesas (Lord, 1991; cit. Gerulaitis, 200Hymas etapas-
tai supratimasisissmoninimas, kai gaunama naujos informacijos, paterakanaujas slygas
arba tai pasiekiama taikant tam tikrus darbo sigaliisiais ary Seimos nariais tmus ir
metodus Antras etapas- rySiai ir mokymasisisisamoniregs poreikius, individas siekia rygi
su kitais zmoamis ar grupmis bei resursais, taip mokosi naggtdziy, gauna informacijos.
Sio etapo pagrindu laikoma tai, kad individas pe&ipl savo galimybes ir pasirinkimo
diapazon. Trecias etapas- mobilizacija ir veikimas: individas siekia rySsu kitais, panagi
interes; turinciais zmorkmis, mokosi nauwj igudziy, yra pasiruoss veikti, nes yra galimyd
kad jis busitrauktasj jam prasming veikla ar kitokius socialinius veiksmus. Autoriai teigia,
kad £kmingas nauj vaidmem atlikimas gali sukelti dalyvavimo dziaugsmo ftpj(,as galiu
tai padaryti!), kuris stiprina savigagbskatina pasinaudoti savo pasirinkimo telsetvirtas

etapas — jnasasi bends veikla. Tai paskutinis individualauggalinimo etapas, Kkai

2 Norman, E. (Eds). (2000). Resilience echancenperiting the strenghts into sociali work practicel@nbia
university press.

% Gardinier, M. (1996). The resilience of the chiddd family: a response to children with disabititién
Support to Families of Children with Disabilities Eastern and Central Europe. Report of the Refj®eminar.
The International Catholic Child Bureau (ICCB) Cgko, Geneva. P. 20 — 23.
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integruojami nauji resursaigadZziai ir Zinios,igyti ankstesni etam metu. Pasiekti ir pereiti
visus igalinimo etapus nigaliajam ar jo Seimos nariams gali padarpininkas arba kitas
socialirg pagalla teikiantis darbuotojas. Pasak auggriigalinimas yra vig gyveniny
besitsiantis procesasitraukiantis pozityvius pokyjus, susijusius su individo savigarba,
savuoju ,AS" ir padedantis kurti, ¢dti prasmingus socialinius rySius (draugy$brmaly ir
neformai; palaikyny). Igalinimas gali bti traktuojamas ir kaipét/y suvokimo apiey vaiky
galimybes pok§iy skatinimas (Short, Greer, Melvin,1994; cit. Geitidga 2007). Atlikti
igalinimo tyrimai su Seimomis, auginaomis negalius vaikus, parad kad igalinimo
procesuose Seimos save suvokia kaip aktyvius agergveikaujagius su didesne
bendruomene (Nachshen, 2004, cit. Gerulaitis, 2007)

Igalinimas yra kontekstualus reiSkinys ir vienirgeljo apibézimo rera,
egzistuoja jvairas igalinimo lygmenys beijvairios jgalinimo fG8ys. Individual; galiy
stiprinimo teorijos kalba apie savipagalbAkcentuojamas sag vertinimo stiprinimas,
dalyvavimas ir kova uz savo teisesnbnt paslaug gawju (Ruskus, Mazeikis, 2007).
Postmodernistinis podiis akcentuoja, kad galiatra baigtinis ir lokalizuotas vienetas, kad ji
pasireiSkia kaip skirtingdiskursy, interes, kultary, motyw santykis. Taigi ifigalinimas gali
buti vertinamasjvairiai: 1) jgalinimas, kaip siekimas padidinti individo pasiikna savimi
suteikiant jam reikaling informacip, iSteklius, zinias; 2jgalinimas kaip tinkamos aplinkos,
kuri skatina individ plétoti savo zinias ir kompetengjj kirimas, sudarantal/gas individo
autonomijai, laisvei, atsakomybei iSreiksti (Geriga 2007).]galinimas, pasak Thorlakson,
Murray (1996), apima delegavian individualia atsakomyb, savarankisk sprendin
priemima ir tikéjimo, kad gats veikti efektyviai, jausm(cit. Gerulaitis (2007). Pasak Staples
(1990), svarbiausia yra tai, kadalinimu siekiama asmens savarankiSkumo, t.y¢jgab
valdyti situacijas, ugdyti savo kompetencijas inpaasitelkiant aplinkoje esé&ns resursus.
Igalinimo fvoka autorius apihkizia taip:igalinti — tai vystyti, skatinti ir remti individora
grupes geldjimus patiems pasiekti tokio lygmens, kuris lgikbntroliuoti savo gyvenimir
likima. Thompson ir kt. (1997) nurodo tokiugalinimo lygmenis, kaipasmens ir Seimos
lygmuo (kasdienigs situacijos), tarnybos lygmuo (kai specialistai ir tarnybos dirba
sistemiskai),bendruomeés ir politinis lygmuo(kai teisire baz reglamentuoja ir uztikrina
asmens teises)galinimo nuostata glaudziai siejasi ir su atsparuemrine metodologine
nuostata. Anot Antonovsky (1987atsparumasapibgziamas gerods, o ne patologijos
kontekste, iSrySkinami netlkumai, bet stiprybs, kurios laikomos Zmogaus resursasikti
nepalankias situacijas. Vanistendael (1995) pa&gynkad atsparumo ugdymo esrsudaro
zmogaus stipujy pusy pripazinimas. Taigi fenomenas, padedaritisikti nepalankias
aplinkybes, vadinamas atsparumu, o atsparumas zntagaus gedimas islikti, atsitiesti
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nepaisant sunkum teigia Gardinier (1996), o tai labai svarlpweikiant sunkumus ir
adaptuojantis Seimai, augir@a negal vaika. Be to, pasak Vaekauskaits (2008), dirbant
su Seimomis, augindiomis negalius vaikus, vis populiaresnis tampa vidindarnos
instrumentas. Vidies darnos konstruktu, kurio koncepcija orientuojama patologizavin,

0 | siekimp suprasti Zmogaus sveikatemiartius veiksnius, taip pat siekiama iSryskinti
asmens (ar grég) galimybes, pasinaudoti aplinkos istekliais, siekjveikti streq, teigia
auto€. Anot jos, tik atsiremdamassavo stiprybes, zmogus gali ne tik islikti sveikast ir
savo paties ar artimzmoni ligos ar negak situacijoje islikti nepriklausomas nuo negal

apribojimy.

2 skyrius. TEISINES PAGALBOS NEJGALIEMS VAIKAMS IR J U SEIMOMS
REGLAMENTAVIMAS IR DOKUMENT U ANALIZ E

Daugelis Europos Sali(tarp u ir Lietuva) ir tarptautids organizacijos yra
sukaupusios didelpatirt istatymiSkai reglamentuoti asmgrturinciy negat, teises ir jiems
teikiamus pagalbos principusNégaks Zmods sugfzta ; visuomen, 1996). Teisini
dokument, reglamentuojatiy pagalla negaliems vaikams beiyj Seimoms, apzvalga ir
analiz atlikta taikant dokumento turinio analsz metod. Analizé orientuotaj Seimos,
auginarios negaly vaika, igalinimo skatinim. Esminis analizuojamas klausimas — koks yra
formaliai reglamentuotos ir realiai gaunamos pagmlBeimai, augin&mi negal vaika,

santykis?

2. 1. Medicininés pagalbos ngaliems vaikams ir y Seimoms reglamentavimas

Lietuvoje uz mediciniéss pagalbos Zma@ms reglamentavim atsakinga LR
Sveikatos apsaugos ministerija. Yra keletas Sveskapsaugos ministigakymy, kuriuose
akcentuojama pagalba igaliems vaikams iry Seimoms. Vienas iS takijsakymy, tai LR
Sveikatos apsaugos ministerijos 1994 m. gruodzih 5Spatvirtintasisakymas ,[@l vaiky
sanatorinio ir reabilitacinio gydymo*. Sianisakyme patvirtintas lig kuriomis sergantieji
vaikai siurgiami sanatoriniam ir sanatoriniam — reabilitaciniaggdymui. Taigi évai,
auginantys ngaly vaika, atsizvelgug jo negaly ir ligas, gali gauti sanatotirar sanatorin—
reabilitacin gydym. Svarbu pamiéti, kad toks gydymas yra naudingas ne tilkCigan
neigaliam vaikui, bet ir jo Seimai. Tai vienas IS phgs kidy, kuri reglamentuoja LR

Sveikatos apsaugos ministerija.
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2000 m. gruodzio 14 d. buvo patvirtintas dar vieh&s Sveikatos apsaugos
ministro {Sakymas, susig su pagalba mgaliam vaikui ir jo Seimai, tai Bl vaiky raidos
sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos antrinio ir tretingggio paslaug organizavimo princip,
aprasymo ir teikimo reikalavim.

Sio jsakymo 1 — ame priede ,Vajkaidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos
paslaug organizavimo principai® aiSkiai apittiama, kad ,Vaik raidos sutrikim
ankstyvosios reabilitacijos (VRSAR) paslauga —asmens sveikatos priézos paslauga,
uztikrinanti ankstyg kompleksik pagalla vaikams su raidos sutrikimaisy jtévams/
globsjams“? taip pat reglamentuota, kad ,Tokiuidu vykdoma & sutrikimy ir vaiky
invalidumo pirmirg, antrire ir tretiné prevencija, sutrikusios raidos vaikkompleksii
reabilitacija bei { integracijai visuomer ir 3vietimo sistenf".®>® Svarbus akcentas $io
isakymo 1 — ame punkte yra tai, kad ,Sios paslatgjk@mos ankstyvojo amziaus vaikams,
turintiems psichologiés, motorires ir socialirés raidos sutrikim ir ju rizikos faktoriy, beiSiy
vaiky tevams (globjamsy.

Svarbu pamiéti, kad Siame jsakyme reglamentuojama, kakipagalla
ankstyvajame vaiko amZziuje gauna Seima auginatgaievaika. Taigi 3 —¢iame jsakymo
punkte numatytos VRSAR specialiskomandos vykdomos funkcijos teikiant pagalb
neigaliam vaikui ir jo Seimai. Si specialistkomanda ,Bendradarbiaudama su kitomis
tarnybomis, koordinuoja sutrikusios raidos wailr rizikos grugs vaiky ankstywji
iSaisSkinimy“. Galima teigti, kad tai labai svarbuigal vaika auginaiai Seimai, nes itent
tada ¢vams suteikiama informacija, apie yaiko problemas, kur jie gali kreiptis ir kaki
pagalla gauti savo vaikui, Seimai. VRSAR specialigfomandos vykdoma funkcija yra ir ta,
kad Si komanda ,Sudaro ir vykdo sutrikusios raidesky individualia ankstyvosios
reabilitacijos program itraukdamaj procesg vaiko t€vus/ glolgjus”, kurie ,turi tei
dalyvauti sudarant individualivaiko ankstyvosios reabilitacijos progranr jsipareigoja
kartu su specialistaisa jvykdyti“. Pagalba, kua gauna ngalus vaikas ir jo Seima, tai
»-moksliSkai pagrstos diagnostikos ir terapijos priemdsn kuriy yra iSmolks jas taikantis
specialistas” bei bendravimas swdis ir ju mokymas. Taigi ngalaus vaiko d&ai daznai
specialisty yra apmokomi kaip pageib savo n¢ggaliam vaikui.

Kalbant apie antrinio lygio VRSAR paslaugas, LR i8ats apsaugos ministro
isakyme [l vaiky raidos sutrikinp ankstyvosios reabilitacijos antrinio ir tretiniggio

paslaug organizavimo princip, aprasymo ir teikimo reikalavii numatyta, kad Sios

? LR Sveikatos apsaugos ministigakymas ,[I vaiky raidos sutrikina ankstyvosios reabilitacijos antrinio ir
tretinio lygio paslaug organizavimo princip, aprasymo ir teikimo reikalavigi. Zin., 2000, Nr. 109-3488.

% Ten pat.
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.paslaugos teikiamos tarnybose, kurios atitinka doeasius antrinio lygio ambulatoripi
paslaug reikalavimus ir veiklai prie antrinio lygio asmesseikatos prieziros paslaugas
teikiantiy istaigy”. Specialist;, kurie teikia antrinio lygio paslaugas, ,konsuljas tikslas —
ivertinti vaiko psichomotorig raida, nustatyti raidos sutrikimus, sudaryti tolesvaiko

stelzjimo plam ar preliminarin VRSAR plam®, skirti vaikui ambulatorini paslaug

kompleks bei konsultuoti ir mokytidvus.

LR Sveikatos apsaugos ministrsakymo [l vaiky raidos sutriking
ankstyvosios reabilitacijos antrinio ir tretiniagip paslaug organizavimo princip, apraSymo
ir teikimo reikalavimy* 2 — jame priede ,Vailf raidos sutrikina ankstyvosios reabilitacijos
(VRSAR) antrinio lygio ambulatorini paslaug bendrieji (minimaiis) reikalavimai“ yra
numatyti tokie gydymo ir pagalbos Seimai metodai:

e psichologires terapijos metodikos (individuali Zzaidim terapija;
psichologinis konsultavimas);

¢ logopedo terapija (kalbos korekcija, grupiniai lpgdiniai uzsimimai);

e kineziterapija (klasikia kineziterapija, klasikinis masazas);

e socialire Seimos reabilitacija vy mokymas pagal individuali tévy
mokymo prograng, medikamentinis gydymas).

Tretinio lygio konsultaciés ir stacionaridss VRSAR paslaugos, kurias gauna
raidos sutrikiny turintis vaikas ir jo dvai, ,teikiamos asmens sveikatos prigds jstaigoje,
kuri atitinka bendruosius tretinio lygio konsultaici ir stacionarini paslaug teikimo
reikalavimus®. Sioséstaigosedvai gauna konsultacijas apie savo sutrikusios gidioky, 0
taip pat informacijos apie yj stacionarizavimo idtinumg“, be to vaikams ,sudaroma ir
koreguojama individuali ankstyvosios reabilitacippegrama’.

Apibendrinant galima teigti, kad, nors pagalba vailkr Seimai labai aisSkiai

reglamentuota, tdau iSryskja itin mediciniré, gydomoji pagalbos kryptis.

2. 2. Socialires pagalbos ngaliems vaikams ir gy Seimoms reglamentavimas

Socialirg pagalla negaliems vaikams iry Seimoms reglamentuoja ir LR
Socialires apsaugos ir darbo ministerija, taip pat kitos/lios. LR Vaiko teisi apsaugos
pagrind; jstatyme (1996), IV skyriaus ,Negalios vaikas" 2Bagisnyje ,Negalios vaiko teis
gyventi pilnaverit gyveniny* teigiama, kad ,Negalios vaikas turi lygias teisas sveikais
vaikais aktyviai gyventi, vystytiggyti iSsimokslinim, atitinkant jo fizines, protines galias ir
pageidavimus, dirbti jam tinkaandarka, dalyvauti kirybinéje ir visuomenigje veikloje*.

Taciau reikia pamigti, kad daznai ngalus vaikas éra savarankiSkas ir jam reikalinga
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speciali priedira. DaZniausiai toki prieziira teikia vaiko ¢vai ar kiti asmenys, tatl 29 Sio
istatymo straipsnio ,Speciali negalios vaiko priedf 1-oje dalyje teigiama, kad ,Asmeniui,
kuris juo mpinasi, teikiama socialin medicinos ir kitokia parama®“. O 2-oje Sio straijos
dalyje reglamentuojama, kad ,Negalios vaikas teit; | istatymy bei kity teiss akiy
nustatytas lengvatines gydymgstaigy, sanatorij, kurorty paslaugas. Jam teikiama
kvalifikuota medicinos pagalba, pagpa ankstysja diagnostika ir atitinkamais
koreguojadiais bei reabilitaciniais gydymo metodais. 3 Spagally, teikia gydytojai,
specialistai, protezuotojai, reabilitacijos ir kithedicinos specialistai, prireikus skiriamas
gydymas specializuotose medicinggaigose”, téiau, kaip jau buvo mita, kad sunkj
negali; turintis vaikas @ra savarankiskas, téldjam teikiama pagalba kartu yra ir pagalba jo
tevams. 31 straipsnis gdSos negalios vaikams® taip pat galima traktuotipkpagall tiek
neigaliam vaikui, tiek jo Seimai. Siame straipsnyjégigma ,Tevai ir kiti teisti vaiko
atstovai, auginantys ir slaugantys negalios y¥aitmuose, turi te¢gsgauti atitinkam param

IS valstyles biudzeto”. Tai labai svarbu, kadangi vaiko piriedj slauga ir pan. reikalauja
labai dideliy finansini; Seimos iSteki.

32-ajame Sio jstatymo straipsnyje ,Negalios vaiko sociabn veiklos
(uzimtumo) garantijos” reglamentuojama, kad ,Vabs ir vietos savivaldos institucijos
privalo sudaryti btinas alygas negalios vaiko mokymuisi ir pagal galimybegrhonei
veiklai, atsizvelgdamogtokio vaiko sveikat, specialius poreikius, sugglmus®. Tai taip pat
labai svarbu ngalaus vaiko Seimai,ékmingai jos integracijaij visuomer maZzinant
socialire atskirf.

Kitas nemaziau svarbus dokumentas — tai LRghlejju socialires integracijos
istatymas (2004). Sigtatymo antrajame skirsnyje ,Mgliyju socialires integracijos sistema
ir jos prielaidos beigdygos” 5-to straipsnio pirmoje dalyje galinigvelgti pagalbos rigaliam
vaikui ir jo Seimai reglamentavim Sioje straipsnio dalyje teigiama, kad jyaliyjy
socialires integracijos sistem sudaro medicinigs, profesids ir socialires reabilitacijos
teikimas, specialjy poreikiy tenkinimas specialiosios pagalbos priegmrs, negaliyju
uzimtumo eémimas, socialidss paramos teikimas, Valstybinio socialinio draudifiomdo
pensijy ir iSmoky skyrimas ir mokjimas, Privalomojo sveikatos draudimo fondo iSmok
skyrimas ir mokjimas, ugdymo paslaugeikimas, lygiy galimybiy dalyvauti kultiros, sporto
ir kitose visuomeés gyvenimo srityse uztikrinimas®. Be to, pagatiggaliems vaikams inyj
Seimoms, galima sakyti, reglamentuoja ir 6 &tatymo straipsnis ,Informacijos teikimas“.
Siame straipsnyje teigiama, kad ,Visos valgt/bei savivaldyhj institucijos iristaigos teikia
neigaliesiems,y Seimos nariams arba gatstovams pagastatym, specialistams, dirbantiems
neggaliyju socialires integracijos srityje, informaaij apie igyvendinamas ir numatomas
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igyvendinti nggaliyjy socialires integracijos programas, teikiamas paslaugas tenméne
param. Visa informacija ngaliesiems turi @ti teikiama jiems prieinama forma“. Taigi,
galima teigti, kad informacijos gavimas apie soniahegaliyjy integracia yra labai svarbi
pagalbos nigalius vaikus augina@moms Seimoms dalis.

LR Sveikatos apsaugos ministro ir LR Sociédirapsaugos ir darbo ministro
isakyme &l slaugos ir socialimi paslaug bendro teikimo tvarkos aprasSo patvirtinimo*®
(2007), IV skyriuje ,llgalaiks prieziiros paslaug organizavimas®, 16-tame skirsnyje
teigiama, kad ,ilgalaik prieziira susideda iS paramos Seimos nariams, mokantnolagui
slaugosjgudZiy, siekiant pagerinti asmens sayios ir prieziiros paggumus” bei ,asmens
(Seimos) konsultavimo slaugos ir socialirpaslaug klausimais®. Taigi iS viso to, galima
teigti, kad nggalaus vaiko dvai turi hati, visy pirma, apmokomi pasipinti savo ngaliu
vaiku, o taip pat gauti konsultacijas ne tik slagideet ir socialinj paslaug klausimais.

Slaugos paslaugteikimas nggaliam vaikui ar jo Seimai, kaip teigiama 27-tame
Sio jsakymo skirsnyje, susideda iS ,slaugos potgikistatymo (asmens) Seimos) situacijos
vertinimo, informacijos rinkimo ir analizavimo, aldliy ir galimy asmens problem ir
slaugos poreiki nustatymo, priedros prioritet; nustatymo beiy aptarimo kartu su asmeniu
(Seima), jei taimanoma, poreiki, kuriuos gali patenkinti slaugytojai, ir poraikikuriuos turi
spresti kiti specialistai, nustatymo bei Seimos naartimyjy jitraukimoj sveikatos priefira ar
palaikymy“. Tuo tarpu socialids paslaugos teikiamos tik tada, kai nustatomasilpsre
asmens (Seimos) Sioms paslaugoms. Taigijsgkymo skirsnis teigia ,Asmens (Seimos)
poreikis socialibms paslaugoms nustatomas vadovaujantis sogsalapsaugos ir darbo
ministro patvirtintomis asmens (Seimos) poreikionass (Seimos) socialipi paslaug
poreikio nustatymo ir skyrimo tvarka bei senyvo &un% asmens, suaugusio asmens su
negalia ir vaiko su negalia socialsiglobos ir poreikio nustatymo metodikomis®. Taiat p
teigiama, kad ,Socialinis darbuotojas, teikdamasnganizuodamas socialines paslaugas,
konsultuoja asmen(Seinmy), tarpininkauja, pataria, pagal galimybes atstgvaasmens ir
Seimos interesams*.

Taigi, galima teigti, kad socialinpagalba Seimai, augin@iai neigaly vaikg,
reglamentuota akcentuojant socialini paslaug; organizaving ir teikimg, Seimos
konsultaving bei tarpininkaving ieSkant papildom pagalbos galimyli negaliam vaikui,
Seimai.

2. 3. Ugdymo nggaliems vaikams reglamentavimas

Neigaliy vaiky skatius nuolat auga (2006 m. atlikto tyrimo,N@liyju vaiky
situacija ir problemos Lietuvoje”, duomenimis, ligbje yra 15667 rgalis vaikai, tai
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sudaro 2,7 proc. visLietuvos vaik®)). Jy socialire padtis daZnai priklauso nuo ugdsn
Zmoniy — ftvy, pedagog, mediky poziirio. Jvairis tyrimai rodo, kad rigalieji gali
integruotisi visuomer ir bendrauti su aplinkiniais, perimti tautos kuwin; palikima. Taigi
vaiky su negalia neredky ugdyti izoliuotai, kaip buvaprasta misy visuomesje: jie turty
augti ir ugdytisiprastoje aplinkoje, bendrauti ir tarpusavyje, ir ldtais vaikais, teigia
Barkauskait ir kt. (2001). Nors ngaliems vaikams teikiama Svietimo pagalba yra gana
efektyvi, taiau daugelyje stiy dar rera uztikrinamos teiss | visavert gyvenimy.

Taigi augant ngyaliam vaikui, ¢vai susiduria su problemomis, susijusiomis su
vaiko ugdymu. Nors Lietuvoje sp@ai vyksta negaliy vaiky, ypa turinéiy nezymi negali,
integracijaj bendrojo lavinimo ugdymgstaigas, o LR Svietimgstatymas (2003) bei LR
Specialiojo ugdymojstatymas (1998) reglamentuoja spegjaliir specialaja pedagogia
pagalla, kartais atsitinka taip, kaédwai negauna savo igaliam vaikui tinkamos pagalbos.

LR Svietimojstatymo (2003) 22 straipsnio ,Specialioji pedageédirspecialioji
pagalba“ 3¢iajame punkte teigiama, kad ,Specialioji pagalb&iaen asmeniui, kuriam jos
reikia. Specialiojo ugdymo nustatyta tvarka asmupri@namas ugdymui skirta
kompensacine technika, jam skiriami @t skaitovai, palydovai, mokytgj pacjéjai‘,
taCiau deja dar labai daznai pasitaiko, kad realiaigaius mokinysjstaigoje, kurioje jis yra
ugdomas Sios pagalbos nesulaukia, nes ne kiekuigahygmoitaiga turi pakankamaé$y, kad
gakty teikti tokia pagalla.

Kalbant apie ikimokyklinio amziaus igaliu vaiky ugdymy LR Specialiojo
ugdymoistatymo (1998), 11 straipsnio ,Specigli poreikiy vaiky ikimokyklinis ugdymas*,
4-toje dalyje teigiama, kad ,Specighy poreikiy vaikams, negalintiems lankyti ikimokyklinio
ugdymojistaigy, ir ju tévams (ar vaiko gloijams) specialioji pedagoginpagalba teikiama
namuose Svietimo ir mokslo ir Sveikatos apsaugessteirijy nustatyta tvarka“.

LR Specialiojo ugdymaoistatymo (1998) 12 straipsnio ,Specigili poreikiy
asmen bendrasis lavinimas” 8oje dalyje teigiama, kad ,Speciajii poreikiy moksleiviai,
neturintys galimybs kiekviery dierg atvyktii specialaja mokykla ar kita specialiojo ugdymo
istaigy, turi tei nemokamai gyventi mokyklos bendrabutyje”. Tai nenka pagalba i
vaiky tévams, kurie neturi galimys kasdien vezioti savo vaikpugdymo jstaig, be to
suteikta vieta gyventi mokyklos bendrabutyje taigt yra nemaza pagalbévams, nes
dazniausiai finansine prasme tai yra prieinamaalabnei ieSkoti ir nuomotisitista, kad

3 www3.Irs.It/docs2/XVPSNBJD.DOC (icta: 2007-11-12).
32 http://www.biciulyste.It/articles_item.php?pid=1#i158 (Ziiréta: 2007-11-06).
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vaikas galty kasdien iS jo vyktii ugdymoistaigs. Taliau pasitaiko ir toki atvej, kada
specialyju poreikiy turintys vaikai negali lankyti mokyklos, tuomet2 btraipsnio 5 dalis
numato, kad ,Specialjuy poreikiy moksleiviai, negalintys lankyti Svietimgtaig;, mokomi
namuose Svietimo ir mokslo ir Sveikatos apsaugossterijy nustatyta tvarka“. Tai taip pat
didek pagalba ne tik ggam ndgaliam vaikui, bet ir jodvams. Taigi lankantis specialistams
vaiko namuose ¢vai ne tik turi maziau finansiniiSlaidy, bet ir galimyle pasikonsultuoti su
jais, iSsakyti savo pageidavimus, negim laiku gauti papildomos informacijoska ir kur
kreiptis pagalbos.

Kalbant apie pagaibSeimai, auginanai negal vaika, svarbu pamiéti, kad
specialiojo ugdymastaigy paskirtis yra ne tik ,ugdyti asmenis, tufins didely ar labai
dideliy specialyju ugdymosi poreiki“ ir padéti jiems ,pasirengti ugdymuisi bendrojo
ugdymo istaigoje”, bet ir, kaip reglamentuoja LR Speciaiajgdymoistatymo (1998), 17
straipsnio 3ia dalis ,Teikti metodin pagalla bendrojo ugdymgstaigi pedagogams¢vams
(ar vaiko glolzjams), ugdantiems speciajuy poreikiy asmenis”. Tai labai svarbéviams,
kurie nori kuo daugiau pageilibo savo vaikui.

LR Specialiojo ugdymastatymo (1998) ketvirtajame skirsnyje ,Pedagégin
psichologire, socialire ir medicinire pagalba®“, 23 straipsnyje yra aiSkiai nurodyta, kas
specialyju poreikiy vaikams ir y tevams (ar vaiko gloams) teikia § pagall. Taigi, kaip
reglamentuojamgtatyme, pedagoginpsichologir, socialirg ir medicinirg pagalla teikia:

e bendrojo ugdymgstaig; specialiojo ugdymo komisijos;

e pedagogins, psichologias tarnybos;

e sveikatos priefirosistaig; specializuotos tarnybos;

e specialiojo ugdymagstaigos.
Taip pat Siame straipsnyje aiSkiai apiin, kad specialja pedagogia pagalla teikia
specialieji pedagogai; psichologirpagalla — psichologai, socialin pagalla — socialiniai
darbuotojai.

Nemenka pagalba Seimai, augiianneggaly vaika, yra ir tai, kk numato 27 LR
Specialiojo ugdymastatymo (1998) straipsnis. Remiantis juivai turety gauti veziojimoj
Svietimo istaiqy paslaug, kuria turéty organizuoti Svietimastaigos steigas, jei négalus
vaikas (iki 21 mat) nepaggia, t.y. negali savarankiskai vadsti, del dideliy sutrikimy yra
nesaugus gatje, pats atvyktij Svietimoistaigs. Tokia pagalba Seimai, augirida negah
vaika, taip pat yra labai reikSminga, nes ne tik sutanipfeimos pinigai, bet ir laikas, Kur
tévai gali skirti sau.

Taigi LR Specialiojo ugdymgstatymuitvirtinta teis specialiyju poreikiy vaiky

tevams (gloljams) gauti vaiko individualiuosius poreikius atkartia nuolatirg (ankstywja,
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ikimokykling, ir mokykling) specialayja pedagogin, psichologir, medicinos ir socialig
pagalla; nurodyta ¢évy teis ir pareiga dalyvautivertinant vaiko specialiuosius ugdymosi
poreikius ir ugdant vaik teis gauti iSsany informacip apie raidosjvertinimo bei vaiko
ugdymo rezultatus ir problemas, teiktiilgmus pedagogams, ugdantiems waik kt. tévai
privalo dalyvauti parenkant vaikui ugdymo progegrforma bei istaigy; vykdyti specialisi,
teikiantiy pedagogin ir psichologir pagall, rekomendacija’

2.4. Dokumeniy analizeé: teisinis pagalbos nggaliems vaikams ir y tévams
reglamentavimas ir analiz

igalinimo aspektu

Igalinimas yra susjs su resurg koncepcija, kai individai siekia atskleisti savo
potencia4 ir taip kontroliuoti savo socialingyvenima (Gerulaitis, 2007). Teisinis pagalbos
reglamentavimasigalinimo aspektu IS dalies atsispindi ir Lietuvojgaliojartiuose
istatymuose. Vis pirma, galima pamisti LR Svietimo jstatyrmy (2003), kurio 22 straip$n
»Specialioji pedagogif ir specialioji pagalb& galima laikyti jgalinartiu tiek pat negaf
asmen tiek jo Seim. Siame straipsnyje teigiama, kad ,Speajalipedagogin pagalla
asmeniui iki 21 met amziaus teikia pedagoginpsichologing tarnyhy, mokykly specialieji
pedagogai Vyriausyds arba josigaliotos institucijos tvarka“, be to, ,Specialiojggdymo
istatymo nustatyta tvarka asmuo @pnamas ugdymui skirta kompensacine technika, jam
skiriami vertjai, skaitovai, palydovai, mokytoj pactjéjai“; ,Pedagogini psichologini
tarnyhy, mokykly specialieji pedagogai konsultuoja specialiosiogaflaos ga®ju tévus
(globéjus, mpintojus) ir mokytojus“. Remiantis Thompson ir k{1997) jgalinimo
lygmenimis, § straipsi galima priskirti antrajam, t.y. tarnybdygmeniui, kai specialistai ir
tarnybos dirba sistemiskai siekdajgalinti nggaly vaika bei jo Seimos narius, konkiiai —
tevus.

Kitas Lietuvoje galiojantigstatymas, kuriame atsispindiigelaus vaiko ir jj
auginagiy tévy jgalinimo aspektas yra LR Vaiko teispagrind, istatymas (1996). Sio
istatymo 28 straipsnisNegalios vaiko teis; pilnaver§ gyvenim“ gali bati prilyginamas 3-
¢iajam lygmeniui pagal Thompson ir kt. (1997), bendruomeés ir politinis lygmuo, kuris
uztikrina, kad teisiét baz reglamentuat ir uztikrinty asmens, Siuo atveju —jgalaus vaiko,

teises. Taigi 28 straipsniditent tai ir reglamentuoja: ,Negalios vaikas turgilys teises su

¥ Kaffemaniew, I., Tereikier, V. (2003). Ikimokyklinio amziaus vaikemocirts raidos ir elgesio sutrikim

korekcija.Specialusis ugdymasir. 1. (8). P. 19.
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sveikais vaikais aktyviai gyventi, vystytigyti iSsimokslinim, atitinkant jo fizines, protines
galias ir pageidavimus, dirbti jam tinkardarka, dalyvauti Kirybingje veikloje®.

LR Vaiko teisiy pagrind; jstatymo (1996) 29 straipsnyjeSpeciali negalios
vaiko priezirra“ taip pat galimajzvelgti jgalinimo aspeki Pirmoje Sio straipsnio dalyje
teigiama: ,Negalios vaikas, atsizvelgiaptjo specifinius poreikius, turi teisi specialiy
(ypatinga) prieziara. Asmeniui, kuris juo @pinasi, teikiama socialin medicinos ir kitokia
parama®. Taigi 29 straipsnio 1-oji dalis atspindinmji igalinimo lygmen (asmens ir Seimos
igalinimas) pagal Thompson ir kt. (1997), kuris akoeja, kad ngalus vaikas ir jo Seimos
nariaijgalinami kasdieése situacijose, suteikiant socialirmedicinos ar kitoki param. Taip
pat 29 straipsnio 2 dalis (,Negalios vaikas tursge jstatymy bei kity teiss akt; nustatytas
lengvatines gydymoistaigy, sanatoriy, kuroriy paslaugas. Jam teikiama kvalifikuota
medicinos pagalba, pagta ankstywyja diagnostika ir atitinkamais koreguofais bei
reabilitaciniais gydymo metodais. aSpagalla teikia gydytojai specialistai, protezuotojali,
reabilitacijos ir kiti medicinos specialistai, pikus skiriamas gydymas specializuotose
medicinosjstaigose”) ir 30 straipsnisAplinkos pritaikymas negalios vaiKuieglamentuoja
neigaliy vaiky, o 31 straipsnis L¢Sos negalios vaikuitévy, auginadiu negalius vaikus,
igalinima.

Negalaus vaiko, jj auginawiy tévy bei ugdatiy pedagog igalinimo aspekt
galima jzvelgti ir LR Specialiojo ugdymastatyme (1998). Jau penktasis §&iatymo
straipsnis $Specialiojo ugdymo uzdavinfaiaiSkiai atspindi ngyalaus vaiko jgalinimo
aspektus, t.y. ,Pati specialijy poreikihy asmeniui suvokti benalsias Zzmogaus vertybes ir
puosetti dora, kaip kiting demokratigs gyvensenos pagriat] ,Rengti specialijy poreikiy
asmenis savarankiSkam gyvenimui vietos bendruéjeén,Teikti pedagogir psichologir
pagalla specialjju poreikihy asmenims®. Tuo tarpu ketvirtajame Sistatymo skirsnyje
»Pedagogid, psichologi@, socialire ir medicinos pagallba23 straipsnio pirmoje dalyje, 33
straipsnio Specialigy poreikiy vaiky tevy (ar vaiko glolgjy) teises ir pareigo$ 1-oje dalyje
bei 34 straipsnioRedagog, ugdariy specialijy poreiky asmenis, teés ir pareigos 2-oje
dalyje gana aiSkiai atsispindi ne tikigalaus vaiko, bet ir jatu (glokeju) igalinimas.

LR Nejgaliyju socialires integracijosstatyme (2004) yra akcentuojamas ne tik
neigalaus asmens (vaiko), bet ir Seimos, augimantol vaika jgalinimas. Tai atsispindi 12-
tame Negaliyjy ugdymal 25-tajame Aprapinimas technies pagalbos priemamis® ir 26-
tajame Finansires pagalbos priemais* straipsniuose.

LR Sveikatos apsaugos ministro bei LR Socisiapsaugos ir darbo ministro
isakyme &l slaugos ir socialimi paslaug bendro teikimo tvarkos aprasSo patvirtinimo®
(2007) taip pat galimazvelgti Seimas, augindias nggalius vaikus,igalinartiy aspeki,
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kurie atsispindi IV skyriaus ,llgalads prieziiros paslaug organizavimas” 15-tame ir 16-
tame punktuose.

Apibendrinant galima teigti, kad Lietuvoje galiojagmose teisiniuose
dokumentuose (LR Sveikatos apsaugos ministro b&dcilires apsaugos ir darbo ministro
isakyme 2| slaugos ir socialing paslaug bendro teikimo tvarkos apraso patvirtinimo®
(2007): LR Nggaliyjy socialires integracijosistatyme (2004); LR Svietinistatyme (2003),
LR Specialiojo ugdymgstatyme (1998); LR Vaiko teispagrind; jstatyme (1996)) galima
jzvelgti teisip pagalbos ngaliems vaikams iryj tevams reglamentavigjgalinimo aspektu,
taciau jgalinimas dokumentuose neakcentuojamas, nepaamkisa todl gali bati tik

menamas.

3 skyrius. TEVU, AUGINAN C1U NE[GALIUS VAIKUS,
PATIRTYS, SUSIJUSIOS SUIGALINIMU

3. 1. Tyrimo organizavimas ir metodika

Siekiant atskleisti ¢y, auginadiy negalius vaikud’ jgalinartias patirtis,
lemiartias j igalinima, tyrimas buvo organizuotas dviem etapais. | etaps iSanalizuoti 7
dokumentai (Zir. 1 priedy), Il etape atlikti 9 pusiau strukiuoto tipo interviu.

Pusiau strukiruotas interviu planas buvo sudarytas remiantisvie.William

(1991) metodik?. Interviu klausimai (Zir. 2 priedy) buvo sugrupuoti 3 klausim blokus:

1. Demografiniai ir kt. duomenys apieigal vaika ir Seima.
2. Vidiniai ir iSoriniai sunkumai, kuriuos patiria $e0s, augina¢ios nggalius vaikus.
3. Nejgaly vaika auginaios Seimos sunkumiveikimas ir pagalbos jai teikimas.

Treciasis klausim blokas buvo suskaidytas6 dalis. Klausim eiliSkumas Sio tipo interviu
néra grieztai apikiztas ar fiksuotas, tétlpokalbio eigoje aptariami klausimai ¢p keistis.
Tyrimui atlikti buvo planuoti 9 pusiau straktoti interviu su ngalius vaikus
auginagiais tvais. Naudojant pusiau straktioto tipo interviu metag buvo atlikti 9
interviu Raseinj ir Siauliy miestuose. Interviu atlikti 2007 m. lap&n mén. — 2008 m.

lapkri¢io mén.

% pastaba: nors literaliroje nurodoma, kad vaiku laikomas asmuo iki 21 ynéasiau c:l negalios évai,
auginantys ngalius vaikus, vaikais juos laiko wigyveninmy, nors j; amzius virSija 21 metus.

% P.J.Mc William (1991). Brass Tacks. A Self- RatiofyFamily- CEntered Practices in Eraly Intterventi
Frank Porte Graham Child Development Center. Thévadsity of North Carolina at Chapel Hill tyrimo

metodika (leidimas naudotis metodika nurodytadeidinio virselio).
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Atsizvelgiant i tai, kad interviu metu buvo kalbama stvais apie suy vaiko negale
susijusius dalykus, kurie kiekvienai Seimai, augina neggaly vaika, yra itin jautis ir
asmeniski, buvo laikomasi interviu atlikimo etik@lsardelis, 2007, p. 80), t. y. privatumo,
konfidencialumo princip ir pan.

Interviu dalyviy paieSka. Dél interviu buvo kreiptasii vaiky lopSelius darzelius,
specialisias mokyklas Klaigdos miestej tévy bendrijos ,Viltis* Siauliy skyriy ir i pavienius
asmenis per asmeninius kontaktus RasgeinSiauliy miestuose. Tyrime sutiko dalyvauti 9
motinos, auginatios neégalius vaikus i3 Siauliir Raseini miest;. Klaipedos miesto ugdymo
istaigas lankafiy negaliy vaiky tévai dalyvauti interviu nesutiko.

Interviu vyko dalyviamsjprastose aplinkose: 2 interviu atlikivty bendrijos
,Viltis* Siauliy skyriuje, 7 — respondaphamuose.

7 interviu buvoijrasomi kaip garsaraSai, 2 interviu, motinoms nesutikus
irasireti, buvo fiksuojami rastu. Visi interviu buvo peftej interviu protokolus (Zir. 3
prieds).

Oficialus interviu ¢sési apie valangl po to su n@alius vaikus augin&momis
motinomis, joms pageidaujant buvo neformaliai kalbai dar apie 1-2 valandas.

Atvirais interviu klausimais buvo siekiama suZintrimo dalyviy nuomones
diskutuojama tema — kad jie kuo atviriau iSsakghvo podirius, nuomones, iSvengiant
iSanksting nuostat, jvairiy speliojimy ir pan.

Vykstant kiekvienam interviu — jame dalyvavo tikigedu vaika auginanti
motina ir tygjas, t.y. magistrinio darbo autorDarbo autar jrasirejo pokall diktofonu bei
zyme¢jo atsakymus rasikliu (kuomet negavo sutikinmasyti diktofonu), klaus fiksavo ir
véliau analizavo duomenis. Tyrimo duomenys analizuiofi interviu analiz buvo atlikta,
taikant prieS interviu magistro darbo aéwrparengt tévy, auginadiuy negalius vaikus,

patirciy vertinimo model (interviu analizs schem zr. 4 priede).

3. 2. Respondentai

IS viso interviu dalyvavo 9 Seimos, tiksliau matén augina&ios ndgalius
vaikus. Pagrindies kokybiniame tyrime dalyvavusirespondent (moting ir ju vaiky)
demografigs charakteristikos:

e 4 motinos augina vyriskos lyties vaikus, 5 — m&ews lyties vaikus.

¢ Visos motinos, augin&ms ndgalius vaikus, gyvena mieste.

e Siy motiny negaliy vaiky amzius svyruoja nuo 8 iki 30 mef8 m., 10 m., 16 m.,
18m., 18 m., 22 m., 23 m., 28 m., 30m.).
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e Didzioji dalis Siy nggaliy vaiky gyvena pilnose Seimose (3 nepilnos Seimos, 6 pilno
Seimos).

e Vaiky negats poludis: fiziné negat — 5 vaikai, proto negal- 2 vaikai, kompleksin
negat — 2 vaikai.

e Nejgaliy vaiky fizinis savarankiSkumas: reikalinga nuolatipagalba 6 vaikams,
daliné kito Zmogaus pagalba — 3 vaikams.

e [staigy tinklas, jstaigosi kurias kreigsi Seimos (motinos), susitlsios su vaiko
negale — visos motinos pamja ligonines. Taip pat motinos mdjo: darzelius
(logopedinius, ,Viljampots“, darzelius — mokyklas), mokyklas, sanatorijas,

socialiny paslaug tarnyka.

3. 3. ISoriniy resursy jtaka tévy, auginantiy neigalius vaikus,jgalinimui

Seima, gimis, draugai, kaimynai, kitos Seimos, augingons neggalius
vaikus. Vienu iS$ iSorinip resurg Seimai atsidrus vaiko negalios situacijoje galima laikyti:
Seimos narius, gimines, draugus, kaimynus, kitamase auginatias negalius vaikus. Tai
Zmores, kurie yra afiausiai Seimos, augin&lws negaly vaika, ir kuriy parama yra labai
reikalinga tokiai Seimai. Visos interviu dalyvavosi motinos migo, kad daugiausiai
paramos ir pagalbos sulaukia i$ Seimosunlagi giminiy:

.Dukra padeda, mama padeda. Broliai, jeigu kadakraikokios jau didesis

pagalbos®; ,Mes vasag vaziuojam pas mammano. Sesuo, broliai va teq j

labai be galo myli. Artimiejiq myli“; ,Kol sanus yra, gnus paded. Kartais

tevas. Bendromeégom®; ,Nu moraliSkai — tai seneliai, broliai, sesgs, pats
brolis...“; ,Kaip seniau, tai tiesiog pagalba idwlavo iS savo Seimos...rate;

,Sesuo. Na artimiausi zmes“ .

Kiek maziau, téiau Sios motinos pagalbos sulaukia ir iS Seimosgirdei kaimyny:
»NU va kaimymn va tas vaiks va ateinatalkg, daboja, kai einy miest"; ,Na
kaimynai...nu kas ten jie rajono centre, tai vigkie — na pasnekina, pasnekina,
ateina, tai taip ir bendraujam va“; ,Na draugai taiaip“; ,Draugai, kuriy yra
labai nedaug. Viena gal“. Kad draugai ir kaimynaray silpnesnis iSorinis
veiksnys, kuris turitakos tyrime dalyvavusi moting jgalinimui, rodo tokie
motiny pasakymai: ,Nesitikim i$ kittos tokios pagalbos, kadangi yra sunkesni

vaiky, kuriems tikrai reik tos pagalbos*.

% Sio ir kity interviu pasisakymp kalba netaisyta.
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Visos interviu dalyvavusios motinos téjgkad paramos sulaukia ir i kieimy, auginadiy
neigalius vaikus, su kuriomis jos bendrauja. Paswesajy, kokia tai pagalba ir, ar ji
naudinga, respondé&im atsakymai buvo tokie:
»--.SuUSipagsti su mamom, daugmaz ir pegm padti viena kitai. ISleisdavom
viena kit ir pasitardavom: ir a$ ten kreipiausi, as taip dar..."; ,...mes
patarimais daugiau dalinags. Vis likimo vienodo zmes kazkaip gal jie Siau
bendrauja, atviriau. Gal kazkas vat nepasiseka,i ghlzsiai iSsakyti, ko
nepasakytum Siaip va Zzmogui ar tai svetimam®; asgkonsultuodavom, kaip,
kaip kiekvienas semdavespatirties vienas IS kjtir Ziniy"“; ,...su tokiomis
Seimomis mes bendraudami deamés informacija. Manau, kad tai yra
naudinga, nes tokiudolu ieSkoma, kaip iy galima padti vaikui*; ,Siaip
pagalbos tai gal moraligs labiau, nes tie kurie augina vaikus, jie labiau i
supranta vienas kit Tiktai, aS§ manau, i&tSeimy"; ,Pagrindin ¢ pagalba iS
kity Seimy, auginamiy neggalius vaikus, yra dalijimasis informacija.
Bendraujam, kalbags, kas, kur, kad galume gauti koki pagallyy. Manau, kad
tai yra labai naudinga“.
Taigi interviu metu gauta informacija rodo, kadratt Zmoni, pagalba ir palaikymas galiit
vertinamas kaip iSorinis resursas ir yra labai 3eilkhgas Seimoms, augingoms negalius
vaikus. Galima teigti, kad pes Seimos nami giminiy, kaimyny, kity Seimy, auginadiy
negalius vaikus, psichologénparama, moralin pagalba Seimai, gyvenéai vaiko negalios

situacijoje, padedavams (arba tik motinoms) taptaliais Gpintis savo vaikais.

Aplinkinig nuostatos ir elgesysSocialie nuostata yra zmogaus pozicija
objekto (asmens, grép, situacijos, vertyds atzvilgiu). Ji daugiau ar maziau atvirai reiSkias
jvairiais simptomais ar rodikliais (ZodZiais, tonaggestais, veiksmais arba pebuvimu).
Bitent cl nuostaly mogus uZsiima poziaijkity Zmoniy ar jvykiy atzvilgiu®’ Vienas
sunkiausy dalyky, su kuriuo susiduria pgaliy vaiky tévai — tai netinkama kit Zzmoniy
reakcijaj ju vaikus, teigia Hallahan, Kauffman (2003plinkiniuy nuostatos ir elgesytakoja
Seimy, auginadiy negalius vaikus, gyvenim Teigiamos aplinkini nuostatos bei pozityvus
elgesys §i Seimy atzvilgiu jas padaro atsparesnes aplinkai, lalpasitikincias, igalincias.
Dauguma tyrime dalyvavusirespondetiy, t.y. motin;, auginadiy neggalius vaikus, teig

kad aplinkiniaijvairiai reaguoja ju vaiku negala:

3" Ruskus, J. (2001alNegabs psichosociologijaMonografija. Siauliai: SU leidykla.
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»Visko buvo. Vieni uzjaut kiti jkyriai Zizredavo®; ,Vieni bijojo, vieni gailejo,
kiti...“; , [vairiai, bet, manau zmogiskai“; ,Visko buvo...daagi gal ¥
problem; buvo su vaikais...mokykloj“; ,Visaip. Ba, kad ir nusistebi, Kiti ir
déemesio nekreipia. Labai daug replikmieste iSgirstu“; ,Na aplinkiniai galbt
jau jie taip nelabai stengiasidt; akis, trukdyti gal“; ,Jau priprato. Nu iSsivezi.
Nu hina atsisuk. Reaguoj — pagi#di taip skersi kartais...”; ,...tas podiris i$
viso buvo labai neigiamasnegali;, 0 ypa’ ; proto negalg. Ir dél to, ta prasme,
ir labai susiaugjo draugy ratas...netgi ir artimi gimias nesuprasdavo @y ir
artimi santykiai nutiko".

Interviu dalyvavusij respondetiy atsakymai rodo, kad visuomge egzistuojgvairiis (ne tik

teigiami) aplinkiny poziariai, nuostatos, elgesysiggalius vaikus,y tévus.

[ interviu klausina ,,Ar teko kada pajusti ar patirti dsy Seimai diskriminacij iS aplinkini,?*

nepriklausomai nuo to,akresponders mirgjo apie aplinkini nuostatas ir elgggu vaiko

negalios atzvilgiu, dvi ISy atsak teigiamai, t.y., kad teko. Tuomet pasiteiray®okius

iISgyvenimus Jums tai sétlk?“ viena motina atsak
.Kaip vilke gina savo vilkiukus, tai praktiSkai toks, tokimkd jausmas,
noréjimas apgint. Geriau gal iSgyvenimaiia sakyt, nezinau. Na tiesiog
noréjimas apgint savo vaik nes kai tu jauti, kad jis pats negali apsigirdj t
tiesiog atsakingas pasidarai ir tiek”. Kita respagnk ;| § klausing pritarée
tyréjai, kuri sale: ,,...aiSku ir iSgyvenimus tai tunid ne kokius sule...” atsake:
.raip, taip. Tai ar parduotuyj, ar transporte vieSajam wslaikg bizna replikos
del vaiko elgesio... “.

Aplinkiniy elgesys ir nuostatos vis dar labiau trukdo neiegadévams, auginantiems

negalius vaikus, taptigalintais. Vieniems negalia — vis dar Sokiruojamtykas, kitiems ji

kelia gailest ir, matyt, kad dar tik nedidelvisuomers dalis reaguoja negalios situacijoje

esartias Seimas, kaipnafiraly socialin reiskin.

Specialisi pagalba Seimai ir ugdyma®aznai évams sunku priimti savo vaik
toki, koks jis yra. Daug problemiskyla ne tik évams, bet ir kitiems Seimos nariams¢ipm
vaikui. Seimos, auginaios specialijy poreikiy turinti vaika, daznai patiria izoliacij
Specialisty pareiga — padi tévams pasijusti kompetentingiems, tigalintiems ugdyti savo
vaika. Geledami padti vaikui, tevai pajunta atsakomybir pasitenkinina. Specialistai turi

pactti tévams tuo pat metutlti ir optimistais, ir realistais, o kartu leistejns paprasausiai
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buti tévais. Taip pat svarbu paskatinti kitus Seimos sarfueiksti jausmus, iSklausyti juos,
packti jveikti sunkumus, kilusiusad vaiko raidos ir ugdymad®
Interviu metu su respondéntis buvo kalbamasi apie igah vaika auginagios
Seimos sunkumiveikima ir pagalbos jai teikimy t.y. apie pirmji susitikina su specialistais;
apie vaiko vertinimo proces pagalbos vaikui ir Seimai organizavimpagalbos teikirp
namuose; pagalbos teikinngdymo institucijoje.
Kalbantis su kiekviena respondente, buvo klausig@kios pagalbos dsy
Seimai reikia kasdien?Keturios motinos, augingims negalius vaikus pamijo, kad labai
didek pagalbay Seimai yra transporto paslaugos, kuabai reikia norint vaikus nuveZzii
ugdymoijstaig:
»...Kal yra sudttinga negalia, labai reikalingos transporto paslasy Tarkim,
kad kai yrajstaiga, kad bty nuvezamas, parvezamas"”; ,Nu kasdien...kasdien,
kad to su kasdien mes gyvenam mokykla kasdien. Kafpuojam, kaip
parvaziuojam. Nu, kad ity tiesiog galimyb kiekviey dierny vezt ir laiku
nuvezt..."; ,Pagalbos gal tokios, kad mes kasdiazivojam; mokykk. Mes
savo automobilio neturim, socialinis neveza, kadaaga viety ir mes netelpam
i tqg gradq — tai va, didZiausia wsy problema yra“; ,Na tai padti nuvykiti;
mokykk”. 3 respondentds pamirjo, kad i Seimai reikalinga pagalba kasdien
rapinantis ng¢galiu vaiku: ,Padéjimas atsikelt iS lovos, aprengimas, zodziu,
pasodinimag vezingl;. Nu visokeriopa pagalba, kiek Zmogui reikia, kunegali
pats apsitarnauti“; ,...reikadava vis tiek...nu isirgdava, reikdavo, kad kas
pahity kartu. Tai pamokas ruost, tai prikelt, tai apsigth Kitos dvi interviu
dalyvavusios motinos, augindas nggalius vaikus, taip pat nepaneigkad
kasdien § Seimoms reikia pagalbos,ciau 1 iS i buvo gana kategoriska: ,Tai,
kokios pagalbos reikia, nepagtkau jokiam pagalbininkui, tadl padeéti nieko
nereikia“, kita — labai nedgsi ir neprasanti pagalbos: ,Dabar tai as nelabai as
prasau. Nu, kai nu, zinot, as kazkaip noriu ap$aeii, kaip, kaip befty".
Akivaizdu, kad Si motina vis dar nesifaa esanti eksperte savo vaiko négatituacijoje, ji
nuvertina savo patiit kuri yra labai naudinga bendradarbiaujant su igpstais. Toks

motinos podiris apsunkina jos @e&s produktyvespigalinimg rapintis savo vaiku.

% Alisauskier, S. (2003)Teoriniai ankstyvosios pagalbos pagrindai ir pralisi j; realizavimasAliauskier,
S., Gudonis, V., Mik@nait, L., Petruly¢, J., Radzevieré, L. Ankstyvasis ugdymas: dabartis ir perspektyvos.
(p. 9 — 36). Siauliai: SU leidykla.
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Pirmasis susitikimas su specialistai&albantis su motinomis, augingdomis
neigalius vaikus, apie pirap susitiking su specialistais, jos tarsi pasidalij@ grupes, nes
iISrySkejo, kad viem susitikimas su specialistais buvo paremtas kimiki— korekciniu
modeliu, kit — socialirts integracijos modeliu. Daugiau interviu dalyvavusnotiny,
auginariy negalius vaikus, paty; kad tuo metu, kai jos pirgrkarty susitiko su specialistais,
Lietuvoje buvo susiformas Klinikinis poziiris, kuris nuémé, kad visas éimesys buvo
skiriamas tik vaiko klinikinei diagnozei nustatySiy motiny patirtis parod, kad pirmojo
susitikimo su specialistais metu, apie Seigpecialistai klaus tik, kokia yra jos sugtis.
Respondetiy nuomone, tai visiSkai bereikalingas klausimasintgrviu taip pat paaiko,
kad specialistai, besiremiantys Klinikiniu porzu, save laik ,auk&iau visy* ir su tevais
elgési kaip su nieko neiSman&ais:

»Nieko neklaug tik apreke, kad blogai auginau vaik per \lai kreipiausi.

Apreke".

I Kklausimy ,Ar pirmyjy susitikimy; su specialistais metu, jie Jums sutefrakankamai
informacijos apie pagalpJisy vaikui ir Seimai?” Sios motinos atsékneigiamai, t.y.:

»Ne. Jokios"; ,Jokios informacijos niekas neteéik ,Jokios informacijos

negavome*.

Neigiami Si; respondetiy atsakymai buvo if tokj klausimy, kaip: ,Ar tur éjote galimylg
pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialistdigsy vaiko reikalus?*

.Niekada nebuvo aptariama ir niekas niekam nebgdomu®; ,Tai, kad

nebuvo su kuo tartis...”; ,Ne, nes ¢iaje pradzioje nebuvo su kuo tartis, kad
gautum naudos..”
Taip pat Sios motinos pandjo, kad specialistai ne tik, kad neiSklausydayongrimo al
vaiko ir Seimos, o, jei ir iSklausydavo, tai viemi tai neatsizvelgdavo.
Kaip ir badinga Klinikiniam podiriui, pirmojo susitikimo su specialistais metu, gikcentavo
tik silpnasias nggalaus vaiko savybes, t.y. akcentavo nagalitai byloja respondeén;
atsakymaii klausimy: ,Kokias vaiko savybes specialistai pastégbpirmiausia — stiprgsias
ar silprgsias?”. | klausimy ,Ar specialistai pagalla pradeéjo teikti tuoj pat po pirmojodsy
pokalbio?* Siy motiny atsakymai buvo tokie:

,Na, kad praktiSkai ta liga yra nepagydoma ir jokigpagalbos tai ligai éra,
todél nieko ir nebuvo teikiamg“, Ne“ — tai taip pat rodo, kad motinos buvo paliktoshoie
su iSkilusiomis problemomis étl pagalbos 4 vaikams gavimo. Toks specialiselgesys
suformavo neigiam motiny nuostad | specialistus bei pagalbapskritai. Tai patvirtina

respondeéiy atsakymai klausimy: ,Koks buvo pirmasis susitikimas su specialistais?“
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»--.oUvO labai nemalonus ir, ko gero, nenaudinglsi ant Zmogausekia, tu
niekada jokios naudos neturi.”; ,Nemalonus ir nemiingas, nes negavome
jokios pagalbos“; ,Nemalonus ir nenaudingas. Kas 18 susitikimo, jei
negavome jokios pagalbos, kurios ggiK .
Keletos motim, auginadiy negalius vaikus, ir dalyvavusiinterviu, pirmasis susitikimas su
specialistais buvo paremtas labiau soctslimtegracijos nei klinikiniu modeliu. Sios motinos
teige, kad pirmojo susitikimo metu specialistai klaugyu nuomone, pagsty dalyky, t.y.
kokiomis ligomis serga Seimos nariai, artimiejikkeoyra pati Seima — santykiai Seimoje ir
pan. Respondetd pamirjo, kad jau pirmojo susitikimo su specialistais mgbms buvo
suteikta informacija apie pagallbaikui ir Seimai:
».-.KUr reikety kreiptis, kad paéti vaikui. Kad reikalingi masazai, mankstos, pas
kokius gydytojus eiti”; ,...socialid darbuotoja pata#, kur kreiptis, lg daryti,
kad palengvint péq tg buit”; ,Socialin ¢ darbuotoja labai ji ten — tiktai
reikalaukit, tiktai prasykit parvazigwat visur. Nesvarbu sako, kad mes liepiam,
bet Jisy teiss, tiesiog visko reikalaukit. Taip, taip buvo ir g§dytojy puss
labai stengsi*.
Taip pat buvo paklaustAr specialistai iS karto atsizvelg; iSsakyt Jisy nerimy dél vaiko ir
Seimos, atsakj rizpimus klausimus bei dakokiy patarimy?“. Atsakymai buvo tokie:
.raip. ISklaug. Daw tikrai“; ,Taip. Na patarimai tai, kur, pas kokius
specialistus eiti..." ir pan.
Remiantis respondeéy atsakymais, galima teigti, kad specialistai suigobendravo, kaip su
lygiaveriais partneriais, vertino jas kaip savo vaiko eksmse
Specialisti, su kuriais &vai susitinka pirm karta, pozirio socialirg krypti, patvirtina
atsakymai tokius klausimus,Kokias Jisy vaiko savybes specialistai apségbpirmiausia —
silpngsias ar stiprigsias?”. Motiny atsakymai buvo tokie:
.Na tikriausiai stiprigsias. Kaip ugdyti savarankiSkufh Nors kelios motinos
vis dar taip pat teig, kad specialistai ,Pirmiausia, tai lig pastelgja“; ,Ko
negeba. Jie nusta#jo, ko jinai negeba, ko jinai negali padaryti, kassivysto,
kas negerai yra“.
Vieni specialistai pirmiausia akcentavo vaiko neggalo kiti — gebjimus, t&iau i klausimy
LAr specialistai pagalla pradéjo teikti tuoj pat — po pirmojo idy pokalbio?“ interviu
dalyvavusios motinos atsakeigiamai, t.y. kad tuojau pat buvo pétalteikti pagalba, taip pat
pamiréta, kad jvairiy jstaigs specialistai keisdavosi informacija apie yaikus, apie tai

informuodavo ir Seimas. PrieSingai nej tespondetiy, kuriy pirmasis susitikimas su
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specialistais buvo nemalonus if,panymu, nenaudingasy3iespondetiy patirtys atsakant
klausimy ,,Koks buvo pirmasis susitikimas su specialistai$®ivo teigiamos:
.Na as gyvenime papuolu ant protipgmoni;, labai geranoriSk. Labai gal ir
tie gydytojai, jie supranta mamas“; ,Buvo nemalonuset naudingas. Buvo
nemalonu tod, kad vaikas serga, o malonu tbd kad teikia pagalb®;
»Malonus ir naudingas®.
Remiantis motin, dalyvavusi interviu, patirtimis, galima teigti, kad pirmasasitikimas su
specialistais, pozityviai nusiteikusiais Seimauginadiu nggalius vaikus, atzvilgiu, yj
nuostatos ir elgesys akcentuoja tarpusavio benad@ma, skatina partnerystbei mazina
psichologin atsiribojimg bei socialir izoliacija.

Vaiko vertinimo procesasTai antrasis blokas klausimtyrime dalyvavusioms
motinoms, kurios augina fealius vaikus. Sie klausimai susijsu iSoriniu resursu —
specialisy pagalba Seimai ir ugdymu.

Kalbantis su respondemhis apie y vaiko vertinimo proceg’, taip pat idrySio dvi
nuomony grupss. Pirmai grupei ity galima priskirti nuomones motin kurios, ldamos
vaiko negalios situacijoje, susiéd su Klinikiniu specialist poZiiriu, kita grug — kurios
sutiko specialistus, besivadovaujais socialigs integracijos modeliu. IS interviu paadfk
kad 1 motiny, kurios bendravo su klinikinio pa#io specialistais, vaik raidos niekas
nevertino, nes tuo metu, pasak interviu dalywiebuvo atliekamas vaiko vertinimag3:ai,
kad tais laikais to vertinimo nebuvo®; ,Tai, kad k& niekas nevertino“Tik viena IS Si
interviu dalyvavusi motiny, per paistamus gavusi informacijos, vesavo ngalh siny |
Maskw, 1 psichoneurologi@ klinika. Moteris interviu metu pasakojo, kad ten ji gal
dalyvauti tyrimy metu, taiau tam specialistai jos nepargoSios klinikos specialistai vaik
vertino remdamiesi klinikiniu modeliu. Motina téig

,Suzinojau tiksli diagnoz ir, kas mas laukia“. Si interviu dalyvavusi motina

i klausiny ,,O koks apskritai Jums iriby vaikui buvo tas vertinimo procesas —

malonus, nemalonus, naudingas, nenaudingas?” ajdedd ,...kaip kiekviena

apziira — tai yra didelis jaudulys...".

% Jvertinimas — tai i$samus informacijos rinkimas afiekviers vaiko raidos srit Remiantis $ia informacija,
nusprendziama, kokie vaiko ggimai iSsivyst gerai, o koki gelgjimy raida reikia specialiai skatinti.
Kruopgiai istirtas vaiko raidos lygis yra pagrindas toles ugdymo pritaikymui ir planavimui (Daniels,
Stafford, 2000).Ivertinimas skatinaétry ir specialistt bendradarbiavim (Ankstyvoji intervencija vaikyge.

Situacijos Europoje anakiz— pagrindiniai aspektai ir rekomendacijg@005).
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Kitos interviu dalyvavusios motinos, kuripirmasis susitikimas buvo su socigkn
integracijos modeliu besivadovauggais specialistais, pokalbio metu patvirtino, kaav
atliekamas vaiko vertinimas,dau i klausiny ,,Ar gal éjote pasirinkti savo vaikgvertinimo
datg, laikg, vielz?" atsak taip:
.Ten jau paskyé, uzregistravo”; ,Kad ten mes kai gejbm 4 savaites, tai
tiesiog ir viskas buvo padaryta, mums nefgilspecialiai vaziuot®.
Taciau visos interviu dalyss teig, kad specialistai jagrauke i vertinimo proceg nors is
vélesniy atsakym paaiskjo, kad tik viena iSy ne viso vertinimo metu ggb bati kartu su
savo vaiku, nors dvi buvo pangjnsios, kad specialistai jas para@d@m dalyvavimui
.Papasakojo, kas bus, kaip bus. Kad ko jie noriééy, iS mamy, ko jie nori is
vaiko ir suderino taip. Perg*; ,Buvo pasakyta, kad va, aris sutinkat, kad
tq ir tq darysim®.
Vaiko vertinimo procese dalyvausi respondeteige, kad specialistai vertinimo metu klaus
jos nuomoas, atsakigjo i jos klausimus, aiskino aljie daro su vaiku.
Pasiteiravus 8 moting ,Ar vaiko vertinimo rezultatai suteik Jums naudingos
informacijos?*, jos atsak teigiamai: ,Taip. Zinojau, kiek atsilikusi jinai“; ,Nu vis ti,
kazkiek suzinai daugiau. Nu naudinga®; ,Taip, labaies matai akyse, kiek vaikas galiff
tik viena motina tei§, kad vertinimo rezultatai buvo netikist ,Bet paskui pasirodo, as dar
ir galiu tikétis dar daugiau®.
Siy motiny atsakymaii klausimy ,Ar specialistai Jus pakvietdalyvauti visose diskusijose
apie Jisy vaiko vertinimo rezultatus?buvo neigiami, t.y. specialistay ji savo komandos
diskusijas nekviet tatiau dar 4 paiia diemm supazindindavo jas su vaiko vertinimo
rezultatais:
»Nu tai, kai iSvazirji namo...Nu paaiskin, kad mankstas reikia dargd kislg,
kad t, tg. Nu paaiskin“; ,Atéjo gydytoja ir tiesiog buvo padarytas iSraSas ir
kiekviery dalj, kur buvo paraSyta logopedo...ir jinai kiekvieta pristat”; ,Jo,
jo iSpasakodavo jie kiekvienas savo nuomones®;Skaitau, kad ¢ pacigq
dieng".
Pasiteiravus,Ar specialistai neskubédami paaiSkino vertinimo rezultatus, atgak Jums
rapimus klausimus?“Siy moting atsakymai buvo tokie;Taip“; ,Taip. Kartais net kelis
kartus pakartodami. Stengdavos tikrai, kggitume tos patirties*.
Siy respondetiy taip pat buvo klausiamgoks Jums ir Jisy vaikui apskritai
buvo vertinimo procesas (malonus, nemalonus)?elR6d- Siuo klausimu motip nuomorts

buvo tokios:
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J(atsidasta). Tai turi susitaikyt. Vis tiek tpkvaikg turint turi susitaikyt®;
,Malonus. Mes labai gerai bendravom. Siltai, tiegikaip vat ateini pas draggir va
bendrauiji, vaikas Sliauzioja aplinkui (susijuokid), ir kalbi“; ,Nemalonus, aiSku. Man dar
kaip man, bet vaikui...Jinai pram jaust nepilnavertiSkugn nu. Nu kol maza buvo, tol
nejausdavo to..."; ,Kaip kasdienis toksai. Nei maig nei nemalonu®.

Apibendrinus interviu dalywi nuomones Sioje dalyje analizuotais klausimais,
galima teigti, kad vaiko vertinimo pabis ilgai (apytikriai iki 1991nf% buvo siejamas su
specialisto nuostata, kadangi tuo metu vaiko wventn procesas nebuvo oficialiai
reglamentuotas dokumentuose.

Pagalbos vaikui ir Seimai organizavimasreciasis klausim blokas yra susip
su isoriniu nggalius vaikus auginainy moting jgalinimo veiksniu — specialisfpagalba vaikui
ir Seimai.

Kalbantis su interviu dalyvavusiomis motinomis apgagalbos y Seimai ir vaikui
organizavim, buvo paklaustgAr specialistai kartu su Jumis sudapagalbos plan ** Jisy
vaikui ir Seimai?*. | § klausimy visos motinos atsg&kneigiamai:

.Plang toki — nebuvo”; ,Ne“; ,Nu gal ne“; ,Nu plano...kg as Zinau. Nu ne*;

.Ne, ne*; \Ne. Joks pagalbos planas nebuvo sudasyta
Taip pat didzioji dalis & motiny neigiamai atsak ir | kita klausimy ,Ar specialistai
teiravosi Jisy nuomomrs apie tai, kaip dsy vaikas ir Seima turi dirbti toliau?’ Tik dvi
interviu dalyvavusios motinos§ klausiny atsak teigiamai, t.y., kad specialistai teiravosi |
NUOMONRS:

.raip, taip. Nu taip. 1S gydyte bent jau ladavo patariny ; kg labiau atkreipt

demes...“; ,...buvo pastoviai eigoj tariamasi, kada vaisim; sanatoriy, kad

tq ir tg menes, galbit Jis norit 7 ir tg ménes. Vig laikqg paklausdavo*.
Dar viena motina § klausimy niekaip negajo atsakyti, ji labai jaudinosi.
Neigiami motiny atsakymai(,Ne, nes nebuvo kalbama apie tai aplamai“; ,Mangig ; tai
nesigilino irj tai neatsizvelg’; ,Ne“; ,...tikrai nesuprato...tokie ir atsakymaibizdavo: ,Jizsy
vaikas per silpnas™; ,Nu iSklausydavo ir tieK‘vyravo iri klausim ,,Ar specialistai suprato
tai, ko Jis nowrjote savo vaikui ir, ar sutiko, kad tai iS tiegra svarbu?. Tik viena motina

teigiamai atsaki § klausims, t.y. kad specialistai..tikrai labai klausdavo vig laikg...".

0 Alisauskas, A. (2002). Vaikraidos ypatingumir specialiju ugdymo(si) poreiki jvertinimas. P. 49. Siauliai:
SU leidykla.

“! Planas, skirtas eimoms ir sukurtas kartu su joynispagrindinis Seimos dalyvavimigalinimo, pagarbos jos
poreikiams, prioritetams ifikesiams garantaAnkstyvaoji intervencija vaikyée. Situacijos Europoje analiz-

pagrindiniai aspektai ir rekomendacijo@005).
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Responderims atsakant klausimy ,Ar pagalba buvo susijusi su vaiko turimigidziy
tobulinimu?“, motinos ¥l tarsi pasidalijoj dvi grupes — tos, kurios buvo susidsios su
klinikiniu pozitariu besivadovaujahais specialistais teég kad ne, kitos motinos, kurios
susidiré su socialigs integracijos modeliu besivadovaujais specialistais teég kad
pagalba buvo susijusi sy yaiky turimy igadziy tobulinimu.

Nejgalius vaikus auginantysvai, Siuo atveju — motinos — praleidzia labai déailgo su savo
vaikais ir iS tieg jos geriausiai mato, kokie pagalboadhi, metodai labiausiai tinkay j
neigaliems vaikams, tadljy buvo pasiteirautgAr specialistai teiravosi dsy nuomois apie
Jiisy vaiko mokymoidus bei kaip dirbant su vaiku jam sekasi geriaiSial S klausimy 2
motinos atsak kad to teiravosi gydytojai, viena motina — kall thokytojai mokykloje,
likusios teig, kad niekasy apie tai neklaus

Visos interviu dalyvavusios motinos neigiamai aéspklausiny ,Kokius pagalbos variantus
siile specialistai?

.Ne, ne nesilé’; ,Ne“; ,N ¢ra pagalbos. Niekada neklazisNieko®; ,Niekas

nebuvo siloma“; ,Specialistai nieko negié”; ,Nieko nesiale. Jeigu taip

Ziauriai pasakius — tokie vaikai ,nurasomi*.

IS interviu paaiso, kad specialistai tik vienai motinai rekomendalay kity pagalbos Seimai
budy. Anot Sios motinos, tai ,,...kreiptis, Vilties" organizacip, galkit ten kas nors pad;”
kitos motinos joki rekomendacij apie kitus pagalbos savo Seimaidbs iS specialigt
nesulauk.

Apibendrinant galima teigti, kad pagalbos vaikui Seimai organizavimas, nors ir yra
reglamentuojamas dokumentuose, vis dar vyksta aepaknai sklandziai. Remiantis matjn
dalyvavusy interviu, patirtimis, paaigo, kad n¢galiu vaiky tévai menkaijtraukiamii §
proces ir nesulaukia visapusiskos pagalbos.

Pagalbos teikimas namuoséS visy 9 interviu dalyvavusi motiny, tik viena
pamirgjo, kad jos nggaliai dukrai buvo skirta pagalba namuose,itnamus ateina specialioji
pedagog, logoped bei kineziterapeutiS specialiosios mokyklos. Moteris pasakojo, kad
specialistaii namus ateina savo laiku, o kadangi moteris nigladirba, jai tas laikas yra
tinkamas. Moteris migjo, kadj namus ateinantys specialistai su ja pasikalbaaretik apie
dukros reikalus, bet ir Siaip apie tai, kas jai graarbu. Pasiteiravus Sios motinos apie tai,
kodeél dukros nevezaugdymojstaiq, ji atsak, kad:

.Mes IS 4 auksSto nepajem nesSiot. Ir tik dabarcia. Vakar tugjo atvaziuot

primt tg¢ nuvaziavijp. Du nenesius kuis, tik dabar tepadar Pernai

atsiklem. Dar nevedu, nebent kitais metais. Kad jinai mega Pasdi,

pradeda tampytg".
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Taip pat i8 pokalbio su Sia motina, paajékkad atjus specialistamsnamus, ji nesikiSaju darh.
Remiantis Sios motinos patirtimi, galima teigti,dkspecialistai, kurie lankosi jos namuose,
yra pozityviai nusiteil Sios Seimos, auginé&ios negalia dukrm, atzvilgiu, bet y elgesys
menkai akcentuoja tarpusavio bendradarbiayirskatina partneryst nors turi jtakos
mazinant psichologimatsiribojimg bei socialir izoliacija.

Pagalbos teikimas ugdymo institucijoj&is klausiny blokas susis su ioriniu
resursu — specialistpagalba Seimai ir ugdymu, t.y. su motinomis buxabamasi apie
ugdym bei pagalh ju vaikams ir  Seimoms mokykloje.

Pirmasis su pagalbos teikimu ugdymo institucijajsijgs klausimas buvgAr galite/galéjote
ateiti j vaiko klag ir joje buti kiek norite?”. [ § klausim, iSskyrus viea motina, kitos atsak
teigiamai, t.y., kad gégjo, tatiau daugumaéjo, nes:

.Per pamoly, kad nesiblaskyt nesu taip jau &léjus”; ,...baciau ir galéjus,

jeigu hiciau norgjus ir laika turejus”; ,Gal ¢jau, bet neidavau — tai nebuvo

batina“. Kaip jau buvo midta, viena motina atsak; § klausing neigiamai —

»NU apie tai net nebuvo kalbos. Niekas net fakesi
Dauguma motin gakjo ateiti | vaiko klag ir steleti, kas vyksta, t&au pasiteiravusAr
specialistai kvieia (-t¢) Jus dalyvauti klags veikloje?* motiny atsakymai pasidalijo pusiau,
t.y. didzioji dalis teig, kad j nekvigia, pora motin — kad kvigia: ,...buvo iS pradzi,
pirmais metais — asS esu pagjus su Haroldu, aisku®; ,Kviesdavo, mHm
Pasidongjus interviu dalyvavusi moting ,,Ar specialistai informuoja (-avo) Jus apie taig k
Jisy vaikas daro klage kiekviem diery?" ju atsakymai buvo tokie: pora matirteige, kad
specialistai informuodavo, de@u ne kiekvien diem:

.Gal kiekviery dierg ne, bet bdavo klags susirinkimai ir mokytoja praktiskai

kalbedavo apie kiekvienvaikg®; ,Nu kiekvieng dierng ne, bet auléoja savo

geranoriSkais tikslais tai darydavo“; kitos dvi nmods teig, kad jas

informuodavo kiekviendieny; likusios sak: ,Ne, to nebuvo”.
Pasiteiravus motipg kurias informuodavo mokyklos specialistai arbakgtojai, kokiais
budais tai buvo daroma, visos atéakkad su jomis buvo kalbamasi. Pasak Hallahan,
Kauffman (2003), labai svarbu, kad mokytojai stgegbendrauti su savo mokslaiviévais.
Informacijos gavimas ir teikimagwams turi dideli privalumy. Informuodami évus apie tai,
kas vyksta klage, mokytojai palaiko su jais gerus santykius iirgdkus gali kreiptis
pagalbos, nesibent €vai praleidzia su vaiku labai daug laiko ir turddsre emocire patirt,

jie gali teikti nekainojany informacij apie vaiko savybes ir jo interesus.

44



Motiny atsakymai iSsiskyrir atsakant klausiny ,Ar specialistai Jums pataria ), jei Jis
klausiate (ete), kaip iSmokyti vaik padaryti tai, k¢ Jis norite (¢jote), kad jis padaryt
namie?“. Viena motina teig
.1ai, kad aS j neklausdavau“, dvi — ,Ne“; ,Ne, to nebuvo"; kitaake, kad
.NU patys specialistai ...tai jie jau nedavo, kad namuose praktiSkai daryt
pratimus...“; kita motina teig, kad buvo atvirk8ai, t.y. ji turedavo patarti
specialistams: ,, Jie daugiau kazkaip mokytojai, giaugiau stengiasi iS gas
mares daugiau informacijos iStraukti“; dar kita motinieige, kad specialistai
jai pataria: ,Taip. Ir, ir, ir batina, pavyzdziui, koki raSymo priemog
nusipirkti, kad laty lengviau rasyti ar ten kokilentek...”.
I klausimy ,Ar specialistai teiraujasi (-avosi) idsy nuomoms, kaip mokyti dsy vaikg
klasgje?", motiny atsakymai taip pat buvivairis: vienos tei§, kad nesiteiravo, kitos, kad
teiravosi: ,Na, mokytojai, Zinokit, klausdavo...”; ,Klausia.qklaleiskim su ja daryt, kad jinai
daugiau k¢ pasiekt”; viena motina sak, kad nesiteiravo ,...nes to visiSkai nergix'.
Taciau visos motinos pamdjo, kad mokykloje jos vis tik géjo konsultuotis su mokytojais
kada tik joms reigjo. Didzioji interviu dalyvavusi motiny dalis teig¢, kad su vaiko
mokytojais galjo pasikalléti ir apie kitus dalykus, kurie nebuvo sgs§u  vaikais, vaik
poreikiais. Viena motina tedg kad ji gatjo ne tik apie vail, jo poreikius kalbtis tik su
klasts aukétoja, kita motina tei§ — kad kallbdavosi dazniausiai su logopede, bet tik apie
vaiko reikalus.
Kalbantis su motinomis apie tgfaip specialistai vertina dsy vaiko pasiekimus?“didzioji
dalis teig:, kad labai geral, kitatsakymai buvo tokie:
.Kol kas dar neaisku®; ,Pagiria uz bet kgkpasieking. Pagiria. Ten duoda
Sypsedliy”“; ,Nu ir gerai, ir, kad reik dar pasistengt, ir, &d reik dar
pasimokint®; ,Mokytojai gal ir gerai, bet vadovybnoréjo iSprasSyt tok vaikg iS
mokyklos, toél, kad buvo ng@alus, gdéjo neggaliyjy vezinelyje ir reikejo
klases, ; kurig ateity mokytojai, kadangi buvo kabinetisistema®.
Specialist pagalba Seimai ir ugdymas — Sis iSorinis resw&adar ne visuomet yra tinkamai
panaudojamas, teikiant pagafiévams, auginantiems jgalius vaikus. Tai sutampa ir sukit
autory tyrimais, pvz., RusSkus, Mazeikis (2007) teigiadknggaliyjy ir ju Seimy socialires
integracijos politika Lietuvoje, prieS du nepilndeSimtmeius pakeitusi sovietinklinikiniu
poziiriu grista socialires segregacijos politik atsidiré idéjinio ir praktinio iSsigmimo bei
ribotumo fazje. Socialit integracija vis dto nepanaikino latentini diskriminacini

nuostat ir veikly.

45



Interviu gauta informacija rodo, kad Lietuvoje sipdisty ir neigaliyju bei ju Seimos nati
(tévu) santykiai vis dar nelygiavertisSki, fgalus vaikas vis dar matomas kaip sutrikim
visuma, jo galimybs vertinamos pesimistiSkai, o jgalaus vaiko dvai néra laikomi
lygiaveriais partneriais organizuojant ugdyrbei pagalh paiiam vaikui ir organizuojant
pagalla Seimai, todl Sis iSorinis resursas — specialighagalba Seimai ir ugdymas — yra

menkaijgalinantis Seimas, augindas neggalius vaikus.

Priklausymas nevyriausybiéms organizacijoms.  Nevyriausybirs
organizacijos yra apibtiamos kaip organizacijos, kurios nesiekia pelnaisilairia
nepriklausomai nuo valstybupiinstitucijy ir atstovauja tam tikros savanoriSkai susilsiy
Zmony grups interesam& Nevyriausybigs organizacijos jne$a nemag indelj
informuodamos visuomen formuodamos socialini paslaug tinkla, skatindamos
vyriausytes veiksmy skaidrum ir keldamos visuomess ssmoningumo lyg.*3

Neigaliyju nevyriausybids organizacijos yra vienas iS iSotiniesurg, kuris
gali ne tik suteikti papildompagalla Seimoms, auging&oms negalius vaikus, bet ir patl,
esant reikalui, atstovautisgeimy interesus valstyds lygiu.

Interviu metu respondéiy buvo klausiama,Ar sulaukéte/sulaukiate ir jei
sulaulete/sulaukiate, tai kokios pagalbos iSvairiy nggaliyjy nevyriausybing
organizaciy?“. IS viqy interviu dalyviy motiny, auginadiy neggalius vaikus, atsakyin
paaiskjo, kad tik dvi motinos su savo galiais vaikais sulaukia pagalbos iS nevyriausypini
neigaliyju organizaciy:

.Na, bendravimo, stovyklos (kalba apie tai, kokpegalbos sulaukia — aut.)" —

teige viena mama interviu metu. Kita jgaly vaiky auginanti motina; §

klausiny atsalé taip: ,Tai mes patys esam nevyriausyhirtai ir ta tokia

pagalba misy (atsidista — aut.) — raSom rastus ten ir valdzZianinisterijas".
Remiantis motin, auginadiu neggalius vaikus ir dalyvavusiinterviu, patirtimis, galima
teigti, kad priklausymas nevyriausybims organizacijoms yra menkai iSnaudojamas isorinis

resursas, kuris path jgalinti nggalius vaikus auginaas Seimas.

Valstyles teisire baz bei pagalba nggaliy vaiky ir jy tévams. Valstybés
teisiné/istatymire baz bei pagalba yra svarbus iSorinis resursas Seimamginagioms

negalius vaikus. Interviu dalyvavusios motinos painw, kad valstyb remia finansiskai:

42 Rugkus, J., Dautp, M., Zukauskas, S., Blinstrubas, A., Saparnis(2807).Aukstasis mokslas ir studentai,
turintys negali. Baklés ir galimybi; tyrimas. Siauliai: SU leidykla.

“3Ten pat.
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»...labai padidino pasSalpas, pensijas, tai ta ma#dine irgi labai svarbi pug®;
~Pasalpos”; ,Pinig ¢liy”. IS interviu taip pat paaiSgo, kad labai reikalingos su
pawzZéjimu ir apskritai su transportu susijusios paslasggNu cia beda su
transportu... Labai neuztenka transporto iSlakbmpensacijos®; ,...autobusus
galety duoti, kad nereikty tom mamom pEytis su tais vaikai, vezti per ¥is
miest”; ,Reik éty, kad valstyb teikiy kompensacy automobiliuijsigyti ne tik
Seimoms, auginatoms vaikus iki 18 met bet ir vyresnius. Transporto iSlaid
kompensacija énesiui 32,50 Lt atrodo juokingai...”.
Interviu metu motinos vardijo, kad taip pat Zengkgalba yrajsigyjant kompensacin
technilq, taip pat siuntimus vaikam$ sanatorijas. Sudarytosalggos vaiky ugdymui,
mokesio uz nuomojam zeng panaikinimas. Té&au, taip pat iSrys¥§o, kad tai ne visuomet
padeda Seimoms, augitgems negalius vaikus, tapti ardi jgaliomis. Siandien vis dar yra
dalyky, kurie mazina & Seimy jgalinima. Pasak interviu dalyvavusimoting, vis dar
nepritaikyta nggaliajam aplinka (butas, gat ir pan.), pagalbinink kurie gatty, reikalui
esant su vaiku palbi nakt ar kelias dienas nebuvim§s..tarkim...man reikia iSvaziuoti, na
kad ir j laidotuves ir, kad jie ten su vaiku p#h iStisg parg ar dvi. Na ne pastoviai, kad
gyveni;. Bet reikalui esant, kad gal; kelias paras’), pagalbinink, kurie paliity su vaiku
diem, nebuvimag,tur éty biti numatytas pagalbininkas, tikrai tétg bati. AS bent galvoju,
kad Seima gaty dirbti, Seimos nariai, ta prasme, kad g dirbti, normaliai iSeiti; darkyg").
Viena motina migjo, kad valstybigse institucijosej kurias ng¢galius vaikus auginantygvai
kreipiasi pagalbos iiksta nuoSirdesnio bendravini@...kitq syl bina, kad nueini ko tau
reikia ir tu jautiesi toksai kaltas, kad tu einide tai prasyti savo vaikuj:
Remiantis respondém patirtimis, galima teigti, kad valstyb teisire/
istatymire baz bei reali pagalba Seimoms, augitiams negalius vaikus, yra vis dar menkai
igalinantis Seimas iSorinis resursas, neggalglis vaikus auginantyseMai jawia didel

valstyhkes pagalbos ptros poreik.
3.4. Vidiniy resursy jtaka tévy, auginantiy nejigalius vaikus,jgalinimui
Asmenylés strukfiroje reikSming vieta uzima vidiniai resursai, kurie didzia

dalimi igyti vaikystje, uztikrina harmoning atspan, vientiss asmenybs raidy. Tai sistema,

suteikianti asmenys raidai krypt ir sukurianti saugi psichologirts raidos ir psichologis
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egzistencijos tekp* Interviu metu buvo siekiama atskleisti, aigaius vaikus auginantiems
tévams vidiniai resursai padeda, ar trukdo tapti/[alintais savo vaiko negalios situacijoje.
Negalios prémimas.Vaiko su negalia gimimas dazniausiai sukelia pdajiog
krize, tatiau ne visada iSgyvenamgwastires krizes fazs. Daugumaidvy sunkiausias ima
pirmasis y tévysts laikotarpis, bet pamaZzu jie prisitaiko prie naugituacijos ir geba gyventi
kartu su vaiku tokiu, koks jis yraghpajunta gyvenimo prasgi® Svarbu pamiéti, kad vieno
Zmogaus problema yra visos Seimos problema ir eeg@amai turijtakos kitiems Seimos
nariams, teigia Bajolinas (1997). T&@au, pasak AliSauskies (2002), stresinigvykis gali
netapti krize, jei Seima iSkilusisituacip suvokia ir apiadina kaipiveikiamg, jei teikiama
pagalba ne tik vaikui, bet ir visai Seimai ar beramai.
Gekjimas priimti vaiko negadi yra vienas i$ vidinj resurs, kuris yra labai svarbuswams,
atsidirusiems negalios situacijoje. Interviu metu mgtiauginadiy negalius vaikus, buvo
klausiama,Su kokiais sunkumais susidtte, kuomet idsy vaikui buvo nustatyta negalia?”
Siuo klausimu buvo siekiama iSsiaiskinti, kaip mo8 prémé savo vaik negali.
Respondetiy atsakymai rodo, kad jos labai iSgyveno savowagkgali:
»-..netikéjau kazkaip taip ir labai sunku buvo kol susigyw&haSunku buvo
susitaikyt (valosi aSaras — aut.); ,...p#ai reikéjo moraliSkai pasiruost, nes
buvo sunkiausia...Tai buvo sunkiausia tirbzinokit, o paskui jau visai
apsipratom ir as tiesiog damnesio nekreipdavau; (vaiko negak — aut.)”;
....ouvom Soke, tiesiog nepmem dar iS karto to fakto, kad Sitaip“; ,Su
psichologiniais pirmiausia — susitaikymu, supratjsuvokimu, kas atsitiko, kas
ivyko (sunkumai, su kuriais sugrd motina suzinojusi apie vaiko negak-
aut.)”.
Remiantis respondémn; patirtimis, galima teigti, kad susitt su vaiko negaliaévai labai
iSgyvena emociskai ir negalios gmimas, kaip vidinis resursas, yra menjgalinantis ¢vus.
Tévai jveike sunkumus, susijusius su vaiko negalia, tampa pkigiskai atsparesni ir

pamazu pradeda gyvelpirastu ritmu.

Psichologinis atsparumas bei géiimas jveikti sunkumus.Atsparumas, pasak
AliSauskierds (2005 b), socialiniame stigszymiy sunkuny kontekste suprantamas ir
vertinamas kaip dinamiSkas Zmogaus adaptacijosepasc Atsparumo koncepcija, kaip

“ Rugkus, J., Daudtp, M., Zukauskas, S., Blinstrubas, A., Saparnis(2807).Aukstasis mokslas ir studentai,
turintys negali. Baklés ir galimybi; tyrimas. Siauliai: SU leidykla.
4> Bakk, A., Grunewald, K. (1998Floba Vilnius: Avicena.

48



filosofija ir jsitikinimy sistema, yra orientuofandivido stiprasias savybes ir akcentuoja, kad
dauguma galiveikti sunkumus ir &mingai adaptuotis. (Walsh, 1998; cit. AliSauskieP005

b). Taip pat svarbu, kaip Zmogus vertina savo somalir resursus, nes nuo to priklauso, kaip
jis iveiks stres. Psichologinis atsparumas bei ¢gtmas jveikti sunkumus — tas vidinis
resursas, kuris yra labai reikSmingasut auginadiy negal vaika, stresojveikimui bei
igalinimui. Tik tuomet, kaiévai patys susitaiko su vaiko negalia, t.y. tamp@ahmdogiskai
atspaiis, jie yra pasireng ieskoti jvairiy pagalbos tduy savo vaikui beijveikti ivairius
sunkumus Seimoje, kurie iSkyl@ld/aiko negalios.

Interviu metu motin buvo teiraujamasi,Ko iSmokote ir kuo galtumete
pasidalinti su kitomis Seimomisdf ,Kaip drgsintungte/drgsinate tuos dvus, kuri; vaikai
gimsta ar tampa nigaliais? Kaip jiems padedate?Siais klausimais buvo siekiama atskleisti
motiny, auginadiy neggalius vaikus, geljima jveikti sunkumus bei psichologimtsparumn.
Respondetiy atsakymai liudija, kad jos yra psichologiSkai atsps bei gebajveikti
sunkumus, kylagius cl vaiko negalios:

.--.Stiprybés pasigmiau daugiau iS viso to. Kazkaip pati einu, versiydarau,

kad, kad pdiai (pabreze Zod ,paciai“ — aut.) reikia daryt, neuzsiguit kampy

kazkur tai. Kovot, kovot tiesiog uz save ir uz ygikTiesiog semtis stiprylas
per kantrylg. Tai ¢ia vienintelis ir, ir, aiSku, nepbyt says ar kaltas, ar kazkas
biity geriau pasiket. Tikrai kaltint nieko nereikiaCia yra tai, kaip sako:

.Dievas daw, bet ir ...“. Va ir reikia labai, labai daug kangbeés”; ,ISmokau

nedejuot, neprasSyt, nemaldaut, reikalaut, stigs/b kantrylds viskam,

tolerantiSkumo*; »..pasakyiau, kad labai neprarast tiesiog
vilties...Svarbiausia nenuleist ragik ,ISmokau turbzt kovoti, kovoti uz vaik
uz save. Kitoms tokios Seimoms galiu tik pasakat, reikia dziaugtis kiekviena
diena, nes jos gali sustoti...ir dar reikia kovagskoti informacijos, susizinoti,
nebijoti reikalauti®.
Respondetiy patirtys rodo, kad tapusios psichologiSkai atgsanjos geba ieSkoti alternatyv
siekiantjveikti iSkilusius sunkumus — kovoja uz save, uzoseaika, nenuleidzZia rank iesko
informacijos, nebijo reikalauti; tai rodo, kad juxkiu badu igyja gelgjima orientuotis vaiko
negalios situacijoje ir kontroliuoti $situacip. Be to, psichologinis atsparumas bei gwmhas
iveikti sunkumus padeda jomatbjgaliomis auginant vaikus su negalia.

Orientacija situacijoje ir jos kontro¢ (savo teigy Zinojimas, gebjimas
atstovauti save ir savo vak informacijos paieska ir prieinamumas)Siekiant iSryskinti,

kokia itaka tévy, auginadiy negalius vaikus,jgalinimui turi orientacija situacijoje ir jos
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kontrok, buvo analizuota: savo teisZinojimas, gefjimas atstovauti save ir savo vajk
informacijos paieSka ir prieinamumas.

Savo teigy zinojimas Gimus nggaliam vaikui ar ¥liau jam tapus nealiu,
tévai susiduria su nauja, jiems dar nept@ma situacija, kurioje galioja tam tikros teésin
nuostatos. Tad savo teisy Zinojimas yra labai svarbusviy, auginadiu nggalius vaikus,
vidinis resursas.

Interviu metu, paaisjo, kad 7 motinos, augin&ws nggalius vaikus, atsittusios vaiko
negalios situacijoje, nezinojo savo teisTai atskleid tokie jy atsakymai:

.Nezinojau ir niekas neteikinformacijos; ,....mums nieks nieko kol kas nesak

(kai suzinojo apie vaiko negal aut.); ,Ne, tuo laiku nezinojau. Dar iS karto

nezinojau susi@rus su negalia“; ,Ne, nezinojom ir niekas tokiosonmacijos

neteilk¢; ,Tuo metu mes nieko nezinojom ir buvom Soke“tdsi 2 interviu
dalyvavusios motinos teigkad savo teises Siek tiek Zinojo: ,Nu kiek gy@/to

(savo teises zinojo tik tiek, kiek pasakydytoja — aut.); ,Taip. Mum pasak

Vilijampoléje lopSelyje socialierdarbuotoja“.

Remiantis Siomis motip dalyvavusi interviu, patirtimis, galima teigti, kad didZigy dalis
(7 18 9) susidrusios su vaiko negalia nezinojo savo tgisi

Gelgjimas atstovauti save ir savo vagkeiSkia aktyw tévy dalyvavimg, tam
tikrus ju veiksmus, kuriaisévai, auginantys rigalius vaikus, iSreiSkia savo Seimos poreikius
susijusius su vaiko negalia, siekia naginezultaty ar pokgiy. Savo bei savo pgalaus vaiko
intereg; atstovavimaggalina tvus tapti autonomiSkais ir patiem8pmtis ndgaliais savo
vaikais.

Nors, kaip paaisjo iS interviu, didzioji dalis interviu dalyvavusimotiny, atsidirusiy vaiko
negalios situacijoje, nezinojo savo tejstatiau daugumayj vis tik geba atstovauti save ir
savo vaik. Augindamos savo fgalius vaikus jos iSmoko ne tik atstovauti savd,ibsavo
vaika:

.Reikia eiti, ieSkoti, prasyti“; ,Pats turi eit, pts prasyt, pats turjtikinét...”;

.Na pirmiausia, tai nugadti sunkumus iSmokau, taip pat reikalauti“; (K

praSydavau, 4 daw”; ,ISmokau reikalaut’; bet ir kovoti uz save ir Z1vaikg:

~JOKiu badu neatiduoti valstybei auginti, auginti patiems}Svarbiausia
nenuleist rani”; ,ISmokau turbat kovoti, kovoti uz vaik uz save...reikia
kovoti, ieSkoti informacijos, susizinoti, nebijagikalauti®.
Tik pora motim interviu metu pamigo, kad joms yra labai sunku eiti ir prasyti, tjgms
sunku atstovauti save ir savo vaik/iena is j mingjo, kad kitiems zmo¢ms, kuriems reikia

pagalbos auginant fgal vaika, ji visada pasirengusi pétil (,Bet jau sakau, kitam tai tikrai
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padesiu. GeranoriSka esy; bet pdiai atstovauti save ir savo vailsunku (Labai nenggstu,
kaip sakyt, na esu nereiklus, nereikli, kaip pasakgdistu.”).

IS motiny interviu paaiskjo, kad daugumayjaugindamos ngalius savo vaikus,
igijo gelejima atstovauti save ir savo vaik

Informacijos paieSka ir prieinamumasinterviu metu atsiskleig kaip motinos,
auginarios negalius vaikus geba ieSkoti sau reikalingos inforjoacir, ar ji joms, beiy
Seimoms yra prieinamaigalinanti.

IS visy interviu dalyvavusi motiny, auginadiuy negalius vaikus, 2 teig kad
gauti reikalingos informacijos joms pgd specialistai:

»Vva logoped man labai daug pago...”; ,...mes bendravom jau klinikose su

gydytojais, savo Seimos gydytojais ir tiesiog naeéntes kur, kada, kaip mums

eit invalidung Ziaret ar tenaij koki tai ligonine mum gultis ar logopedin

darze}“.
Likusios 7 interviu dalyvavusios motinos téigkad reikalingos informacijos jos ieSkojo
p&ios:

»Patys (ieSkojo informacijos — aut.); ,Daugmaz skisiodavau per draugus,

pazstamus”; ,...su tokiais évais mes dazniausiai k&mes informacija (su

kitais nggalius vaikus auginafiais téevais — aut.)*; ,...aS va pati, i éau

dienos cent...”; ,AS suzinojau daug skaitydama, daug per dragglabai daug

per aplinkinius, knyg kiek pati susiradau. Doétis. Kuo daugiau suzinosi, tuo

lengviau bus pdom*; ,PamaZzu informaciy susizinodavom patys, tik kag k

pawluotai“; ,Visk g turéejom susizinot patys. Visko, ko rgik patys ieSkojom

informacijos. Tiesiog skaitytstatymus, Ziréti, kur galima pagalb gauti”.
Interviu dalyvavusi moting, auginadiuy negalius vaikus, patirtys rodo, kad atsidsios
vaiko negalios situacijoje, jos ggb iesSkoti reikalingos informacijos, kuri pétd ju vaikams,
Seimoms taptigaliais, t&iau Si informacija nebuvo lengvai prieinama. Galitegti, kad
informacija prieinama joms buvo tiek, kiek jows dontjosi, jos ieSkojo. Kaip paaigjo IS
interviu, pagrindiniai informacijos gavimo Saltinibuvo atitinkama literatra, kity Seimy,
auginagiy nggalius vaikus, aplinkimi Zmoni, informacija ir tik labai minimaliai jos buvo
gauta is specialist

Apibendrinat galima teigti, kad motinos, augiti@s negalius vaikus,
atsidirusios vaiko negalios situacijoje tik iS dalies gebrientuotis toje situacijoje iraj
kontroliuoti. Vidinis resursas (orientacija sityage ir jos kontrot) apimantis savo teisi
Zinojima, gelgjima atstovauti save ir savo vaikinformacijos paieskir prieinamum, yra tik
dalinaijgalinantis interviu dalyvavusias motinas, augiias negalius vaikus, nes nors jos ir
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geba atstovauti save ir savo wgikatiau dauguma vis tik sudidusios su vaiko negalia
nezino savo teigi paiios turi ieSkoti informacijos, kuri dazniausiai @nama yra tiky p&iy
déka, t.y. skaitant atitinkam literatira, bendraujant su kitomis Seimomis, kurios taip pat
augina ngyalius vaikus.

Gelzjimas valdyti iSorinius resursusinterviu metu buvo iSryskinti Siecvy
(motiny), auginadiy negalius vaikus, iSoriniai resursai, turintitakos j; jgalinimui: Seima,
giminés, draugai, kaimynai, kitos Seimos, augiiias negalius vaikus; aplinkini nuostatos
ir elgesys; ugdymas ir specialistpagalba Seimai; priklausymas nevyriausyhis
organizacijoms; valstyds teisiré/ jstatymire baz bei pagalba (ngaliy vaiky ir ju tévu
atzvilgiu).

Motiny, auginadiy negalius vaikus, patirtys rodo, kad titbgeriausiai jos
geba valdyti iSorinius resursus, susijusiusseima, gimiamis, draugais, kaimynais, kitomis
Seimomis, auginafiomis negalius vaikus Sios motinos geba pasinaudoti $eimos ypari
giminiy pagalba siekdamosity labiau igalintos auginti savo mgalius vaikus. Galit Siek
tiek maziau, t&au jgalumo jos taip pat siekia ir pasinaudodamos drakgimyn, Kity
Seimy, auginadiu neggalius vaikus, pagalba.

Toks iSorinis resursas kaigplinkiniy elgesys ir nuostatpgemiantis motin
patirtimis, rodo, kad jis vis dar labiau trukdo nededa d&vams, auginantiems jgalius
vaikus, taptiigalintais vaiko negalios situacijoje:

,Visko buvo. Vieni uzjaut kiti jkyriai Zizredavo®; ,Vieni bijojo, vieni gailejo,

kiti...“; , [vairiai, bet, manau ZmogisSkai“; ,Visko buvo...daagi gal

problem; buvo su vaikais...mokykloj“; ,Visaip. Ba, kad ir nusistebi, Kiti ir
déemesio nekreipia. Labai daug replikmieste iSgirstu“; ,Na aplinkiniai galbt
jau jie taip nelabai stengiasidt; akis, trukdyti gal“; ,Jau priprato. Nu iSsiveZzi.

Nu hina atsisuk. Reaguoja — pasiditaip skersi kartais...; ,...tas po4iris i$

viso buvo labai neigiamasnegali;, 0 ypa’ j proto negalg. Ir dél to, ta prasme,

ir labai susiaugjo draugy ratas...netgi ir artimi gimias nesuprasdavo #sy ir
artimi santykiai nutiko*.
Motiny, auginadiu negalius vaikus, pasisakymai leidzia daryti iSyakiad jos tiesiog neturi
igijusios gebjimo valdyti aplinkiniy elgesio bei nuostat Sios motinos pasyviai isklauso ir
stebi aplinkini pasisakymus bei elgesaiau negeba jo valdyti, nes gatbjoms sunku
kovoti prieS visuomes nuostatas ir podij | negalios istiktusy vaikus.

Specialisf pagalba Seimai ir ugdymas Sis iSorinis resursas, kaip pa&jdk
interviu metu, vis dar ne visuomet padedsatns, auginantiems fgalius vaikus, tapti
igalintais. Taip pat, remiantis motinauginadiy negalius vaikus ir dalyvavusiinterviu,
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patirtimis, galima teigti, kad jos vis dar negebaldyti Sio iSorinio resurso. Kalbantis su
motinomis, auginafiomis ndgalius vaikus, apie specialistpagalla Seimai ir j vaiky
ugdyns, jos tarsi pasidalija 2 grupes, nes tokiuabu iSrySkjo, kad viem susitikimas su
specialistais buvo paremtas Klinikiniu — korekcimodeliu, Kity — socialires integracijos
modeliu. Motinos, kurios susité su socialigs integracijos po#rio specialistais, galima
sakyti, kad Siek tiek geba valdyti iSoriresurg specialisi pagalba Seimai ir ugdymas, thd
kad specialist ir juy santykiai akcentuoja tarpusavio bendradarbiayskatina partnerystoei
mazina psichologinatsiribojimy bei socialir izoliacija. Sios motinos gajo iSsakyti savo
nerimg bei tikétis pagalbos iS specialigtt.y. geléjo bent Siek tiek valdytiiSresurg, kad
pasiekt; naudos savo galiam vaikui. Kitos, motinos, kurios buvo susidsios su klinikinio
poziirio specialistais, visiSkai negeba valdyti Sio resunes specialistai save laifauksciau
visy* ir su tevais elgsi kaip su nieko neiSmandais: ,Nieko neklausg, tik apreke, kad
blogai auginau vail, per \lai kreipiausi. Apeke" ir taip tarsi paskatino tas motinas\aiko
negalios situacijoje likti pasyviomis dakmis, negebafiomis valdyti iSorinio resurso —
specialist pagalba Seimai ir ugdymas.

Remiantis motin, auginadiu negalius vaikus ir dalyvavusi interviu,
patirtimis, galima teigti, kad iSorinio resursokim kaip priklausymas nevyriausyhims
organizacijoms,jos, galima sakyti, negeba valdyti, kadangi daugumarviu dalyvavusij
motiny teige, jog nepriklauso nevyriausyliims organizacijoms.

Kaip ir iSorinio resurso — priklausymas nevyriausgins organizacijoms, taip ir
iSorinio resursovalstyleés teisir/ jstatymir baz bei pagalba Seimoms, auginéoms
neggalius vaikusdauguma motip, auginadiu nggalius vaikus ir dalyvavusiinterviu, neturi
gelejimo valdyti taip pat. IS vig interviu dalyvavusj motiny, tik viena dalyvauja Lietuvos
sutrikusio intelekto Zmoni globos bendrijos ,Viltis“ veikloje, kuri turijtakos gerinant
negalius vaikus auginain Seimy gyvenimo slygas.

Taigi IS vigy iSoriniy resurg, apie kurios buvo kalbamasi ir remiamasi patirsimi
motiny, auginadiuy neggalius vaikus ir dalyvavusiinterviu, galima daryti iSvag kad jos
praktiSkai siekdamos saygalinimo, geba valdyti tik tgkiSorinj resurg, kaip Seima, gimiés,
draugai, kaimynai, kitos Seimos, augitias negalius vaikus. Likusj iSoriniy resurs:
aplinkiniy nuostatos ir elgesys; ugdymas ir specigligiagalba Seimai; priklausymas
nevyriausybigdms organizacijoms; valstyb teisire/ jstatymire baz bei pagalba (rigaliu
vaiky ir juy tévu atzvilgiu), joms vis dar nepavyksta valdyttl dvisuomers nuostat ir
poziirio { Zmony negala, &l sunkiai visuomeée, o yp& tarp specialist ,prigyjancio”

socialires integracijos modelio, &l ypaé menkoisitraukimoi nevyriausybini organizaciy
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veikla, galkit netgi &l per menko dorgjimosi valstyles teisine/istatymine baze bei pagalba

ju Seimoms.
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ISvados

1. Mokslingje literafiroje pl&iai nagrirgjama Seimos situacija, susijusi su vaiko negalia,
pagalbos modalibei teorij raida bei pagalbos prioritekaita. [galinimo teorija ir ja
grindziama praktika yra itin reikSminga $eimai, magiai negaly vaika. Sios
teorijos nuostatos ypaaktualios Siandien, kuomet medicipimtegracijos model
kei¢ia socialires integracijos modelis.

2. Atliktas tyrimas atskleiél kad formaliai reglamentuotos ir realiai gaunarpagalbos
Seimai, auginahai ne€gal vaika, santykis yra nevienodas, t.y. formaliai
reglamentuota pagalba ne visada yra realiai gaundmamo metu iSanalizuoti
dokumentai ir atskleistoswuy patirtys paroéd, kad:

2.1.Pagalba Seimoms, augigams vaikus, turitius negaj, teisiniuose
dokumentuose reglamentuota tinkamai,ciga praktiSkai dar menkai
koordinuojama, specialistkomandos nelinkusios bendradarbiauti su kitomis
istaigomis ir tarnybomis, teikigiomis pagallh negaliam vaikui ir jo ¢évams; ne
visada sudaromas individualios pagalbos planas aegn auginafioms
negalius vaikus.
2.2.LR Negaliyjy socialires integracijosjstatymas bei kiti oficiais dokumentai
akcentuoja, kad visa informacijajgealiesiems turi @iti teikiama jiems prieinama
forma, t&iau paaiSkjo, kad informacijos Seimoms, augidgoms vaikus su
negale, dar labaitiksta, ir tvai jos dazniausiai ieSk@airiais kidais patys.
2.3.LR Svietimo jstatyme ir kituose dokumentuose teigiama, kad sfiejii
pagalba, pvz., kompensaéitechnika, vedjai, skaitovai, palydovai, mokytgj
pactjéjai, pavzéjimas ir kt. teikiama asmeniui, kuriam jos reikiagiau €vy
teigimu, realiai, ngalus mokinysstaigoje, kurioje jis yra ugdomas, gauna tik
minimalia pagalla, nes ne kiekviena ugdymitaiga turi pakankamags$y, kad
gakty tenkinti ne tik specialiuosius ugdymosi, bet iesiliuosius poreikius.
2.4.Tévy teis ir pareiga dalyvautijvertinant vaiko specialiuosius ugdymosi
poreikius ir ugdant vaik teikti siilymus pedagogams, ugdantiems waik
dalyvauti parenkant vaikui ugdymo progamforma bei istaigq, yra
reglamentuota, td@au dazniausiai évai nesijadia lygiaveciais pedagog ir
specialist, partneriais, jie menkairaukiamij pagalbos vaikui ir Seimai proces
3. Tévy, auginakiy negal vaika, paticiy vertinimo modelis buvo parengtas magistro darbo
autoks ir leido atskleisti tiek iSorines, tiek vidinespsybes bei sunkumus, su kuriais

susiduria Seimos.
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4. Atskleistos ir iSanalizuotos\y patirtys leido identifikuoti Seimos, auginaos ndgaly
vaika, iSorines ir vidineggalinimo Kliatis:

4.1. Aplinkiniy elgesys ir nuostatos¢vy manymu, labiau trikdo nei skatinavt,
auginartiy negalius vaikusjgalinima.

4.2.Specialisg pagalba Seimai ir ugdymagyti nuomone, yra Zymiai geresnis nei
prieS deSimt ar dvideSimt mgttatiau dar ne visais atvejais ir ne visas seimas,
auginarias neggalius vaikus, tenkina. Specialistpedagog ir negaliyju bei ju
Seimos nari santykiai nelygiaveiai; negalus vaikas vis dar matomas kaip
sutrikimy ir problemy Saltinis, jo galimybs vertinamos pesimistiSkai; igalaus
vaiko tvai nesijadia lygiavetiai partneriai organizuojant ugdynbei pagalb
vaikui ir Seimai.

4.3.Valstykes teisirt baz bei reali pagalba Seimoms, augitiams negalius
vaikus, tvy yra vertinama kaipgalinimo Kkliatis &l visuomers nuostat i
negala, &l visuomertje, ypa& tarp specialist, sunkiai ,prigyjaio” socialinio
edukacinio modelio bei &l patiy tévy menko isitraukimo i nevyriausybini
organizaciy veikla, domgjimosi valstyles jstatymine baze bei pagalba Seimoms.

4.4.Nevyriausybini organizaciy jtaka €vy, auginadiu negalius vaikus,
jgalinimui, ju p&iu nuomone, g&ély bati zenkles®. Nevyriausybiny
organizaciy pasyvi veikla bei Seim uzdarumas neleidzia iSnaudoti Sio labai
svarbaus iSorinio resurso, kuris palengyintvy iSgyvenimus, paskatint
psichosocialipatsparum, turéty jtakos évy igalinimui.

4.5.PraneSimas apie vaiko negat pirmieji iSgyvenimai, kurie susij su vaiko
negalios p&mimu, psichologiniu atsparumu bei gghu jveikti sunkumus,
tévy teigimu, dazniausiai tampa jgalinimo Kliatimi.

4.6.Savo teisi (ne)iSmanymas bei (ne)ggimas valdyti tokius iSorinius resursus,
kaip: aplinkiny elgesys bei nuostatos, specialipagalba Seimai ir ugdymas,
priklausymas nevyriausybims organizacijoms, valstyb teisirt baz bei reali
pagalba Seimoms, augiramms negalius vaikus, taip pat trikdéwy igalinima.

5. ISkelta tyrimo hipotez pasitvirtino, t. y. &vy patirties atskleidimas leidZia nustatyti
sunkumus, su kuriais susiduria Seimos negalituacijoje bei kurti prielaidas Saim
auginaiy nggalius vaikusjgalinimo procesui.

6. Tyrimo tikslas, kuriuo buvo siekta atskleistiviy, auginadiu negaly vaika, patirtis,
galincias daryti jtaka kitu Seimy jgalinimo procesui, pasiektas. Kokybinio tyrimo
duomem analiz leidzia teigti, kaddvy, auginadiy negalius vaikus, pasidalintos patirtys

yra vertingas isoriniggalinimo resursas.
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Refleksijos ir diskusija

Refleksijos.PrieS pat atliekant tyrim t.y. interviu su motinomis, augindomis
negalius vaikus, suvokiau, kad tai nebus lengva pdiddeSkodama respondenkreipiausi
ir { ugdymoistaigas, kurias lanko fgalis vaikai, téiau ju tévai atsisak dalyvauti interviu.
Yra pakankamai sutinga surasti toki tévy (motiny), kurie lengvai gali kalitis apie j
vaiky negalias bei Seimos problemas. Vis tik man pavaitikti 9 interviu, t.y. surasti 9
motinas, kurios augina fgalius vaikus, ir kurios sutiko su manimi pasikdilb Galiu
pasakyti, kad su 8 mamomis buvo labai lengva benidrzes jos jau susitaikiusios su tuo, kad
ju vaikai turi negali. Sios moterys noriai dalijosi savo gyvenimiSkaintiati ir tuo paiu
mane zagjo savo stiprybe, savo sugginu nepaiizti, kuomet yra/ buvo sunku. Man buvo
labai gera su jomis bendrauti, nes aS tarsi pegawurtdvasiSkai. Supratau, kad ne vien
apciuopiami ir materiais dalykai teikia Zmogui dziaugsamsupratau, kad gyvenime yra daug
svarbiau med savo artimui (vaikui), viltis, kad net iS stithgiausios paéties galima rasti
ISeiti, tikéjimas, kad viskas bus gerai. Pasitelkusi kai kuteawines nuostatas, pabandziau
paanalizuoti, savo ir tyrimo dalyyinuostatas ir situacijas. Yra Zinoma, kainbolinis
interakcionizmagpabkZia socialirts sveikos metu atsirandam paticiuy bei ju interpretaciy
poveiki Zzmogaus asmenybei bei jo socialiniam elgesiueiksmui. Todl galiu pasakyti, kad
kalbédamasi interviu metu su motinomis, augi@iamis negalius vaikus, pastsniau ne tik
gyvenimiskos patirties i33j bet ir kitaip pazvelgiag tai, kaip atliekami tam tikri socialiniai
vaidmenys. Remdamaginkcionalizmo teorine nuostatavokiau, kokie svaiis yra vidiniai
ir iSoriniai négaly vaika auginagios Seimos resursai, kurie turi diéelitakos, kad tokia
Seima gaity gyventi pilnaverit gyvenimy. Funkcionalistinis poiris leido suprasti, kad
negaé gali biati ir pozityvus dalykas, tiesiog su ja reikia iSktiogyventi. Kadangi mano
tyrimas daugeliu atvejbuvo grindZziamas socialinio konstruktyvizmo teayikuri teigia, kad
negaés vaizdinys yrasocialinio konstravimorezultatas, zinios kuriamos nuolat, ir Sis
procesas yra nesibaigiantis, o situacijos dalyyaiys § kuria ir prisideda prie naujos
situacijos kirimo, toctl, manau, kad interviu metu, tiek as, tiek interdalyves konstravome
naup poZziiri i negaly vaika auginagios Seimos situacij

Taciau ne vig interviu metu man, kaip tyjai, buvo paprasta kadbs. Su viena
mama, auginatia ndgalia duktef, nebuvo taip paprasta kaip su kitomis. Sis intemvian
isirezé labai giliai ir ji turbat dar ilgai prisiminsiu. Buvo labai sunku, kuomeinatoji mama
pokalbio eigoje imdavo verkti — pasijusdavau latgaukiai, neZzinodavau nej kai pasakyti,
kaip nuraminti. Supratau, kad Si moteris déransusitaikiusi su tuo, kad jos dukrajgei.

Manau, @l tokio jos elgesiog galima suprasti — juk dukra génir augo sveika kol @ ligos
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komplikaciju tapo visiSkai ngalia. Bet tikiuosi, kad laikui dgant, ji supras, kaip suprato ir
kitos mamos, kad reikia susitaikyti su situacija&iao kokia ji yra ir optimistiSkai zvelgti
ateif.

Visi tyrimo metu vykusieji pokalbiai buv@omis kaip specialistei, tgau labai
jautris kaip Zmogui. Jie leido man reflektuoti ir iS r@ajyjertinti savo ne tik profesines, bet ir
Zmogiskisias vertybes, nuostatas, padbresti kaip specialistei ir asmeniui.

Diskusija. Seimoje, gimus vaikui su negalia, vyksta dirdji adaptacijos ir
persitvarkymo procesai. Tokiuabu pali€iama kiekvieno Seimos nario gyvenimo kokyb
Siekiant, kad Seima kuo gé@u giizty prie jprastinio gyvenimo ir jo kokys, ypa&
reikSmingas yra visos Seimos nani, ypatingai, ¢vy igalinimas.Ivairas moksliniai Saltiniai
pateikia skirtingusjgalinimo proceso apibzimus, o pastaruoju metu labai daug ptad
kalbéti apie nggalius vaikus auginainy Seimy jgalinima. Tatiau, mano nuomone, dafksta
tokiy Seimy jgalinimo kokybiniy tyrimy, kuriu metu atsiskleist ko vis dar reikty tévams,
auginantiems ngalius vaikus, kad jie tagpt visiSkai jgaliais vaiko negabk situacijoje.
Uzsienio autoriai Staples (1990), Lord (1991) (Gerulaitis, 2007), Douglas, Zimmerman
(1995), akcentuoja, joggalinimu siekiama asmens (Siuo atvejuéwvyf auginadiy negalius
vaikus) savarankiSkumo (gglmo valdyti situacijas, ugdyti savo kompetencijeispan.)
pasitelkiant aplinkoje esd#ius resursus. Kaau, svarbu pamiti, kad kiekvienos Seimos
gekgjimas iSnaudoti tiek vidinius, tiek iSorinius resus yra individualus. Be to siekiant
negalius vaikus auginai Seimy jgalinimo, taip pat labai svarbu, kad ir specialig@dty
tokioms Seimoms, sukurdami efektyviarpusavio bendradarbiavimo sistentGerulaitis
(2007) pazymi, jog svarbu, kad specialistaiybpozityviai nusiteik tokiy Seimy ir juy vaiky
atzvilgiu, kad suvokt Siy Seimy individualumy ir unikalumy. Vai¢ekauskai (2008) taip pat
pazymi, kad specialistai ttty vadovautis vidias darnos konstruktu, t.y. orientuotis ne
patologizavim, 0i siekima suprasti Zmogaus sveikdplatiaja prasme) lemiafius veiksnius,
taip pat siekim iSrySkinti asmens (ar grég) galimybes, pasinaudoti aplinkos iStekliais. Anot
Short, Green, Melvin (1994) (cit. Gerulaitis, 200igalinimas gali bti traktuojamas ir kaip
tévy suvokimo apieyj vaiky galimybes pokgiy skatinimas. Siame kontekste itin svarbu, kad
tévai neuzsidaryt, kad dalygsi vienas su kitu savo iSgyvenimais ir patirtinnitdip stiprinty
vienas kig. Taigi gallit pirmiausia ir reikty pradkti tévy jgalinima nuo to, o tik ¢liau siekti,
kad neggalius vaikus auginantysvai tapt; jgaliais savo vaik negalios situacijoje ir kartu su

specialistais sutelltir iSnaudot visusimanomus vidinius ir iSorinius resursus.
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Rekomendacijos

Literatiros studija, dokumentanaliz, atskleistos patirtysty, auginagiy jvairaus amziaus

negalius vaikus,

leidzia formuluoti tokias rekomeaigis, kuriomis remiantisity galima

igalinti Seimas, augingras nggaly vaika:

Aktyviau burtisi negaliy vaiky tévy asociacijas, bendrijas ir iSsirinkti iS
tévy tarpo asmenis, kurie juos atstowaudokumend, susijusy Ssu
pagalba ngalius vaikus augina&moms Seimoms, rengime, ity kaip
bendradarbiaujantys pagalbos projettalyviai bei ekspertai.

Domtis ir iSnaudoti savo teiseditb pilnateisiais savo rigalaus vaiko
ugdymo proceso dalyviais ir lygiavgais partneriais su specialistais.
Siekti, kad specialistai ne formaliai, bet ir raajuositraukty i pagalbos
vaikui ir Seimai organizavimo procgs bendradarbiaut kaip su
lygiavekiais partneriais.

Aktyviai dalyvauti bendruomeis gyvenime, nevyriausybupinggaliuju
organizaciy veikloje.

ISmokti aiSkiai formuluoti savo poreikius, susijusisu pagalba Seimai ir

neigaliam vaikui.

Specialistams:

Kurti bendradarbiavimo aplinktarp jstaigy ir tarnyhy specialist, kuri
leisty iSklausyti ir paremti vieniems Kitus, susitelkteridram tikslui
pasiekti.

Teikti iSsama, prieinamy informacip rastu ir zodziu ng@alius vaikus
auginantiems évams apie pagalbosutius ir galimybesy vaikui ir
Seimai.

Siekiant nggaliy vaiky tévy jgalinimo bei efektyvesis pagalbos pgam
neggaliam vaikui, rekomenduojama sudaryti individualigpagalbos
planus Seimoms, augindams nggalius vaikusijtraukiant Seimos narius.
Remtis socialinio konstruktyvizmo bgjalinimo teorijomis ir siekti, kad
visi su nggalaus vaiko situacija susijasmenys bendradarbigut
tarpusavyje kaip lygiaveérai partneriai, siekdami bengtiksly.

Vertinti ir pripazinti Seimos, augindios negaly vaika, o kartu ir vaiko

individualurmy ir unikaluns.
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Politikams:

Itraukti #vus ar y1 asociaciy narius kaip bendradarbiaujans pagalbos
projekty dalyvius ir ekspertus rengiant dokumentus, susigusu pagalba
negalius vaikus auginaioms Seimoms.

Rengiant dokumentus, susijusius su pagalbajgaties vaikus
auginagioms Seimoms, konkretinti ir aiSkiau numatyévi igalinimo

vaiko negals situacijoje proces akcentuotidvy veiklos svarh.
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Master’'s Thesis
Summary

The Master's Thesis deals with the situation o&umify raising a child with disability, evolution of
integration models and theories and the changeiofifes in support. By employing the document
analysis, the proportion of formally regulated aatually received support for a family raising @ath
with disability is revealed. After development afsassment model for experience of parents raising
children with disabilities, the research has bearried out using the semi-structur@aterview
method The research subject was experience of pareisisnigaa child with disability related with
empowermentThe research aimvas to reveal experience of parents raising a chittd disability
which could make impact on the process of empowetnad families raising children with
disabilities. The research was based on the holmint of view, theories of empowerment, of
symbolic interaction, social integration, sociahstuctivism as well as methodological approach of
social participation. After carrying out analysisimterview data, i.e. experience of parents rgsin
child with disability related with empowerment, gshéxperience is presented as preconditions for
successful/unsuccessful empowerment supportingpe with difficulties due to child’s disability as
well as the factors interrupting the process of ewgrment of families raising children with
disabilities are identified. The carried out resbaallowed drawing the following conclusions: 1.€Th
theory of empowerment and empowerment -based peaate of key significance for a family raising
a child with disability; 2. The proportion of forha regulated and actually received support to
families is different; 3. Support for families rag children with disabilities is regulated; howevi¢
IS not enough coordinated in practice, teams ofggsionals do not tend to collaborate with other
services in a net; the individual support planas always being worked out, parents lack informatio
only minimal assistance is accessible to a puph disabilities at educational institution, thesdack
of means for meeting not only special educatioredds but also special needs of a child; 4. The
revealed experience of parents allowed identificatiof external and internal resources for
empowerment of families raising children with didiéies: behaviour and attitudes of the people
around mostly disturb empowerment of parents therowrage them; a child with disability is still
seen as a source of disorders/problems; passiwgtiast of hon-governmental organisations and
insularity of families do not allow using this extal resource of key importance which would
encourage psycho-social resilience, would make @hman empowerment or parents, etc. The
proposed hypothesis has been proved, i.e. revelatioexperience of parents allows identify the
difficulties faced by families in the disabilitytgation as well as development of preconditionslier
process of empowerment of families.
The present Master’'s Thesis provides recommendatigrich could benefit to encouragement of the
process of empowerment of families raising a chilith disability.
Key words parents raising children with disabilities, didi&ys resources, inclusion, family

experience, empowerment.
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1 priedas.

Analizuoty dokumenty sarasas

1. LR Nejgaliyjy socialires integracijogstatymas. Zin., 2004, Nr. 83 — 2983.

. LR Sveikatos apsaugos ministro ir LR Sociédimpsaugos ir darbo ministigakymas
,Dél slaugos ir socialini paslaug bendro teikimo tvarkos aprado patvirtinimo*. Zin.,
2007, Nr. V-558/ A1-183.

. LR Sveikatos apsaugos ministigakymas ,[3l vaiky raidos sutrikina ankstyvosios
reabilitacijos antrinio ir tretinio lygio paslaugorganizavimo princip, apraSymo ir
teikimo reikalavimy“. Zin., 2000, Nr. 109-3488.

. LR Specialiojo ugdymoijstatymas (1998 m. gruodzio 15 d. Nr. VIII — 969).
Informacinis leidinys, Nr. 1 — &6 — 57),1 — 5.

. LR Sveikatos apsaugos ministerijos bei LR Socésliapsaugos ir darbo ministerijos
isakymas ,[Bl vaiky sanatorinio ir sanatorinio-reabilitacinio gydymoi994 m.
gruodzio 5 d. Nr.410/41. Vilnius.

. LR Svietimojstatymas. Zin., 2003, Nr. 63-2853.

. LR Vaiko teisij apsaugos pagrindstatymas. Zin., 1996, Nr. 33-807.
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2 priedas.

Pusiau struktiruoto tipo interviu parengti klausimai

1. Demografiniai ir kt. duomenys apie ng¢galy vaika ir Seima.
Lytis.
Amzius.
Negak. Negaés poludis (fiziné, regos, klausos ar kt.), fizinis savarankiSkumasigkai
savarankiskas, reikalinga dalikito Zzmogaus pagalba, reikalinga nuolatopagalba).
Gyvenamoji vietaimiestas, kaimas).
[staigy tinklas (i kurias kreigtés susidre su vaiko negalia). (Ankstyvosios reabilitacijos

tarnyba (ART), spec. darzeliai, spec. mokyklosndgcentrai ir t.t.).

vaikus
Kokius kasdienio gyvenimo sunkumus Jums sukeldswkélia disy vaiko negalia?
Kaip sprendziate/ spresig problemas, kurias sukeldavo/ suketiayvaiko negalia?
Kaip aplinkiniai reagavo/ reaguojaiisy vaiko negah?
Ar teko kada pajusti ar patirtiisy Seimai diskriminacyj i aplinkiny? Kokius iSgyvenimus

Jums tai sudé/ sukelia? Kodl?

3. Neigaly vaika auginancios Seimos sunkum jveikimas ir pagalbos jai teikimas
Kokios pagalbosiuky Seimai reikia kasdien?
Kas padedatdy Seimai?
Kokiy salygy reikéty, kad disy Seima gaity biti kuo maziau priklausoma nuo &izmoniy
pagalbos?
Ka dazniausiai pasitelkiate savo Seimapagalla (artimuosius, draugus, kaimynus, soc.
darbuotojus ir pan.)?
Su kokiais sunkumais susidte, kuomet sy vaikui buvo nustatyta negalia?
Ar Zinojote, kokia pagalba turidti teikiama disy Seimai? Kas Jus apie tai informavo?
Ar tuomet gavote kokinors pagalp iS aplinkos savo Seimai? Jei gavote, tai kokiakkein

materialire, medicinire, psichologig pagalba ir parama tai buvo? Kaggike?
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3.1. Pirmasis susitikimas su specialistais.

Kai nuvykote pas specialistus, ko jiasy klaus apie Seim? Ar tai, ko jie klaus buvo
pagisti dalykai, disy nuomone?

Ar pirmyju susitikimy su specialistais metu, jie Jums sutgilakankamai informacijos apie
pagalla Jasy vaikui, Seimai? Kokios informacijos sutéikpecialistai (apigstaigas, tarnybas
ir pan., kurie naudingi vaikui, Seimai)?

Ar turéjote galimyle pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialistam vaiko reikalus?

Ar specialistai iSklausJisy nuomonr ir nerimg dél vaiko ir Seimos?

Ar specialistai i$ karto atsizvelq Jisy iSsakys nerimg? Ar atsak | Jums @ipimus klausimus,
daw patarimy (kokiy?).

Kokias Jisy vaiko savybes specialistai pasigbpirmiausia — stipasias ar silpasias?

Ar specialistai Jums pasako, kakinformacip apie disy vaika jie gauna iS kit tarnyhy,
specialisty?

Ar specialistai pagatbpractjo teikti tuoj pat — po pirmoiidy pokalbio?

Koks buvo pirmasis susitikimas su specialistaisi@aciais ankstydja pagalla)? Jums jis

buvo malonus ir naudingas ar nemalonus ir nenaadih@agskite savo nuoman

3.2. Vaiko vertinimo procesas

Ar galkéjote pasirinkti savo vaikgvertinimo dad, laika, vieta?

Ar specialistaitrauke Jusj Jisy vaiko vertinimo proce® Jei taip, tai kaip?

Ar specialistai Jus parueslalyvavimui vertinantibsy vaika? Jei taip, tai kaip?

Ar Jus supratote, kad kiekvienas vertinimas buvaibinas ir lg Jis iS to suzinojote?

Ar specialistai suteitkJums galimyb bati su savo vaiku, kai jis buvo vertinamas? Jei,taip
specialistai kalgjo su Jumis vertinimo metu (ar jieish klaug nuomony, atsak i Jisu
klausimus, aiskino,&jie daro)?

Ar vaiko vertinimo rezultatai sutetklums naudingos informacijos? Kokios?

Ar Jusy vaiko vertinimo rezultatai atskleidiksly vaizd to, ka jis gali ir ko negali padaryti?
Ka specialistai pak#é — ar tai, lg gali Jisy vaikas, ar tai, ko negali padaryti?

Ar specialistai Jus pakvietialyvauti visose diskusijose api@sg vaiko vertinimo rezultatus?
Ar specialistai su vertinimo rezultatais supazindinpaia diem? Kaip jie tai da¥?

Ar specialistai neskudolami paaiskino vertinimo rezultatus ir atsakisus Jisy klausimus?

Koks Jums ir dsy vaikui apskritai buvo vertinimo procesas (malomemnalonus)? Kadf?
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3.3. Pagalbos vaikui ir Seimai organizavimas

Ar specialistai kartu su Jumis suél@agalbos planJasy vaikui ir Seimai?

Ar specialistai teiravosiady nuomorgs apie tai, kaipaky vaikas ir Seima turi dirbti toliau?
Ar specialistai suprato tai, kaig nogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai IS tiegra svarbu?
Ar specialistai atsizvelgtik i tai, kas,  nuomone, yra svarbu?

Ar pagalba sy vaikui buvo susijusi su vaiko turirigadziy tobulinimu?

Ar specialistai teiravosiady nuomorgs apie dsy vaiko mokymo kbdus bei kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai?

Kokius pagalbos variantusigt specialistai? Ar jie Jums buvo prieinami?

Ar pagalba buvo suplanuota taip, kad ji lengediejo i Jisy kasdienin Seimos gyveniaf?

Ar specialistai Jums rekomendavo darkagalbos Seimaitoly? Jei taip, tai kokius?

3.4. Pagalbos teikimas namuose

Ar buvo numatytas pagalbos teikimas namuose? {eite kokia pagalba buvo teikiama
namuose?

Ar galéjote planuoti specialigtvizitus, kad jie oty patodis disy Seimai?

Ar galéjote spesti, ka kiekvieno vizito metu dirbsite ir apieslkalbésite su specialistu?

Ar specialistai, kurie lardsi Jisy namuose, teigiamai vertinoush zinias, jgadzius,
kuarybiSkuma, kuri naudojote tpindamasi ir mokydama savo vatk

Ar kiti specialistai (logopedas, kineziterapeutpsichologas) Jums yra lengvai pasiekiami,
kai norite su jais pasikonsultuoti?

Ar specialistai, kurie lardsi Jisy hamuose, neskgjo ir pasikallkdavo su Jumis apie tai, kas

Jums svarbu, nors tai nesgsj Jdisy vaiku?

3.5. Pagalbos teikimas ugdymo institucijoje

Ar galite/ gatjote ateitij vaiko klag ir joje bati kiek norite?

Ar specialistai kviéia Jus dalyvauti klas veikloje?

Ar specialistai informuoja Jus apie tay #isy vaikas daro klage kiekviern dierm? Jei taip,

tai kaip jie tai daro?

Ar specialistai Jums pataria, jeiis]ju klausiate, kaip iSmokyti vaik padaryti tai, k Jis
norite, kad jis padarytnamie?

Ar specialistai teiraujasiady nuomorgs, kaip mokyti dsy vaika klasgje?

Ar su specialistais, dirbérmis ugdymojstaigoje, galite konsultuotis bet kada, kai Jums to

reikia?
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Ar specialistai, kurie dirba suig; vaiku ugdymastaigoje, neskuba ir pasikalba su Jumis apie
tai, kas Jums svarbu, nors tai nesusy Jisy vaiku, jo poreikiais?
Kaip specialistai vertinaidy vaiko pasiekimus?

Ar specialistai klausiaidy nuomorgs apie tai, kaip dirbti suidy vaiku klagje?

3.6. Pagalba Siandien.

Ar sulauléte/ sulaukiate ir jei suladke/ sulaukiate, tai kokios, pagalbos iSyk&eimy,
auginagiy nggaly vaika? Ar ji naudinga Jums? Kuo ir Kéi¢

Ar sulaulkéte/ sulaukiate ir jei sulagke/ sulaukiate, tai kokios, pagalbosj&iriu negaliyju
nevyriausybini organizaciy?

Kokios pagalbos suladgte/ sulaukiate S valstgb? Ar Jums pakako/ pakanka tokios
pagalbos?

Kaip vertinate Jums teikipagalla? Kod:l?

Kokiy sunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriasyh Seima?

Kokiomis valstylés paslaugomisi$ naudojats/ naudojais? Ar tokiy paslaug/ pagalbos
pakanka? Jei nepakanka, tai kpkeikéty? Kaip manote, &k reikéty keisti pagalbos teikime
neigal vaika auginaioms Seimoms?

Ar Jums reikty dar kokios nors papildomos pagalbos? Jei taipsdkios pagalbos reéky?
Kas gatty ir turéty tokia pagalla organizuoti?

Kaip manote, ar kas norsitly pasikeit Jisu Seimos gyvenime, jei wisinformacip apie
pagalbos teikiny nggaly vaika auginagtiai Seimai ituméte zinog vos tik buvo nustatyta
negalia dsy vaikui?

Ko iSmokote ir kuo ggtuméte pasidalinti su kitomis Seimomis?

Kaip dmsintumete/ dmsinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa jgaliais? Kaip jiems
padedate?

Ka dar noétuméte iSsakyti?
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3 priedas.

Interviu protokolai

| protokolas
M. — motina.
T. —tyréjas.
T. —Lytis.
M. — mergaig.
T. —Amzius.
M. -23 m.

T. —Negak. Negaks poludis (fizine, regos, klausos ar kt.), fizinis savarankiSkumesigkai
savarankiskas, reikalinga dalikito Zzmogaus pagalba, reikalinga nuolatopagalba).

M. — Proto negal Autizmas. Ar proto, ar psichikos dar labai yramstomacCia tas autizmas
— tai dar gra konkreiai priskirtas.

T. — O fizinis savarankiSkumas?

M, — Nu fiziSkai jinai...

T. — Arji gali savimi pasiipinti, ar jai reikalinga kito zmogaus pagalba?

M. — jai reikalinga. Ne ji visiSkai priklausoma nk@o Zmogaus. Tik tiek, kad jinai fiziSkai
yra sveika, ji vaiksto, ta prasme ji...gjigno kazkokio réra, bet @l proto negalios jinai
nesugeba nei pavalgyti, nei apsirengiitiralet, reikia vesti.

T. — AiSku. Dabar dar nétiau paklausti apie tokius vidinius ir iSorinius &umus, kuriuos
patiria tos Seimos... Kokius kasdienio gyvenimoksumus Jums sukeldavo/ sukeliasy
vaiko negalia?

M. — Tie sunkumai tokie, kad reikalinga pastovepiira. Pavyzdziui, kaip mano mergsif
jos negali palikti vienos nei 5 minwmhs. Jinai nenuggamo elgesio ir...ir ta prasme ir pilnai
aptarnaujama.

T. — AiSku.

M. —Ir, ir , ir ja mpintis turi 24 val. per par

T. — O kaip sprendziate/ spretel problemas, kurias sukeldavo/ suketiayvaiko negalia?
M. — Pradjom ieSkoti kazkokios tai pagalbos. Iatbnt ir..cia masy yra ikurta ,Vilties*
bendrija, kuri fipinasi pagalba Seimoms ifitent, kad ity jsteigtosjstaigos ir kaip, kaip, kad

dabar, kad nuo gimimoaky. Ir stengians, kad Ity ¢ia pilnas ratasutistaig;. Gimé — tai,
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kad hiuty ankstyvosios reabilitacijos, paskui lopSeliai +zd#iai, paskui ugdymastaiga, o
toliau jau socialigs paslaugos. Irittent tokios, kad ne vien fgaliajam, bet ir Seimai patl.

T. — AiSku.

M. — Ir jeigu hity tokia pagalba Seimai iS tily Siandien labai daug kur problentity
iSspesta.

T. — Kaip aplinkiniai reagavo/ reaguqjdisuy vaiko negah?

M. — Masy kadangi gind jau prieS 23 metus, bet tas poB iS viso buvo labai neigiamas
negala, o ypa& i proto negali. Ir d¢l to, ta prasme ir labai susigjos draug ratas, atkrito
daug draug, su kuriais mes bendraudavome, netgi ir artimiiigés) nesuprasdavo iy ir
santykiai tokie nutrko.

T.— ZodZiu, toki kaip ir diskriminacij Jis patyéte i3 tikmju, juk Seimy tai diskriminavo @l
to, nes sakot — atkrito.

M. — Nu taicia jau...

T. — Na juk vis vien daugiau/maziau...aiSku ir gyimus tai turbt ne kokius suié...

M. — Taip, taip. Ir, ir niEia artimieji, na bet jeigu tarkim iS pasds] aplinkos zmaoés — tai irgi.
Tie autistai juk iS iSvaizdos tai nesimato, kad yi&a negalis. Tai ar parduotuye, ar
transporte vieSajam \slaika buna replikos d savo vaiko elgesio. Kadangi jinai
neadekvaai situacijoj. Pavyzdziui, jei éra atsissti ji krisdavo ant Zegs, jeigu k ima vis
tiek traukia uz rankos, kaip jai atrodo pagal jopratim.

T. — Suprantu. IS tikgju... AiSku. O kokios pagalbosish Seimai reikia kasdien?

M. — Tai...Nogtysi, kad galtumém iSeitii darly ir, kad ity ta prasmestaigos, dirhi tokiu
laiku, kad kaip darbo laikas. Dar kai yra &tidga negalia, labai reikalingos transporto
paslaugos. Tarkim, kad kai yjataiga, kad ity nuvezamas ir parvezamas. Labai daug t
problemy atkrist;.

T. — Mhm. Aisku.Cia dar nogjau paklausti, kokiomisatygomis Jisy $eima savarankiska? Ar
jawciatés savarankiSka? Na kokioralyygom esant? Kad jau tikrai...

M. — ... Mhm...nelabai suprantu...klausimo. Siaiga). Na neZinau, jei vaikas iSeina, tai mes
gyvenam kaip ir normak zZmorgs, IS tikmjuy bijai kiekvieno skamhbtio, nes skambina IS
istaigos, kad ten jau ar kazkas nutiko. Dar mancoaiuk epilepsijos priepuoliai yra, tai vat
vis tiek dar toks kazkaip nesaugus jautiesi.

T. — AiSku. O k dazniausiai pasitelkiate savo Seimapagalla (artimuosius, draugus,
kaimynus, soc. darbuotojus ir pan.)?

M. — Kaip seniau, tai tiesiog pagalbadavo iS savo Seimos...rate. Kkl dabai nukentjo

misy vyresnioji dukra. Kadangi na jai didelisikis teko, nes na vis tieka esi pririStas vis
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laika, o reikia ir iSeiti, ir visokius reikalus tvarkytseniau dar nebuvo takistaig;. Tiesiog
taip.

T. — Mhm.

M. — O dabar tai yrastaigos. Patys suprantam ko reikia, tai dabar @apagalbos paramos
centras Seimai, tai gali ateiti irnamus darbuotojai, itia atvesti vaik, jei reikia kazlg
tvarkytis. Yra savaitgalio grés, kad ¢vai gakty 1 parduotuy iSeiti.

T. — Aha. O jei dabar grtant trupuit i pafia pradzg, tai su kokiais sunkumais susidte,
kuomet disy vaikui buvo nustatyta negalia? Ar Zinojote, kogagalba turi bti teikiama disy
Seimai?

M. — Tuo metu mes nieko nezinojom ir buvom Sokesitig nepdmém dar iS karto to fakto,
kad Sitaip. Buvom mes pripkalaisvai gyventi, mgstantys keliauti ir draugdaug tuégjom. O
dabar staigiai viskas uzsida© jokios pagalbos iS tilgjy tais metais net nebuvo.

T. — O tai pavyzdziui, kadad koki informacip suzinojote apie kazkakipagalla? Ar grynai
patyséjot kazkur? Kazk dagt?

M. — Patys. Kaiisikaré ,Vilties* bendrija ir pradjom rapintis savoistaiga...ir ir glygas
gerint, kad ir tualetus kazkaip pritaikyt.

T. — Aha. AiSku. O ar sulagke/ sulaukiate ir jei sulagke/ sulaukiate, tai kokios, pagalbos i
kity Seimy, auginadiu negaly vaika? Ta prasme, kad ar naudinga ta pagalba Jums bum?
ir kodel?

M. — Tai, kai susibirém | bendrip, tai prasidjo pagalbos grupita veikla ir tada susipgti su
mamom, daugmaz ir prg@m pacti viena kitai. I1Sleisdavom viena Kiir pasitardavom: ir as
ten kreipiausi, ten kreipiausi, as taip dariaukwio daugiau pasti, tuo daugiau pagalbos
susilaukt.

T. — Mhm.

M. — Tos Seimos geriau suprantaiinb viskas aiSku.

T. — O pavyzdziui, ar sulaéte/ sulaukiate ir jei sulagke/ sulaukiate, tai kokios, pagalbos isS
ivairiy negaliyjy nevyriausybini organizaciy?

M. — Tai mes patys esam nevyriausyhitai tai ir ta tokia pagalba iy (atsiduso) raSom
rastus ten ir valdziaj,ministerijas. Kartais ir iSsisprendzia tai toslgesmnos (juokiasi).

T. — O kokios pagalbos sulatik/ sulaukiate is valstgs? Ar Jums pakanka tokios pagalbos?
M. — Na iS valstybs, dabartia aiSkucia nebe ,Vilties* bendrijos pagalba, sulaukiam, kad
labai padidino tas paSalpas, pensijas, tai ta méter irgi labai svarbi pus O daugiau
tai...nezinau...ir didélbéda ir ka daryt, yra, mums na netinka tie pensionatai, ieegrja... bet

tai kraStutiniu atveju turid
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T. — Mhm. O kaip vertinate Jums ngtéikta pagall iS valstyles? Kaip ds vertinat? Na ji —
naudinga, tinkama, ar kazko gtysi?

M. — Nottysi, kad lity pagalba (atsiduso) lankstéskad mes, pavyzdziui, daugiau zinome,
kaip nevyriausybié organizacija, ko reikiacvams, kad ...na valstyhis jstaigos nedirba, jie
taip lanksgiai ir tokiy paslaug iS tikryjuy néra, kad Seimaiiity patogu, saugu...

T. — Mhm. AiSku, o kokiomis valstys paslaugomisi$ naudojais?

M. — Tai gaunam paSalpas, tas pensijas ir ir ntarkoa lankastaig ir viskas.

T. — Dar noéjau paklaust, ar tos pagalbos pasiapgkanka, bet kaip supratau, @albdti
lankstesa ta pagalba.

M. — Gakty. Lankstesa cia...mes esanikiire ta paramos Seimai ceatiir tos paslaugos ir
buty, vat koki triksta mes teiktume, betlgi neturim finansavimo tokio, kadangi paraSom
projekt ir nezinom — gausim finansavinar negausim, ir darbuotppéra. Kad tuétume ESy,
pinigu — pasisamdytume darbuotojus¢ia dabar ateina iS darbo birZos atsitiktiniai Z&son
Tai apie kazkoki geresn situacip negali kallti ir laukti iS ju, kad jie ten tarkim...na man
reikia iSvaziuoti, na kad irlaidotuves ir, kad jie ten su vaiku feip iStisy pag ar dvi. Na ne
pastoviai, kad gyvent bet reikalui esant, kad gal kelias paras. Bet kol kagnma taip. Kad
dirbty iStisa par kas, nes darbuotojai nepasgisvr atlygis turi fati...

T. — Aisku, taicia turbat tai ir boty, ka reikéty keisti tame pagalbos teikime — ieSkoti
darbuotoy tokiy, finansavimo?

M. — Kad hity na finansavimas tokiom paslaugom, kurios reikagdirbagioms Seimoms,
pas kurias yra sunki negalia, kurie patys negdiiipaJuk ne visi vienodlliga turi, ir nggalis
taip. Kitas juk be problemten pats eing jstaigs, pareina, jo nereikia nei vedzioti, nei
pasitikti, o kitam reikalinga ta pagalba.

T. — Nelabai noriu kartotis, betia kitas klausimas, ar Jums rétik dar kokios nors
papildomos pagalbos? Jei taip, tai kokios? Ir kastgir turéty ta pagalla organizuoti?

M. — Reikety tokiy paslaug, kad normalios ity dabar mus mus, jos ypaardintos, kad yra.
Reikéty, kad, pavyzdziui, jei mums reikiateaty, kad ity toks darbuotojas, kuris ateina ir
paziiri, ne taip, kad mums nereik ten prasiati kity Seimy, giminatiy.

T. — O, kaip manote, ar kas nof#b..

M. — Manau, kad ity maziau streso bgur net nezinau...lengvesnisith gyvenimas.

T. — Ko iSmokote ir kuo gatuméte pasidalinti su kitomis Seimomis?

M. — IS tikmyju, jei netugciau tokio vaiko, as niekada nslau supratusi, kad tau sunku ir
kokio gylio tas sunkumas. Kaip tu jautiesi, kai negnistisai kokias 5 naktis ir nda sakau,

sunku kitam suprasti, kai pats neatsiduri. O da@sgrau Zinau, kreiskia, kai mama sako: as
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pavargus, kad as$ jau nebegaliu, kad as neturiwalgytv AS suprantu, kaip ji j&iasi. Ir as jau
suku galg, kaip padt, o ne 0jojoj, kaip tau sunku as galiu pasakyaip padt.

T. — AiSku, o kaip dysinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa galiais? Kaip jiems
padedate?

M. — Pirmiausia irgi suteikiam informagjj kur gali kreiptis, kokios yra tarnybos ir ir
...susitinkame su panasSiom Seimom. Pas mus yrapargrups.

T. — Na gal dar & nortumeét, gaktumét iSsakyti, kas yra susikagpapie § pagalbos
organizavim, teikimg?

M. — DidzZiausias nerimas yraldvaiky ateities, kai msy nebus. V&ia taip pat yra didéb
spragos toj visoj paslaugsistemoj. Tarkim, kaip Siauliuose, taira kaip tokios tarnybos,
kur, kur vat, kai mags nebus ir mano mergaiten bus ir ji saugi, ja paspinta, kad 3 mylés
ar priims toka, kokia jinai yra. O dabar tie, kurie yra pensi@atai tikrai netinka. Jau
nekalbant apie jgkprivatum ir néra jokios nam tokios aplinkos sudaryta. Kai mes buvom
tokioj jstaigoj. Kambariuky jie dviese, tai yra ik 2 loggkir tokia komodzik, na tokia kaip
ligoningj spintek, ir daugiau nieko.ywkambary nepastéjau daugiau nieko tokiazjkambary
nepastejau. Daugiau nieko nei Zaisliuko, kazko savo tokio.

T. — Na tai &t uz pokally.
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Il protokolas

M — motina.

T — tyréjas.

T. — AS pirmiausia n@giau paklausti dsy, ka Jis auginate, ta prasme — vaiko lytis?

M. — Mergait.

T. - O amzius?

M.— 30 met, jai dabar.

T. — O negals poludis?

M. — Daunas.

T. — O fizinis savarankiSkumas? Ar ji priklausomeoraplinkiny? Ar dalinai priklausoma?

M. — Dalinai, dalinai...

T. — Dabar narciau paklausti, kokius kasdienio gyvenimo sunkunmuss) sukeldavo/sukelia
Jasy vaiko negalia?

M. — Kaip ¢ia pasakius...dabar na tik tiek, kad ne visada kariiSeit, ne visadaajiSsivesi.
Tai pagal nuotaik

T. — O kaip sprende/sprendziate tas problemas, kurias vat sukeldakelia disy vaiko
negalia?

M. — Na nezinau pati. Tik graziuoju su ja, tik Zjraoju.

T. — Mhm.

M. — Kai pakalbu su kitom mamom, tai jie (daunagnpsis kaip du vandens laSai. Jie
panas§s. Jeigu yra nuotaika ir tik graziuoju. Ji lanpagalbirr mokykla. Pries tai darzel Kai
atsidaé ,Goda“, paskui lank ,Goda". Bet dabar nieko nelanko.

T. — O nogjau paklaust, kaip aplinkiniai reagavo/ reagupjisy vaiko negah? Ar teko
kada pajusti ar patirtiidy Seimai diskriminacy iS aplinkiniy?

M. — Nu as pasakysiu, asS neflau to. Miasy visi kaimynai senyvo amziaus. Nu nezinau,
netugjau. Nu kad ne.

T. — AiSku. O, kokios pagalbossl Seimai reikia kasdien?

M. — Dabar tai as nelabai asS praSau. Nu kai nutza®kazkaip noriu apsieit pati, kaip kaip
belity. Kai dviese gyvenom su vyru lengviau aisSku buvabat jau...2 metai, kaip neturim
tevelio. Ir gyvenam. Radau tpklarlky — valytojos. Ryd anksti nueinu ir pareinu. Tada daen
mes jau kartu imam. Tik ji daug mezga ir ilgai. Jei kas biSki nege visky iSardo ir \él

mezga. AS sakau, ar tau negaila savouaBlet jau prado, tai jau nesustos. Baé ir tuos
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veltus karolius vert. Velt nenori, nes be galo Sigsitept rank, matc¢ia su muilu, su vandeniu
reik, bet va suéliau, tai susigré graziai.

T. — AiSku. O k dazniausiai pasitelkiate savo Seimpagalla?

M. — Mes vasarvaziuojam pas masmano. Sesuo, broliai, va teplabai be galo myli.

T. — Artimieji, ZodZiu, gimigs.

M. — Artimieji ja myli.

T. — O kaimynai, pavyzdziui, draugai?

M. — Na kaimynai, nu kas ten jie rajono centre, \isi tokie — na pasSnekina, pasnekina,
ateina, tai taip ir bendraujam va. Bet nesu pratusi

T. — Dar noéjau paklaust, su kokiais sunkumais sasite, kuomet dsy vaikui buvo
nustatyta negalia?

M. — Nu kaip pasakyt, nu vienu Zodziu — néjaku kazkaip taip ir labai sunku buvo kol
susigyvenau.

T. — Kol susitaikt su tuo. O najau paklaust, ar zZinojot, kokia pagalba tuititteikiama Jisy
Seimai tuo laiku?

M. — Ne, tuo laiku nezinojau. Dar iS karto nezinpgusidirus su negalia. Anais laikais buvo
labai sunku. Va logopédman labai daug pa&jb i ta darzej jstatyt p | darZzel. Va buvo toks
darZelis Siauliuos, kur su negalia — tais laikélisvienas. Bet labai per dideliais kaas.
Nelabai nogo priimt, bet ji, logoped, sak, kad jai geriau su vaikais, nesvarbu su kokiais,
bet su vaikais. Po to, kai lahklarze] buvo lengviau — nueini ten, matai kitus, pasikabi
Kitais tvais. Kai pabendraujam, kazkaip lengviadrzikad Zmogms lyg tai dar sunkiau
(graudinasi).

T. —Cia kartu atsast i mano antf klausimy, kur nogjau klaust — ar bendraujat, ar sulaukiat
pagalbos isu kity Seimy?

M. — Ai, bendraujam, taip bendraujam. Darhelarom kartu. Ji pati jau dakartu.

T. — Ir ta Jums pagalba naudinga?

M. — Naudinga, labai naudinga. Kai pabendraugt. kiti, kaip kas neturi, tas nelabai ir
supranta. Gali jis néty, bet jam kazkaip nelabai iSeina pgd/a mes turim.

T. — O Siaip padedat vieni kitiems? Pavyzdziuifgekia, kur iSleist ar...

M. — Jo. Bina tokiy atvej;. Biina. Kai darzely buvo tokia mama buvo.Ji atvesd&tovyru,
kai iSsiskye. Ir viena pati. Na, kai nédavo kur iSvaziuot ta ir ta mergytjau amzinatilg
senai mi¢ mazye kazkaip. Ir asS jai sakydavau, atvesk tu pas mian@,man atvesdavo. Ir as
sakydavau niekada neatsisakysiu jau tikrai jaucidPaneteko prasyt man ginia
paziiréedavo. Bet jau sakau, kitam tai tikrai gadi. Nebijokit, sakau, palikit jau tikrai

nenuskriausiu. GeranoriSka esu.
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T. — Aisku. O ar sulauk kokios pagalbos igrairiy nggaliyjy nevyriausybini organizaciy?

M. — Nu tai. Gakia iS ,Godos", bet dabar nelanko, tai gtias. Konflikty ten tugjom. Dabar
gailiuos, nes pabuvo namuos eit nenori. Dabarugeli Tai vaia buvomcia i cirka va gae
bilietus, gavom uz dyk Tai tokia moteris &jo su berniuku tokiu pat Daunu. Ir metais jis
jaunesnis, lanko ,Gag, o mano net kalit apie tai nenori. Na Zinot, visko teruria ir
konflikty, ir susimuSa, nenujb...taip ir yra.

T. — O kokios pagalbos sulatik/ sulaukiate S valstgs? Ir ar Jums pakanka tokios
pagalbos?

M. — Nu a$ nezinau. Gal pakanka. Labai égstu, kaip sakyt, na esu nereiklus, nereikli, kaip
pasakyt. Nedstu. Kiek yra, va kiek gaunam, kiek ji gauna ir gan

T. — O kaip vertinate Jums teikpagalla ir kodel?

M. — Kaip vertinu?

T. — Mhm.

M. — Na kaip?

T. — &is galvojat, kad uztenka tokios pagalbos?

M. — Na gal ir neuztenka, taip vat pasakius.

T. — Aha, aiSku. O kokisunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriash Seima?

M. — Kaip ¢ia dabar...na gal lengviausia kai vaziuoji atostihgaa ten tas Monciskiplezas
kur yra. Ten ir vaikas kitas gah parodo, pasako vaikelis.

T. — Tai sunkumai atostagnetu?

M. — Tokie nu.

T. — AiSku. O kokiomis valstyds paslaugomisi$ naudojats/ naudojais? Ir ar toki
paslaug/ pagalbos pakanka?

M. — PaSalpos. Daugiau as nezinau. Dabar atsiddontologas specialiai. Pas gydytoj
uzsiragm, odontolog specialiai tok Viena karta asé¢jau i mokam, praSiau, tai pamamano
vaika — sako fui.tai zinokit, net apsiverkiau.

T. — AS tikiu.

M. — Nu (graudinasi). Net uz pinigus ne..o daud&u.

T. — Aisku. O kokiy paslaug ar pagalbos dar reilq, Jisu nuomone?

M. — Nezinau, tiesiog. Kokios...nu tos sanatortgisyra tik vaziuot reikia.

T. — O kaip manot, K reikéty keisti tos pagalbos teikime jgaly vaika auginagioms
Seimoms? Gal kazkpaprasiausiai reikéty ka pakeisti?

M. — Gal ir reikty, bet Zinokit, labai sunku. Gal tokmog;...

T. — AS suprantu, kad labai sunku yra eiti ir ptasy
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M. — Nu taip (graudinasi). O kad kiti kreiygi i mane tai labai noriu. Labai malonu, atrodo,
padctc¢iau, toctl, kad man nesunku.

T. — Mhm, aiSku. O kaip manot, kasttp pasikeit Jisy Seimos gyvenime, jei \ySnformacip
apie pagalbos teikim kai susilaukia ngalaus ar nustata hegali vaikui, bitumét Zinoje tuo
laiku pa&ioj patioj pradzioj. Kaip manot, kasihy pasikeit?

M. — Gal kiek @l savo sveikatos, gal to gyvenimo...o tada tai siekpaaiskino. O tada dar
ligoninéj atéjo ir pasak, matysim, kaip vystysis, mkas zinau. AS pirmkarta tada suzinojau
apie t liga. Tik sesed { namus kai &jo (atsidista). O tai seselei galiu sakyt tikia Atéjo |
namus pragjo kalbét, kad tu tik nepergyvenk, vienu Zodziu, buvo iigks vaiks, reiskia, bet
paskui iSaugo.

T. — Nuramino ji.

M. — Nu. Vig laika buvo tokia. Bet paskui supratau.dpa Nieko nieko, gerai juk — Sypsosi.
Bet paskui tik supranti, kad nieks nepsdbus tas vaikelis toksai (Sniutkga). Badavo
pamatau vaik su didesne nosim, dideh akim kur vezindly — jau tragedija, einu verkdama
(susijuokia per aSaras). O kur pamatédumazesnq atrodo, kad ir mano mamos lyg tai akys
mazos, ta nosyt.. Vat vig laik tokiom mintim.

T. — Taip, aiSku. Suprantu. O ko iSmokote ir kuteganéte pasidalinti va dabar su kitomis
Seimomis?

M. — Nu ka? gailiuos, kad ne taip as aukkjau. Vat kas augina dabar mazesnius, kad kitaip
va toK vaika augint, be gail@so, kad nelaty to gailesio. AS labai su tuo gailéau ir ji...

T. — Ji priprato?

M. — Jo, ji priprato. Nu vat naudojasi tuo gallespaskui.

T. — AiSku.

M. — Nu tuoj naudojasi paskui, o to nereikia. Reigriimt vailg toks, koks yra. Atrog kad ji
ligonis...nu taip negali sakyt. Ji ir supjausto maarytus kiauSinius agsta daryt. Man
padeda —nulupa kiauSinius, kgd pagal nuotaik Kita sykj sako pati sako — man Siandien
néra nuotaikos.

T. — AiSku. O kaip dysintumete/ disinate évus, kuriy vaikai gimsta ar tampa igaliais?
Kaip jiems padedate?

M. — Nu kaip, pasikalbam — lengviau yra. Dabapariiris kitoks. Atsimenu darzej kai
nuvedziau viena logopédgamat, kad atjom pas vedja su dokumentais, tai sako kitoms —
ateik, ateik, pa#rét, tau kandidat atvec. Tai tasistrigo labai (Sniurk&oja).

T. — Tai skaudina labai tokie zodziai.

M. — Nu skaudina labai, Zinokit. Siaip graZiai suggom darzely.
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T. — Na, jei susipagtat su tokiom Seimom, kur augina tokius vaikuisg&h nukreipiat kur, jei
jie nezino?

M. — Ai, nu jo. Taip, taip, taip, taip. Daug buvoia prisiras, ir ,Godoj“. Nezinojo, kad yra
tokia.

T. — Kekiatés informacija?

M. — Nu ketiames hitinai (Sniurk€ioja). Dar ir vaistukais. Tad gal ir negerai, katlbm t
~cerebrolizirg“. Kaip sako nepash, gal ir nezinau ar jie tais laikais gga.. o dabar, kaip
pasakyt, nieks nepas, ji — toks vaikas. Vis netéiai Zmogus, vaziavau terRyaa.

T. — Gal dar nattumeét ka pasakyt, papasakot?

M. — Ka dar... (Sniurkdoja). Kad nezinau. Buvo pasiklydus jinai, kai atggvo.llipo i
tokia duole, o paskui pasiklydo. Kokius 5 km. &a. Labai padjo girininkas, kiti zmo#gs. Po
to Zmores ja rado kurj Liepoja vaziavo. Stovi ji medapsikabinus, taiaj pame, ji pasak,
kad mama ,Elny“ dirba, tai atvéz tuos namelius. Labai jie geri, pgol. Ka cia dar?... (tyli).
T. — Na tai &t uz pokall.

M. — Tai, kad nelabai gal pgdu?

T. — Ne, &iu, pacjot.
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[l protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Jisy vaiko lytis.

M. Moteris, mergad.

T. Amzius.

M. 16.

T. O negals poludis?

M. VisiSka negal.

T. Tai reikalinga nuolatiépagalba?

M. Reikalinga.

T. O dabar, kur@k gyvenat: mieste, kaime?

M. Tai ¢ia miestas.

T. Ojstaigosj kokiasistaigas kreigtés, kai susidrét su vaiko negalia?

M. Nu paslaug tarnyly. Socialiniy paslaug tarnyla.

T. Aisku. O dabar nétiau paklausti apie vidinius ir iSorinius sunkumiariuos patiria va
tokios Seimos, kaipadu. Tai su kokiais kasdienio gyvenimo sunkumais 3usiduriat ir
kokius Jums sukelia Sita vaiko negalia?

M. (tyli) (atsidasta). Tie sunkumai, nu kad vis tiek vaikas aug&&an.

T. tai aptarnavimo sunkumai? Jo aptarnavimo sunkpagrinde, ar ne?

M. Jo. Pasuna.

T. Prieziiros.

M. Prieziira sunkesé

T. Mhm. O kaip bandot sgst tas problemas tokias?

M. Tarp save kazkaip sprendziu dar kol kas. Kagair tai va sesuo slaudturi galvoje
negalia dukra).

T. Mhm. O dabar neétiau paklaust, kaip aplinkiniai reagavo/ reaguajasy vaiko negahk?
M. Jau priprato.

T. Bet tarkim, kai iSeinatmiest vat. Vis tiek iSsivezat...

M. Nu iSsivezi. Nu bna atsisuk. Reaguoj — pasidi taip skersi kartais, & as Zinau
(Sniurkgioja). Mes jau nekreipiaméthesio. Kaip jie reaguoj, taip...

T. Mhm. Aisku, o dabar nétiau pakallst apie problemas ir pagalbos teikildeimai. O

kokios pagalbosu®y Seimai reikia kasdien?
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M. (tyli).

T. Taicia, kaip ir mirgjot, kad nu aprpinimo vaiko ar ne?

M. Mhm.

T. O kas padedaidy Seimai?

M. (atsidista). Kol sinus yra, 8nus paded, kartaiguas.

T. Mhm.

M. Bendrom ¢gom.

T. Mhm. O koki salygu reikéty, kad disy Seima gaity kuo maziau 6ti priklausoma nuo kit
Zmoni pagalbos?

M. (tyla). Nu as nezinau.

T. Nu, tai as, jau kaip matadia, kad ir pritaikymas vat kazkokius padaryar ne? Tai vis
tiek Jums palengvintis tikryjy...vat uzvaziavimas...

M. Nu padaé jau dabar nuvaziavim tai durisidéjo vonioj...

T. Ta prasme voniirgi tvarkét? Kad pritaikyt?

M. Ne, vonia nieko netvadgkn. Nes jinai nesli. Tiktai, taip tiktai durigistat. Duris vacia i
balkory id¢jo.

T. O ka daZniausiai pasitelkiatpagalla savo Seimaiia, kaip mirgjot, Sinus, ¢vas, ar ne, o
draugai, kaimynai?

M. Nu va kaimym va tas vaiks (susijuokia) va ateintalka, daboja, kai eing miest,. Sesers
mergiSka nesimokin da nieko. Taip va tarpisav

T. O koK socialin darbuotag Jis...

M. Da ne, neprasom.

T. Neprasot?

M. Ne, neprasSau kol pati @gjiu susitvarkyt.

T. Aha.

M. Nu, ka socialinis — ateis valaggabus i viskas.

T. Mazai naudos tut?

M. Nu taip, tik litinybei esant.

T. O su kokiais sunkumais susidt, kai buvo nustatyta negal

M. (tyla). Sunku buvo susitaikyt (Valosi aSaras).

T. Mhm. Aisku. O ar zinojot, kokia pagalba tutitbteikiama Jisy Seimai? Vat, kai nustgtar
Zinojot, ka privalote dis gauti?

M. Daugmaz susizinodavau per draugusjgiamus. Mazdaug (Sniuksja).

T. O tuomet, koki pagalla gavote?
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M. Nu tai vezimpy gaudavom. Daug pagelbos gaudavom - ir vezistow turéjom,
vaikStyniy. Bet panaudot negali (Sniutks§ja).

T. Mhm. Aisku.

M. Ka praSydavauatda.

T. O kastia duodavo? Socialini..

M. Socialiniai.

T. AiSku. O tarkim pirmasis susitikimas su spesialis, kai ds nuvykot, ar jie ko nors klaéis
apie Jisy Seimy?

M. (Sniurkgioja).

T. Apie p&ia Seimy. Ne tiek apie vaik kiek apie Seirg?

M. (Sniurkgioja). Neatsimenu, zinokit. 12 metNezinau as.

T. O ar pirmyjy susitikimy su specialistais metu, jie Jums sutgilakankamai informacijos
apie pagalk Seimai, vaikui? Ar jie tiesiog diagnozavo ir viska

M. Diagnozavo (Sniurk3oja). Pasa&, kad invalidumas ir viskas.

T. Mhm. O informacijos apie kazkokiastaigas, tarnybas, kurie naudingi vaikui, Seimai, |
nieko...

M. Nu neatsimenu, kaip ten buvo...

T. AisSku. O ar tujjote galimylg pasirinkti kur it kada aptarsiteisl; vaiko reikalus su
specialistais?

M. (tyli)

T. Ar turéjote galimyle pasirinkti kur it kada aptarsitésl; vaiko reikalus su specialistais?
M. (Sniurkgioja).

T. Ar turéjote galimyle pasirinkti kur it kada aptarsiteéisl; vaiko reikalus su specialistais? Ar
tiesiog lidavo paskiriama kazkokia dat itsltuedavot atvaziuot?

M. (tyli). Nu pas gydytaqj tai jau tenais kada uZsiregistruoji, tada jau wagiuot.

T. Mhm. Aisku. O ar specialistai iSklaudisy nuomor ir nerimg dél vaiko, ctl Seimos?

M. ISklausydava, atrodo. Pathva. Kiek galima buva. (Sniusja).

T. Mhm. O ar atsakydavioJums @ipimus klausimus, duodavo kaekpatariny?

M. Nu badavo visur. Nu mes ir Raidos centigdava. Nu patardava, nu tai...

T. Mhm.

M. Daba tai as neinu pas pedagog.

T. Mhm. Aisku. O kokiasiby vaiko savybes specialistai pasigbpirmiausia: stipgsias ar
silpnasias? Nu vertinimas kazkoks vyko, na kad ir tieypahedikai, ar ne? N&a Jis savo
nuomorg tiktai...

M. Nu nezinau as zinokit... nuk.
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T. Mhm.

M. Palaipsniui biski krutam ir viskas.gR & parsivezm grynai, kaip msos gabalir viskas.
T. Mhm. Aisku. O ar specialistai Jums pasako, kdkformacip, tarkim apie dsy vaika,
jeigu jie gauna iS kokikity tarnyly ar specialist?

M. (tyli).

T. Tarkim, Jdis nuvaziuojat vienur, paskui kitur, po tél muvaziuojat ir sako — va mes gavom
IS tosjstaigos ten kazkokiinformacip apie Jisy vaika. Ar taip yra bug?

M. Mhm. Kad taip, tai ne. Ne tik kai, kai Sibigga buvom, tai buvo pasakKai Rusijoj
buvom.

T. O ar specialistai pagallpractjo teikti tuoj pat po dsy to pirmo pokalbio? Na vatid
nuéjot ar ne, pasisnelot ir jie practjo teikti pagalla ar dar siunt kazkur namo ir po kiek
laiko tiktai...

M. Ar daktarai?

T. Mhm. Na apskritai specialistai?

M. Nu teike pagalla kol gakjo. Nu negali sakyt.

T. Mhm. Dabar kaip @5 manot, ar tas pirmas susitikimas su gydytojais, ZodzZiu
specialistais, Jums buvo malonus ir naudingasaagidu nemalonus ir nenaudingas?

M. Visokiy buvo. Visokiy — ir tokiy, ir tokiy.

T. Ir nauding,, zodziu, susitikim ir nenauding. Tai kaip ir maloni ir nemalong?

M. Nu.

T. Aisku.

M. Visko girdéjau.

T. Aha. O dabar apie vaiko vertinimo progeskai... Ar gatjot pasirinkti vaikojvertinimo
laika, dah, vietg?

M. (tyli). Net nezinau kaip atsakyt...

T. Jis atsakykit taip, kaip galvojat ir bus geriausia...

M. Kaip?Ivertinimo?...AS nesuprantu to klausimo...

T. Ivertinimas, na tai vaiko galimylpi gektjimy nustatymas... aiSku tuo ga na ir
negeléjimuy. Galkit Jis buvot kazkokioj PPT arba ART?

M. Visur mes buvom...

T. Ar Jis dazniau lankés ligonirese iS tikjy?

M. (atsiduso). Ne, tai ligonése lankmés ir sanatorijos¢ metus po 2 kartus vaziuodavom ir
Raidos centruose buvom.

T. Tai va. Ar raidos centretd gaéjot pasirinkti da4, laika ar Jis tiesiog uzsiregistravot
kazkaip?
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M. (linkteli galva)

T. Uzsiregistravot, ar ne?

M. Mhm.

T. Ar Jus specialistarauke i ta vertinimo proces?

M. Neatsimenu zinokit. PrieS 12 met

T. Mhm. Tai turliit negaésit pasakyt, ar Jus pargdasm dalyvavimui.

M. Nezinau. Jie savo darbus atliekaa & Zinau. Tai pamokina. Tai gert pamokina. Tai va
tokius biski. Kg as Zinau. PaaiSkina.

T. O ar 3is supratote, kad kiekvienas vertinimas buvaitinas? Ir lg Jis iS to suzinojote?
M. (tyli). Nu daug suzinai. Tantpaaiskin, taid. Bet...ne visk pritaikyt gali.

T. Mhm. O kai vyko, pavyzdziui, tas vertinimas Rasdcentre, ara® gagjote dalyvaut kartu,
Jas ten buvot kartu, ar Jums sgkalikit uz dum vacia mesjvertinsim...

M. Ne, as nebuvau. Kad taip jie tesertino — be msy. ParasSo iSrasus ir viskas.

T. Mhm. O koky nors nuomom Jisy klaus, ar atsak, pavyzdziui,i Jisy klausimus, jei
turéjot kokiy, gal uzdaet?

M. Ne, nezinau. Neatsimenu.

T. O ar vertinimo rezultatai, kuriuos pataar suteik Jums naudingos informacijos? Na jie
ivertino, sura§iSvadas kazkokias, ar Jums tai buvo naudinga?

M. Nu vis tiek, kazkiek suzinai daugiau. Nu nauding

T. Mhm. Aisku. O ar vaiko vertinimo rezultatai aesklé tiksly vaizcy to, ka jis gali ir ko
negali padaryti? Vata$ paskaiit iSvady ir Jums aiSku, kjis gali padaryti ir ko negali. Ar ten
daugiau mediciniaiSvada kazkokia buvo?

M. Mmm.. Daugiau nu gydymui tokia buvo. Nezinau...

T. Gerai, gerai, nesijaudinkit, viskas gerai.

M. Ne. Daug met Zinot...

T. O ar, pavyzdziui, specialistai Jus keietalyvauti kokiose nors diskusijose apieisy
vaika?

M. Nu, kad ne turit...

T. Mhm. O, pavyzdziui, su tais vertinimo rezultataupazindinoat pafia diem? Vat atliko
ivertinimg ir ta p&ia diem Jis gavot

M. Mhm, nu tai, kai iSvaziji namo...

T. O kaip jie tai dar? Zodziu, pasikvieti kabiney?

M. Nu tuos iSrasus...

T. Ir viskas? Tik paduoda iSeas vaziuokit namo?

M. Nu paaiskin, kad mankstas reikia daryt, kad yjiglad &, ta. Nu paaiskin.
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T. Aisku. O ar tas vertinimo procesas Jums buvamad, nemalonus?

M. (atsidista). Tai turi susitaikyt. Vis tiek tokaika turint turi susitaikyt.

T. Mhm. AiSku. O dabar apie pagalbos organizavéeimai ir vaikui no¥éiau pakallét. Ar
specialistai kartu sudapagalbos plan Jisy vaikui ir Seimai?

M. Nu plano... K as Zinau. Nu ne.

T. Ar specialistai teiravosiady nuomors apie tai, kaipuby vaikas ir Seima turi dirbti toliau?
Batent ar dsy klaus nuomors? Vis tiek ds ripinats savo vaiku, @k geriau Siaip zinot,ak
jis gali, ko negali...

M. (atsidista). Tai fipinas, iSvaziuojant liep mankstas daryt, masaausain.

T. Mhm.

M. Ka Zinau.

T. Mhm. AiSku. Ar pagalbaitdy vaikui buvo susijusi su vaiko turirgiadZiy tobulinimu?

M. (tyli).

T. Na jeigu mankstos, tai turbsusig?

M. Susig, nu.

T. Aisku. O ar jie teiravosiady nuomors apie dsy vaiko mokymo kadus bei kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai? JuksJmatot iS tikgju, Jis ja fipinaes vis diers, Jis matot,
kaip, kokie ldai jai geriau tinka, blogiau tinkaiig gakjot apie tai pasakyti specialistams?
Jisy jie klaug to?

M. Nu tuos ldus... Nu jie kaip jai geriau. Nu tai...

T. Na hitent, bet specialistai, ar jie tash klaug? Vat dis mama...

M. Nu paklaus kartais. Nu daktarai. Pasakai daktaka ji nori, ka nenori (Sniurk&oja).

T. O kokius pagalbos variantusilsi specialistai?

M. Néra pagalbos.

T. Mhm. Aisku. O ar specialistai Jums rekomendaww Kity pagalbos tdy? Niekad
neklaus?

M. (susijuokia). Niekada neklausia. Nieko.

T. AiSku. O dabar dar ngau paklausti ar tuos specialistus, va pai logoped,
kineziterapeut Jums jie buvo lengvai pasiekiami? Ta prasms,ldngvai gavoteatpagalla,
ar...

M. 1S mokyklos.

T. Ai iS mokyklos ar ne?

M. Mhm.

T. Ir pavyzdziui, kai norit pasikonsultuoti su jalgs galit ten bet kada jiems paskambint,

tarkim ar susitikt?
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M. Mhm, galiu.

T. Galit?

M. Galiu.

T. O ar tie specialistai, kurie lankodisl namuose neskuba ir pasiSneka su Jumis apie tai,
kas Jums svarbu, nors pavyzdziui tai gati besusi¢ su Jisy vaiku?

M. Nu.

T. Ar pasikalba?

M. Pasikalbam.

T. Nu bet nefitinai va, kad apie vaik bet Siaip?

M. Nu, nu, jo. Taip pasikalbam.

T. Aha. AisSku. Tai, kaip suprataupnsh vaikas mokomas namuose, bet ugdyistaigos
nelanko?

M. Nu tai mes iS 4 aukSto nepgém nesSiot. Ir tik dabagia. Vakar tuéjo atvaziuot priimtg
nuvaziavim. 2 menesius kuigs, tik dabar tepadérpernai atsigdém.

T. Bet zodziu vis tiek jokia mokykla Jis jos?

M. Dar nevedu, nebent kitais metais. Ka jinai néga$?asdi, praded tampytj

T. Mhm. Gerai, dar tokie keli klausimai. Ngaiu paklaust, ar sulagte/sulaukiate, jei taip, tai
kokios pagalbos iS kitSeimy, auginagiy nggalius vaikus?

M. Pasikalbam.

T. Mhm. Ar, pavyzdZziui, Jums tai yra naudinga, Kas pasikalbat su tom Seimom?

M. Naudinga. Suzinai daugiau. Tai pas daktarus...

T. AiSku, o gal sulaukiat kokios pagalbos isgadiyju nevyriausybini organizaciy?

M. Nu, kad taip ne.

T. O iS valstybs kokios pagalbos sulattle ar sulaukiate?

M. Mhm. Ka i$ valstyles? Ka as Zinau... invalidumgauna. IS valstyds visa pagalba.

T. Mhm, o ar pakanka Jums tokios pagalbos?

M. Daugiau negauni — turi uztekt.

T. O kaip vertinatds toki pagalla? Ar ¢ia teigiamai, ar neigiamai?

M. Nu ka ta valstylé gali padengt? Arba augini patas, arba atiduodpakgi — sako atiduok.
T. Mhm.

M. Ka kitaip? Nu ir pagalp gali paskirt — socialindarbuotaj. Saké, kada nepépsi. Tai
pactt nusimaudyt ar &k Bet, ai, nepraSom.

T. Kokiy sunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriajish Seima? Btent Seima? Ardk,
pavyzdziui, turit savo kaKaisvalailf, galit iSvaziuot kur nors?

M. (tyli). Ka nieko nezinau.
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T. Mhm.

M. Nieko neatsimenu.

T. Aisku. Jis mirgjot, kad namuose kazkekpagalla gaunat. Kazkas ateina pas Jusmus?
Ar ar...

M. Nieks neateina.

T. AS tada ne taip supratau, aisku.

M. Neatein. Vat jeigu paprasau tik, kad jeiguiest....

T. Tai saw Zmoni, ta prasme?

M. Mhm.

T. O, kaip dis galvojat, ar ity naudinga, jeigu iidy teikiam kokia nors pagalba namuose?
Tarkim ateit; kazkokie specialistai, mokytojai?

M. Ai, nu atein, atein.

T. Mokytojas ar ne?

M. Mhm. Kineziterapeut atein, mankgt daro 2 kartug savait. Logoped@ atein, mokytoja
atein.

T. Aisku.

M. ISmoke. | skaityt mok, i da ZodZiu.

T. Mhm. O ar ds galit pati suplanuotiyt pedagog, logopedo vizitus, ar jie patys paskiria
laika?

M. Jie patys.

T. Jie patys?

M. Mhm, patys.

T. AiSku. O ar specialistai, kurie lankositisi nhamuose, teigiamai vertinaish Zzinias,
igudzius, KirybiSkuma, kuri Jis naudojatetdpindamasi ir mokydama savo vaik

M. (purto gaha).

T. Mhm. Aisku. O kokiom valstys paslaugomisad naudojois/ naudojais? Ar toki
paslaug ir pagalbos pakanka®a Jis mirgjot tas pasalpas, ar ne?

M. PaSalpos. Prasai — maguoiuod. Nu ir, nu, ¥ praSai duoda —negaliu sakyt, tikrai.

T. O sanatorijas tas pas irgi jie skiria ar ds prasot?

M. Kada praSom — duoda magitkad nepraSom — su savo vaziuojam — patogiau juk.

T. Bet sanatorijas jie Jums skiria? Ar irgi patysttiSsiprasyt, kad...

M. Taip. Nu geriausia patys. Mazdaug lasusistatai, kokiu metu vaziuot. Pasiskambinu,
uzsiraSom. Ank8au skirdavo, dabar...

T. Dabar patys mazdaug susitariat ir tada vaziflojat

M. Mhm.
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T. O kaip manote, kreikéty keisti pagalbos teikime [galy vaika auginagios Seimoms?

M. (ilgai tyli). Ka aS Zinau (pasako labai tyliai). Nezinau (Snicijg).

T. Mhm. O ar reikty dar kokios papildomos pagalbos? Ko Jums dar, mkwe reikety
Siandien?

M. Nezinau, nezinau.

T. O dabar dar tokio klausimo rigrau paklaust, kaip manote, ar kas norslpasikeit Jisy
Seimos gyvenime, jei vasinformacip apie pagalbos teikimnegalius vaikus augina&moms
Seimoms, btumét Zinoje vos tik buvo nustatyta negaliaish vaikui? Kad ten neiiy
siuntirgje po tas ligonines, o konkifiai bity susak — kreipkits ¢ia, ¢ia ir ¢ia? Ar Jis manot,
kad kuty kas nors pasikeitSeimos gyvenime?

M. Nezinau. Gal bty pasikeit, o gal ne. Negaliu pasakyt (Sniutldja).

T. Mhm. O ko iSmokote, kuo galiméte pasidalinti su kitomis tokiomis Seimomis?

M. (atsidista). Ka jau ciaprimokyti... ky iSmoksti? NeZinau as.

T. O kaip dasintumete ar dasinate ¢vus, kuriy vaikai gimsta ar tampa galiais? Vis tiek
kazkaip bendraujat, gal ghinat kitus?

M. Ka ne. Nezinau. Kjaucia pridrasysi. Kiekvienas savo skausmu gyven...

T. Mhm. O, pavyzdziui, gal jie parasas] kokios nors pagalbos? Gal yra pr&s nors?

M. Ka a$ galiu suteikti? AS juk Salia turiu fokaika...

T. Bet geg zod kita kartag pasakyt....

M. Nu tai pabendraujam. NeZinau, kad tai kazkglagalla nepriteiksi. Pasidalinam kuo kas
ka geresnio Zzinom. Tai konsultacijom su daktarais,vea ¢l ka suzinom — pasidalinam.
Daugiau nezinau, kad taip...

T. Mhm. O gal dar n@étumét apie visa tai, k mes kalbjom pasakyt?

M. Nu nezinau.

T. Tada it labai.

M. Nu uzsimirst per tiek met
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IV protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Lytis vaiko?

M. Berniukas.

T. Amzius?

M. 10 met,.

T. Negaés poludis?

M. Spastir diplegija, stipri.

T. Mhm. O fizinis savarankiSkumas? Reikalinga ntiotgar dalire...

M. Reikalinga dalia pagalba.

T. Gyvenamoji vieta?

M. Miestas.

T. Ojstaig tinklas,i kurias kreigtés susidire su vaiko negalia?

M. | sanatorijasj reabilitacip.

T. O nuo pat pradzios, téia buvo kas?

M. Nuo pat pradzios buvo lopsSelis Kaune. Reabijgaménesiui. Nustat ant kiek jis ko gali,
kiek ko daugiau atsilis. Nuo dviej ménesiy iki dvieju mety.

T. Betcia tam lopSelyvertinimas

M. Taip.

T. Buvo daromas?

M. Taip. Tada jam buvo 2 metai Znesiai, kai mes ten vaziavom. Po dagzgm kari.

T. Mhm.

M. Bet tik jau tada nere#o gulét. Ten jau nustét kad jam toks vat zymus va tas atsilikimas.
T. Dabar noiciau apie iSorinius ir vidinius sunkumus pakd)bkuriuos patiria Seimos,
auginagios negalius vaikus. Tai iity. Noréciau paklaust, kokius kasdienio gyvenimo
sunkumus Jums sukelias} vaiko negalia?
M. Na sunkumai tokie, kad jis labai zyzlus, nu nekas, o taip tai jis daug savarankiskas — ir

apsirengia, nusirengia, stengiasigqasiklot — nelabai iSeina, bet labai stengiapiaidedam

kuom galim, bet ir jisai neatsilieka. Ir ir viglstengias pats darytis — ir praustis, ir na dantis

valytis nelaba iSeina, bet va jau \dskmes vat jam sakom, kad jis vasttaryy;s pats.
T. Aha. O kaip sperid arba sprendziat problemas, kurias sukeldago Jaiko negalia?
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M. Nu tiesiog ldavo tie verksmai, klykimai tie ilgi, bet nuSnekawbm (nusijuokia) ar kaak
pazaddami, bet jau ten aiSku jo jo tas toksai irzlumaseleisdavai, tiesiog pekdavai
vaika. Nu bidavo t; tokiy ir ir linksmy tokiy su prajuokinimais visokiais. Kazkaip vat taip.
T. O kaip, pavyzdziui, aplinkiniai reagavo arbageejai Jisy vaiko negah?

M. Na aplinkiniai gallat jau jie taip nelabai stengiagsii akis, trukdyti gal.

T. Bet, pavyzdziui, ik kaip einat mieste gal...

M. Nu mieste tai Ziri, bet mes jau pripratom (susijuokia). Vaikas dik&iSku kalusia — ko
Ziari. Nu tai sakau grazus, didelis ifi#i (susijuokia). Kazkaip nesureikSminu, kad yrai@at
dalykai.

T. Bet tai, pavyzdziui, kaip tokios diskriminacijas

M. Ne, ne gra. Mes iri sveius visur keliaujam, ir vaziuojam. Ir autobusaigiujam ir kai
vaikas kalbajjuzsnekina ir saldairkas. Bet taip labai bendraujantis jisai. Labauvigndus
toks, nu kartais net stabdyt reikia (susijuokia).

T. AiSku. O dabar nétiau kelis klausimus uzduot apiejgal; vaika auginagios Seimos
problemas ir pagalbos jai teikim

M. Mhm.

T. Tai dabar noriu paklaust, kokios pagalbos;Beimai reikia kasdien?

M. Na net nezinau. Nu kasdien...kasdien, kad teamdien mes gyvenam mokykla kasdien.
Kaip vaziuojam, kaip parvaziuojam. Nu, kadtptiesiog galimy kiekviers diem vezt ir
laiku nuvezt, nes tie vezimai 10 deSimt penkiolikam nelabai padeda, jeigu be 10 deSimt
pamokos prasideda. Ir vat mes tuos tiktai tuos somis 4§ mokykla.

T. O kas padedaidy Seimai?

M. Nu asS esu viena. Dukra padeda, mama padedaiaBrigu kada reikia kokios jau
didesrés pagalbos.

T. Mhm. O kokiy salygu reikéty, kad disy Seima Ity priklausoma kuo maziau nuo it
pagalbos?

M. Nu tai savaime aiSku isigyt maSia. Pa&iai vezt vailg 1 mokykla laiku, parsivezt laiku.
Nu, kad daugiau tai (atgidta) mes visk pasidarom patys. Tiesiog patys. Taip pripratom nuo
mazens jau daug mefsusijuokia) jau deSimt.

T. Taii pagalla savo Seimai pasitelkiat artimuosius ar ne?

M. Taip, tiktai.

T. O draugai, pavyzdziui, kaimynai kokie, sociaindarbuotojai?

M. Ne. Na draugai tai taip, Seima — mama, o taip kad mes nelabai kur ir praSém

(susijuokia).
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T. Mhm. Aisku. O su kokiais sunkumais susitde, kuomet buvo nustatyta negalia®iBs,
na pats pirmas...

M. Oi, mes labai barin ir mes 6 metus galima pasakyt, mes naktim gyveklgkimuose.
Visus tuos metus tai taip dabar slimji, tai atrodo, kady net nebuy pries &, ka dabar turim.
T. Mhm.

M. Nes ir ir naktiniai prabudimai po 7, 12 kait nezinai, kas yra (atsidta). AiSku, nervuoti
visi, visiem blogai, @&ia dar, dar vienas vaikas mazas... yigngu palieki, su kitu iSvaziuoji
— rapi tas, Zodziu, Seimoj yra Seimoj. Yra gera manna,padeda, o taip tai sakau, hevisy

ir su gydytoj pasikaliédavom, kodl jis toks verksnys. Gatit jisai augo greitai, jaigis tikrai
sieke bendraamii. Ugis, svoris siekir, galima sakyt, kad jis sp&ai augo. Tiktai vat, kad tie
visi vidiniai nezinojimai... tie va jo va va...

T. Mhm.

M. Vaisty, aiSku, nesin@jo, kad kist labai, aiSku, baéweh tada dar irzlesnis. Jeigu ten
bandydavom arbatom, tai jau jaradavo kitaip — ramiau, Svelniau. Bet jeigu iS po ikolen
ketvertukas relaniumo kaip gydytoja...

T. O.

M. Tali, Zinokit, va, reakcija ir pas mane irgi butakia. Tai jau tada jsi daug irzlesnisdavo.
Jau tiesiog kaip degtukas, jau nieko. Nu, kad izasegal. Mokjo jau Snekt. Dvieju mes jau
susiSnekdavom.

T. Mhm. O ar Zinojot, pavyzdZziui, kokia pagalbai toiiti teikiam Jisy Seimai?

M. Nu kiek gydytoja. Kiek, kiek daugiau, kas na pedagogai, logopedai. Tik kaidarzei
leidau, o daugiau vigkdariau as. Traukiau ZpdsS — visk. Mama. Jo. Daugak

T. Mhm. O ar gavot tuomet kakpagalla iS aplinkos savo Seimai?

M. Nu i$ aplinkos, tai

T. Na kokg materialire, medicinirg ar psichologin pagalla?

M. Na mes sanatorijoj tiktai ten jau ir ir labaitpgu — ir batus uzsakydavo ir iS karto
gaudavom. VeZigli pasikeist, jeigu reikdavo — i§ kart parvaZiuof. dydytojos recept
gaudavom — tikrai nesiskundziu ir dabar. Bet v&ad ten kitais ten va materialiais — nebuvo
batinybés. Siaip jau, kad mes ... aisku doyasame gaydaug (susijuokiagia i$ draug, i3
paZjstamy, ¢ia is kity gemy Zmoniy. Bet va tos tokios va, kad reikvaistais dar kazkuo — tai
ne, mum to nereik.

T. O dabar ndgiau pakallt apie pirma susitikima su specialistais. Kai nuvykt pas
specialistus, ko jieady klaus, bet ne apie vaik o apie Seirg? Klaug ko nors?

M. Mhm. Nu klaug. Kokia Seima — tvirta, netvirta. Tada mes dar gyra su vyru. Kai
Haroldui buvo trys su puse naetmiré jo senelis. Ne, tai mergaitei buvo 3,5 méierniukui
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buvo 2,5 mat, bet jis senglprisimena, bet kas ke&iausia, Zinokit, jis prisimena i$ nuotrapk
ir jam buvo toks — kaip kadl néra? Atvaziuoj meéiuté viena, aha, senelis neatvaziuos? Nu
jam buvo...jis kaip augo, mes jam iSaiSkinom, kad jp réra, bet vat mazas jis sakydavo —
kada jis ateis (susijuokia), vat lauk

T. AiSku, bet va tai X klaug Sitie specialistai,ubu nuomone, buvo pagti dalykai?

M. Nu kaip, aiSku gydytojos nezino kiekvienos Sesn@i ten papasakoji kaip Seimoj

T. Mhm.

M. AiSku vyras paliko mus, kai kai vaikams buvo 4;,53,5 met. Tai va ir jie lig Siol jo
laukia. Va.

T. Mhm. O ar pirmajuy susitikimp su specialistais metu jie Jums suteiBakankamai
informacijos apie pagadbseimai, vaikui?

M. Taip. Spec. ped....sociatirdarbuotoja kiek sanatorijose buvom Kgdbir su psichologe
buvom — klausimus nafstklausirgjo. Jo buvo susitikimai.

T. O, pavyzdziui, kokios informacijos gal suteikokios informacijos apie, pavyzdziui, apie
istaigas, tarnybas, kuiis) gattumet kreiptis, kad pagt Seimai, vaikui?

M. Taip, taip. Socialiéd darbuotoja labai ji ten — tiktai reikalaukit, @ktprasykit parvaziay
vat visur. Nesvarbu sako, kad mes liepiam, bsi feists, tiesiog visko reikalaukit. Taip, taip
buvo ir iS gydytoy puss labai stenggi.

T. O ar tugjot galimyke pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialis&aso vaiko reikalus?
Ar Jums tiesiog paskirdavo kazladlai laika ir Jis tugdavot tada vykti? Arak pati gatjot
pasirinkt t laika, kada Jums patogiau?

M. Ai. Jo, mes mes taip mes gaim vaziuot 2 kartug metus. Rinkdavois mes kada galim,
kada patogiau, $ilau, orai, kad lauka daugiau vaziuot, tai jau mes patys.

T. Mhm. O ar specialistai iSklagiSisy nuomomr ir nerima dél vaiko ir Seimos?

M. Taip. Gatdavai pasipasakot.ti8lavo kaip kaip kokie psichologai iSklausytjai. Lagarai
(susijuokia). Taip.

T. O ar specialistai iS karto atsizvelgiSsakys Jisy nerimg ar atsak | ripimus klausimus,
daw kokiy patarimy?

M. Nu taip, taip.

T. Kokiy daw patarim?

M. Nu, kad zinot, dirzo tai nesigriebti, bet ,gesirkitaip isterijas. Na tai mes vigkiSband
esam, bet mes nesam nu reiSkia, mes esam rankalpam, nuSnekam ramiai. Ifiba ten ¢
parkavimy, kaip sako vat: ,Ko tu, mama, Sauki, ko as Saukiget vat tuom ir baigias. O
taip, kad ten labai pyktis, tai ne.

T. Mhm.
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M. Va. O gydytojai, Zzinoma, ir pergjp, kad jis toks kaip degtukas, kadrgikia, su juo
ramiai, graziai. Mes labai stengias) kad ir ir vat sveikas vaikas, kad su juo gtalelgtis,
kad nelaty ty tokiy mustyniy.

T. O kokias dsy vaiko savybes specialistai pasigbpirmiausia stipgsias ar silpasias?

M. Na tikriausiai stiprsias. Kad pag jr mastymas kaip jau ne pagal amai kad geba daug
ka pats.

T. ZodZiu, akcentavo stiprybes, o ne silpnybes?

M. Kad ugdyti savarankiSkum

T. Mhm.

M. Tik duokit, tik leiskit, tik darykit. Jeigu iSea kartu, tai mes ir dvita&u vaziuodavom
kartu, ir mankst darydavom kartu. Tiesiog vat...

T. Mhm.

M. Koja prie kojos ir dirbi. Abu vat.

T. Aisku. O ar specialistai Jums pasako, kakiformacip apie Jisy vaika jie, pavyzdziui,
gauna iS kii tarnyhy, specialisi? Na gal ds buvot vienq karta pas vienus, paskui vaziavot
pas kitus. Ar ds zZinojot, ar jie kaiiasi informacija ar ne? Arid & Zinojot?

M. Nu taip, taip.

T. Ar Jums 4 sakydavo?

M. Jeigu nuvaziuodavoni klinikas, jie jau ldavo informach gaw. Vat toks ir toks
atvaziuoja, va&ia jam tas ir tas.

T. Aisku. O ar specialistai pagalbpractjo teikti tuoj pat po pirmouaby pokalbio?

M. Daugiau taikydavo jie, nu kaip, praktinikad...

T. Na, bet pavyzdziui,i$ atvaziavot, pasikatipt ir jie jau iS kart § pagalla teikdavo? Ar ¥l
vaziuodavot namo irdl tik po kazkurio laiko...

M. Ai, badavo, kad jeigu jau Klinikas, tai mes jau vaziuodavom konsultacijai su.. Jo
esam, jeigu reikdavo grdavom atgal (susijuokia) ir tik po to uzsiregisidavom. Taip, taip
esam taip buy kad taip iS karto ity jau ir guldymas tai ten viskas gfigiu vyksta, o kai jau
yra neplaniniu bdu, tada jau tikrai suvargdavom.

T. O koks buvo pirmasis susitikimas su speciab$taiums jis buvo malonus ir naudingas ar
nemalonus ir nenaudingas?

M. Na, aS$ taip gyvenime papuolu ant protirgmoniy (susijuokia), labai geranorigkLabai
gal ir tie gydytojai, jie gal supranta mamas. Aivaja jos tokios pavargusios, kazko
norincios, bet as tikrai sakau nuoSirdziai, kad gydytdjarai visi iSklausydavo ddas,
nuomorg mano ir tik tada jau sgsdavo ko imtis.

T. Mhm.
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M. Ko, ko jam reikia vaikui ar tai vaist ar tai ne vaist, ar tiktai manksteli kokiy, ar tik
masah kokiy, ar ten dar ko nors tiktai.

T. O dabar apie paivertinimo proces trupw&iuka noriu paklaust. Ar gajote pasirinkti savo
vaiko jvertinimo da4, laika, vieta? Na vatia, kaip sakt, tam darzely...

M. Darzely..

T. Kur vertino, ar...

M. Ten jau pasky, uzregistravo. Mes ten iS karto uzsiregistravoes kabai najjom patys
suzinot kiek... ir mes ten vigknuo ropojimo, nuo virtimo... makvirsti, neisSsigsti pries
kokia tai kliatj, mes ten visk pegjom abudu ir ieSkojom ir vigk viska.

T. ZodZiu, Jus teftrauke i ta vertinimo proces?

M. Itraulke, jo. Ir labai pilnai. DZiaugiuosi as, nes iSmokkaug.

T. O ar specialistai pries tai paréqiis dalyvavimui, ta prasme, vertinafisyvaika?

M. Nu papasakojo, aks bus, kaip bus. Kad ko jie iSaévy, iS mamy, ko jie nori iS vaiko ir
suderino taip. Persm.

T. Mhm. O ar ds supratote, kadl kiekvienasjvertinimas buvo titinas? Ir k iS to suzinojote?
M. Nu tai aiSku, kad vertinimasiabnas toal, kad nei mama nesiitk iS vaiko. Gal jis gali
daug daugiau negu jinai gali reikalauti, o tadagasiekimai didesni.

T. Mhm.

M. Taip va.

T. Mhm. Cia gal ir pasikartosiu, tai specialistai sutelkums

M. Taip

T. Galimykg buti kartu su

M. Taip

T. Vaiku, kai jis buvo vertinamas?

M. Taip.

T. Kai jie ji vertino Jis gagjot buti kartu?

M. Taip gaéjau. Ir buvo ir buvimas kartu, ir ir buvimas atskir

T. Mhm.

M. Buvo ir taip, ir taip.

T. O jeigu vat, kai buvot kartu, ar specialistalldégo su Jumis vertinimo metu? Na ta prasme,
ar jie klaug Jisy nuomoni, atsak | Jisy klausimus?

M. Taip.

T. Paaiskino, & jie daro dabar? Vat su vaiku?
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M. Taip. Mes bendravom. Vaikas ten vat rapanvisur, o mes kakjomés. AS pasakojau,ak
jisai, kaip jis namuose elgiasi, kaip vas#taro, o jo, o jie sako: ,Va jis gali isliauzti, irilipti
kazkur®.

T. Mhm.

M. KaZka pagriebti daugiau.

T. Tai zodziu, tie vaiko vertinimo rezultatai sli&naudingos informacijos?

M. Taip, labai. Nes matai akyse, kiek vaikas gali.

T. Aisku.

M. Ir i$ karto gauni patarim

T. Ir tie vertinimo rezultatai atskleida vaizd, ka jis gali, ko negali padaryti?

M. Realiai.

T. Mhm. O dabar néjau paklausti, & specialistai paléze, ar tai, k vaikas gali, ar tai ko
negali padaryti? Ar akcentavo jo g§ilmus ar negejimus?

M. Daugiau, zinokit, k jis gali ir ka mes galim su juo. Ar ten statyti, paleisti,adiriar dar la
nors. Nes tas,a&knegali, tai labai mazai, nes raat, kad jis daug « gali. Jisai labai imlus
buvo, laba judrus tiesiog labai g viska pazint, notjo viska pagriebt,ciausket, Snekino
(susijuokia) jisai kaip ma}o.

T. Mhm. O ar specialistai kvietJus dalyvaut diskusijose api@isgy vaiko jvertinimo
rezultatus? Na tarkim, ten vis tiek buvo specialisimanda...

M. Taip.

T. Buvo vis tiek kazkoks kineziterapeutas, galibeurologas...

M. Taip, taip.

T. Vat visa ta komanda

M. Taip.

T. Ir jie aptardavo. Ar jie kviesdavo Judas va diskusijas, kai jie patatdavo disy vaiko
atvej?

M. Mmm. Daugiau ten jie pasitajau pasikviesdavo magir iSdéstydavo visk. Kiekvienas
savo rezultat

T. Mhm, aisku. Betd padarydavodt paia diers, kai atliko vertinim? Ar ar po kazkiek tai
laiko Jis wl vaziuodavot ir tik tada?

M. Nu jo, ta p&ia diem.

T. Ta p&ia?

M. Ta p&ia, nes iSvaziuojant jau vigknes gaudavom. Popierius viska prasme.

T. ZodzZiu, jie jie nads kaltedavots — jie pasakodavo.

M. Jo, jo iSpasakodavo jie kiekvienas savo nuomones

98



T. AiSku. O ar specialistai neskidami paaisSkino vertinimo rezultatus, atsaki Jums
rapimus klausimus?

M. Taip.

T. ISsamiai?

M. Kartais net kelis kartus pakartodami (susijudkia

T. Aha.

M. Stengdavos tikrai, kagjytume tos patirties.

T. O, Jisy nuomone, tas vertinimo procesas apskritai Jumiigy vaikui buvo koks —
malonus, nemalonus?

M. Malonus. Mes labai gerai bendravom. Siltai, itigskaip vat ateini pas draggr va
bendrauji, vaikas Sliauzioja aplinkui (susijuokil)ir kalbi.

T. AiSku. Darjsitraukiau toky klausimy apie pagalbos Seimai ir vaikui organizagintockl
noriu paklausti, ar specialistai kartu su Jumisagu#oki nors pagalbos planjisy vaikui ir
Seimai? Ar kazk tokio dag?

M. Nu gal ne. Mes daugiau gal apie pritaikytechnikos...kokia ten galima, ko januksta.
O kad ten tokj visokiy, tai ne.

T. Mhm. O ar specialistai teiravosiisl huomors apie tai, kaip by vaikas ir Seima turi
dirbti toliau? Bitent Jisy nuomorés, ar dis gatéjot papasakot kaip va dirbt toliau? Ar ji¢ai
atsizvel@ po to? Ar, na vis tiekias gyvenat su vaiku, kiekvigrdiers ji matot...

M. Taip, taip. Nu taip. IS gydytajbent jau idavo patarim i ka labiau atkreipt émeg, kokie
pratimai, va yp& po operacijos Haroldui, kokie pratimai gali paheiaumenukus, kokie ne.
Vat mes labai stergés.

T. Mhm. O ar specialistai suprato, kdsJnogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai iS ties
svarbu? Na, pavyzdziuind kazko gal na@jot, gal kazkoki tai mank&i ar kazko ten, ar jie
suprato Jus, ar jiems tai...

M. Nu iS pat pradz, kai jis inkubatoriuj gudjo, tai tikrai nesuprato, nes as kai paklausiau,
kodkl vaikui nedaromas masazas — sako, jis per silgdas.pasijir rankyes buvo ir kibosi,
ir stvérési jis vos ne &o inkubatoriuj. Mazasidikis vos nesigdo, tai reiSk, kad jis buvo
stiprus ir iki pugs bent jau g&jo daryt masag O kai paklausdavau, tai tokie ir atsakymai
budavo: ,Jisy vaikas per silpnas*.

T. AiSku. O pagalbat$y vaikui buvo susijusi suidy vaiko turimy jgadziy tobulinimu, taip?
M. Taip.

T. Ar specialistai teiravosiidy nuomorés apie dsy vaiko mokymo kdus bei, kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai?

M. Na galcia daugiau mokykloj.
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T. Tai nesvarbuCia nhitinai... kad ir mokykloj..

M. Budavo, lmdavo, kad dirba mokykloj, sanatorijojiiee, kad kineziterapetippasako, kad
vieni pratimai jam kelia skausgnkiti pratimai jam malofs, bet nu

T. Bet tarkim ds, Jis namie juk vis tiek kazkokius gal masazus daraltig moket kazkokiy
dalyku, kaZlg tai su juo dait. Ar, ar Jisy va to klaus?

M. Taip. Klausigdavo, kg mes darom namuose.

T. Mhm.

M. Darydavom ir manksta, ir masazus.

T. O kokius pagalbos variantusilsi specialistai®ia tarkim nelatinai tie vadinami gydytojai,
bet kad ir mokykloj vat mokytojai,aqie...

M. Tai savarankiSkumdaugiausiai, kad leisti jam vigklaryti pa&iam..

T. Leisti daryti p&iam, bet vat pagalbos variantai — kreitisazkokias kitagstaigas, k nors
tokio?

M. Ne gal. Ne, ne, nadk.

T. O ar pagalba buvo suplanuota tai, kad i lengsiéiejo | kasdiem Jisy Seimos gyveniaf?
M. (tyli).

T. Ar kazkoki tai kélé sunkuny?

M. Nu, kaip mes, mes moka® ir namuose. Mes nesam tokie, kad jau tenuisegkas iS
pirmo karto. Bina, kad &dét su juo reikia, rasyti reikia. Jo.

T. Bet tai, pavyzdziui, kad ir dabar

M. Biti namie litina.

T. Aha.

M. Kad nenutraukti vig va proces.

T. Aha. Nagia turkit jau pasikartosiu, ar rekomendavo dau kiagalbos Seimaitioly?

M. Nu, kad kreiptis ten visus tuos ,Vilties* organizacijgalhit ten kas nors. Mes esafia
dienos centre, dabar kai atremontuos — mankstinsimp (susijuokia). Jo nereiks namuose
sédét. Tai va, tai va tos pagalbos tokios. Kas darragaijos, stovyklos...

T. Vaziuojatj stovyklas?

M. Jo.

T. O dabar apie pagalbos teikimamuose. Ar buvo numatytas pagalbos teikimas naetuo
Kada nors vat..

M. Ne gal.

T. Nebuvo?

M. Ne. Mes tiktai dl technikos ten, & visy ty manksi
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T. Zodziu, specialistai namus nevaik¥ojo? Netugjot kokio kineziterapeuto, logopedo
ateinagiy | namus?

M. Ne, ne. Tik mokykloj.

T. Tik mokykloj?

M. Tik darzely, mokykloj. Uzteko mums.

T. O dabar pakalikim apie pagalbos teikignugdymo institucijoje, tatia baty mokykloje. Ar
galite/ gatjote ateitij vaiko klag ir joje bati kiek norite? Per pamokas?

M. Nu per pamok, kad nesiblaskyt nesu taip jauésiéjus, bet 4, ka vaikas padaro, per
pertraukas mes su mokytoja labai daug pasikiabom ir jinai iSsamiai pasakydavo, ko
reikalauja is jo, kiek jis gali ir sugeba padaryti.

T. Aha. O Siaip mokytoja kviesdavo ateitlas;, na vat — bkit, ziarekit?

M. buvo IS pradij, pirmais metais — as esu pa&gus su Haroldu, aiSku.

T. O specialistai (Zodzigja jau mokykloj) mokytojai informavo Jus apie tki, vaikas daro
kiekvierg diemg klassje?

M. Jo. Nueini sako...

T. Tai pokalbiais ar ne?

M. Jo, pasikalbame.

T. Aisku. O ar pataria, jeiud klausiate, pavyzdziui, kaip iSmokyti vaikadaryti tai, k Jis
norit, kad jis padarytnamie?

M. Taip. Ir ir ir batina, pavyzdziui, koki raSymo priemog nusipirkti, kad kty lengviau
rasyti ar ten koki lentek, kur hity pazyneta ar punktyrais nuvedziota, kadt ir suprast
lengviau, ir parasSyt lengviau.

T. AiSku.

M. Taip.

T. Ar specialistai teiraujasiady nuomorts, kaip mokyti vaik klas:je? Ar jie Jisy klausia,
kaip jiems mokyti vail?

M. Ne, galcia ne.

T. Mhm. O ar su Siais specialistais galite konsaltubet kada, kada Jums to reikia?

M. Galiu. Mokykloj galiu. Tikrai galiu.

T. Ar jie neskuba ir pasikalba su Jumis apie tag Bums svarbu nors taira susig su Jisu
vaiku ir jo poreikiais? Tarkim visai kiti dalykaiutj ant Sirdies ir Jums reikia pasikath ar
Jus iSklauso, pasikalba?

M. Taip, iSklauso.

T. Aisku. O kaip specialistai vertinash vaiko pasiekimus?
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M. Mmm. Pagiria uz bet kakpasiekim. Pagiria. Ten duoda Syps#in. Stengiasi gauti. Ir
btina taip, kad ir vaikas nepamirSta mokytojui primikad Siandien gavo gesypsegl¢ arba
dar lkq nors (susijuokia).

T. Aisku. O ar specialistai klausiaslh nuomorgs apie tai, kaip dirbti suidy vaiku klagje?

M. Mmm. Ne, gal tiktai tiek vat kaip jisai ratelise €di, kad atsiédimas hity taisyklingas
jau papraSau. Kad antdis, tai taip...

T. AiSku, o dabar dar keletas klausinAr sulaukte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalbos
IS Kity Seimy, auginadiy negaly vaika?

M. Ne mes bent jau su drauge, kaip va pasikalbanmés patarimais daugiau dalingm

T. Bet jinai ir gi turi nggaly vaika?

M. Taip, taip. Nggak.

T. AiSku, ar jinai — ta tokia pagalba — Jums nagdh

M. Nu jo. Vis vis likimo vienodo Zzmais kazkaip gal jie &lau bendrauja, atviriau. Gal
kazkas vat nepasiseka, galaglai iSsakyti, ko nepasakytum Siaip va Zzmogui estatimam.
T. Mhm, aiSku. O ar sulaéte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalboskisy jvairiy
negaliyju organizaciy nevyriausybini?

M. Sulaukiam. Va @ stovyklos sulaukm. Ban@m mamos eiti susitikimus hitent dienos
centre. Mes ten lankaim ir labai malonu ten nueit. Ten ateini, k@ipamus, kaip aps mam
(susijuokia).

T. Tai labai malonu.

M. Ir buna, kad ten uzveda tai kpldary arba koki tai pramog. Nu vat vis tiek
suorganizuoja.

T. O kokios pagalbos sulattle/ sulaukite iS valstyds?

M. Pinigeliy (susijuokia).

T. Ar pakanka tokios pagalbos?

M. Na ta pagalba...akaS Zinau... pagalba, bet tai jinaidurneiti tuo keliu per pinigus, bet
eiti tais visais aplinkiniais — autobusus galduoti, kad nereiy tom mamom @@Sytis sus
tais vaikais, veZzti per vasmiest,. Nu gakty tikrai iSgakt ta laisva vieta, laisva autobus...

T. Ir turbit dar @l aplinkos pritaikymo?

M. Taip. Ir ir aplinka, ir .. taip, taip.

T. Mhm. O kaip vertinate Jums teikpagalla?

M. Nu kaipcia ivertinsi, kai vislg pasidarai pats. &la kojvertinti (susijuokia).

T. AiSku, o kokiy sunkuny dél vaiko negats Siandien patiriaidy Seima?
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M. Nu as, aki kur reikia iSvaziuot, iSeit, vat jaeikia ieSkot Zmogaus, kad pdab su juo.
Nesvarbu kiek laiko ar kiek uztrunki, tai. Nesuilgelioniy ji viem palikus ngmanoma. Tai
pasilieka mama, sésJeigu su nakvyne — tai manjdigoning va reikéjo, tai mama buvo.

T. Aisku. O kokiomis valstys paslaugomisi$ naudojais ar naudojas?

M. Nu tai bug suteilé¢ savivaldyk, o daugiau tai net neZinau. Ateitis parodys dar k

T. O kaip manot, ar tolkipaslaug, pagalbos pakanka?

M. AS manau, ne.

T. O, jei nepakanka, tai kokios retl? Ir ko dar, dsy nuomone, reiéy?

M. Nu, kad atsizvelgti mamas, kur vienos augina vaikus &#&t, be tend visy masSin. Va
tam labiausiai reikt, kad fiziSkai laty lengviau.

T. O kaip manote, kreikéty keisti pagalbos teikime vat tokioms Seimoms?

M. Nu, ka reikéty keisti? Gal visuomenturéty pasikeisti mstydama, kad jie, jie nu ne
raupsuoti Zzmoés vis @l to. Kad jie yra tokie pat Silti, atviri, draugisfuokiasi).

T. O ar Jums retky dar kokios nors papildomos pagalbos? Ir jei tipkokios?

M. Papildoma? Nu nezinau net. Dabar taip sugalvat..daug kas - ekskursijos kokios, vis
tiek vaikui labai viskagdomu. Jis vat negali, neturim kaip nuvaziuot. Vatoaus,, visur
autobus.

T. Transporto, zodziu?

M. Taip. Esant reikalui, socialinis paveza kur dali Bet mes vis tiek visur keliaujam vieni,
kad ir sanatorij...mamom veZztis pati, pagalbos sunku su juo vienuwonia, kad ir i$ purvo
vonios ir aplamai Sita neSiojimas....kada jau jovese Slapio per plyteles, kad abu
nepaslystume. Padeda nu sésuén jau dirbatios, bet, zinoma, jomta darky tas neSiojimas
neeina, bet tai yra Zzmogiskumas.

T. O kaip manot, kas tokpagalla gakty ir turéty organizuoti?

M. Nu, va kad ten gyvenimas tose sanatorijose maka@plamai ten mokamas. AS nesakau,
kad ten uz maist reikia, zinoma, maistas, bet vadalpadjéja koki vat nu tiesiog, kadity
Salia Zzmogus dar stiprus, kad bent jau neyei&h kazko prasyt, kad ar pdab su vaiku, jo.
Va Sitie palengvint. Dar vienas pageéjas, kad kty Salia.

T. Mhm.

M. Tikrai vienam sunku, tikrai.

T. Mhm. O kaip manote, ar kas norsitlp pasikeit Jisy Seimos gyvenime, jei s
informacijp apie pagalbos teikimnegaly vaika auginaiai Seimai, mitumét Zinoje vos tik
buvo nustatytaaky vaiko negalia? Ar Jums iS karto ir sutetk visa informacip?

M. Nu palaipsniui, zinokit. AS suzinojau daug siddama, daug vat per drauges, labai daug
per aplinkinius, knyg kiek pati susiradau.
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T. Bet vat, jei ds visa tai aitumét tuo momentu tuje, kaip manot, ar ity kazkas pasikeit
Jusy Seimos vat gyvenime?

M. Nu gal.

T. Jeigu laty nereilkéje vat visko palaipsniui, betid bitumét iS kart vislq Zinoje?

M. Nu gal hity ir geriau bug, nes tada itume Zinog ir tiek nevarg iS5 pradzi, kiek mes
perjom iki 6 met;.

T. Aha. AiSku. O ko iSmokote ir kuo gaiiméte pasidalinti su kitomis tokiomis Seimomis?
M. Tiesiog semtis stipryds per kantryb. Tai cia vienintelis ir ir aiSku nepbyt saes ar
kaltas, ar kazkasiilhy geriau pasikeit Tikrai kaltint nieko nereikiaCia yra tai, kaip sako
,Dievas dae, bet ir...“. va ir reikia labai, labai daug kartiég.

T. Aha. O kaip dgsintuméte ar dgsinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa jgaliais?
Kaip jiems padedat? Vis tiek bendraujat kazkaip?

M. Mhm. Nu jo, nu kaip disini? Palygini su pau, nu kazkiek, kazk patari — lg daryt, ko
nedaryt..

T. Galluat kur kreiptis?

M. Kur kreiptis, jo. Tai latinai patariu, nes ir ir ir dragguriu, kuri nedista. Tai as visur
Kitur jau ja tempiu.] Svies tempiu (susijuokia). Nu davi einam visur kartui ¥a jau bandau,
jau bandau, jau. O pag jrgi toks: ,Nu nenoriu niekur eit. Nors tu..." -al&0 mane*
(susijuokia).

T. Mhm.

M. Va.

T. Gal dar lg nors norite iSsakyti, aks guli ant Sirdies?

M. Oi (atsidista).

T. Apie visa tai, apie pagalbapie jos teikim, gavim?

M. Cia tiesiog tie du mazi grag zmogeliukai auga vien mamoékd. Ta stipryb vidine, ta
tokia energija, tai as nezinau. Tai va likéciau — vat nepasimesti, neuzsidaryti svarbiausia.
Vat Sitas uzsidarymag tmamy ir yra didziausia klaida. Reikia eiti, ieSkoti adyti.

T. Dometis.

M. Dométis. Kuo daugiau suzinosi, tuo lengviau busipan. Ir nebijot, tikrai nebijot. Ne
vilkas — ngkas. Bet svarbiausia, kad zinos, jausis tvirtai, igugtikrintai, kad jinai zino, kad
jinai kazky gali &l savo vaik; padaryt. Tikrai. Stiprybs, kantrylgs ir, aiSku, meds.

T. Acit uz pokalk.
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V protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Lytis.

M. MoteriSka.

T. Amzius.

M. 8 metai.

T. Negaés poludis.

M. VisiSka negalia. Reikalinga nuolatipagalba.

T. Gyvenate?

M. Mieste.

T. Istaig tinklasi kurias kreigtés, kai susidréte su vaiko negalia?

M. IS ligonirés i Kauno Vilijampoks darzel

T. Dabar noiciau paklausti apie vidinius ir iSorinius sunkumusiriuos patiria Seimos
auginarios ndgalius vaikus. Tai pirmiausia, kokius kasdienio gywmo sunkumus Jums
sukelia, sukeldavo vaiko negalia?

M. Sunkuny kaip ir réra. Pripratus as prie to ir

T. Na bet paioj pradzioj, vat jau kai suzinojot ar ne? Vat pad¥iui Jums nebuvo sunku
pasifipint? Jis zinojot, k daryti?

M. zinojau. Savaime. Savaime viskas gavosi, kaal jiekramto, kad trintmaist valgo.

T. Mhm.

M. Ir viskas, viskas rutuliavosi savaime.

T. Mhm.

M. Kaip ka turéciau daryt.

T. Mhm. Aha. O kaip sprendziate arba spitadroblemas, kurias sukeldavo/ sukeliayJ
vaiko negalia?

M. Paleiskim, kur as kreipiuosi ar kaip?

T. Mhm.

M. Nu tiesiogi socialin.

T. Socialin, taicia kas — socialini paslaug tarnyba?

M. Taip. Socialini paslaug tarnyba. 8l kompensaciés technikos, & nuvykimoi ligonines
ar sanatory.

T. Mhm.
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M. Kaip matt — va pandusas padarytas. Siais metais va padeaziavim.

T. Tik Siais metais?

M. Jo. Nes Siaip tiktai nuo 10 metraikams daro.

T. Mhm.

M. Cia mes gavom ankimu, nesi mokykla kadangi einam. Sunku man. Pas mus laiptai.
Budavo sunku margjnesiot.

T. Mhm. AiSku. O kaip aplinkiniai reagavo arbageajai Jisy vaiko negah?

M. Visaip. Bina, kad ir nusistebi, kiti ird@nesio nekreipia. Labai daug replilsgirsti mieste.
T. Bet ta prasme, blaga prasme replik?

M. Taip.

T. Mhm. O ar teko kada pajustish Seimai vat diskriminacijis aplinkiny?

M. Ne.

T. Aha. Aisku. Gerai, dabar apiejgaly vaika auginagios Seimos problemas ir pagalbos jai
teikima. Kokios pagalbosiady Seimai reikia kasdien?

M. Kasdien? Pagalbos gal tokios, kad mes kasdizmommi mokykla.

T. Mhm.

M. Mes savo automobilio neturim, socialinis neveZajangi gra viety ir mes netelpan ta
sara§ — tai va didziausia sy problema yra.

T. Mhm. Aisku. O kas padedas) Seimai?

M. draugai, kuny yra labai nedaug — viena gal. Sesuo. Na artimizusires.

T. Mhm. O koki; salygu reikéty, kad Jdisy Seima gaity bati kuo maziau priklausoma nuo kit
Zmoni pagalbos?

M. JokKiy.

T. Mhm. Ka daZniausiai pasitelkiat savo Seimaiagalla? Cia turiu omeny gal artimuosius,
kaip mirgjot, draugus...

M. Artimuosius.

T. O kaimynus, pavyzdziui?

M. Ne.

T. Socialin darbuotag?

M. Ne.

T. Mhm. O su kokiais sunkumais susiéte, kai tik buvo nustatyta negaliasd vaikui? Na
ten mirgjot ta Kauno darzglar ne, tenvertino, nustat negalg ir ar iSkilo kokie sunkumai?
M. Ne. Ne.

T. O, ar zinojote, kokia pagalba tufitbteikiama Jisy Seimai?

M. Taip. Mum Vilijampokje, lopSelyje, pasaksocialire darbuotoja.
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T. AiSku. Ar tuomet gavote kokinors pagalipis aplinkos savo Seimai?

M. IS svetimy turit omeny? Ne.

T. Aisku. Bet, pavyzdziui, vis tiek tarkim iS ligomy kazky vat iS 3 p&iu socialiniy tarnyhy
tada? Siaip jau ne tik i$ aplinkintmoniy, bet ir iSistaigy. Tai ar kazk gavot ar ne?

M. Nu, kai kreigmés vezingliui, pirmoj eil¢j..

T. Mhm.

M. Kédutes. Vat, k minéjau, veziojimai.

T. Ir ja teike, kaip mirgjot, socialiniy paslaug tarnyba?

M. Jo. Taip.

T. Aha. Dabar apie pirap susitikimg su specialistais. Kai nuvykot pas specialistusji&o
klaust Jusy butent apie p&aa Seiny?

M. (ilgokai tyli). Apie p&ia Seimy gal daugiau, gal baadknaisiotis ar kaip, & ko ji gimé
ankgiau laiko. Jo.

T. O, kaip dis manot, ar tai buvo pagti dalykai?

M. Ne.

T. Nepagjsti?

M. Ne.

T. O pirmyju susitikimy su specialistais metu, jie suteikums pakankamai informacijos apie
pagally Jisy vaikui ir Seimai?

M. Taip.

T. Kokios informacijos suteikjie?

M. O, kaip mirgjau, socialig darbuotoja, kur kreiptis,akdaryti, kad palengvint @& ta buitj.
T. Mhm.

M. Nes vis tiek ir buvo specialus maitinimas ir sieelres, ir nu tiesiog paaiskino, kur eitg k
daryt, kad visa tai gautuime mes. Jo.

T. O tukjot galimyly pasirinkti kur ir kada aptarsite su specialistiams; vaiko reikalus?

M. (tyli). Nea.

T. Jus, pavyzdZiui, ta darZej nusiunt ar ne?

M. Taip.

T. O nusiunt — kas? Seimos gydytoja?

M. Kauno. Kauno sutrikusios mmm, a. AtsipraSauut@.. kaip dabar ten vadinasi?
NeiSsivysiusiy vaiky raidos centras.

T. Ar nebus tai ankstyvosios reabilitacijos tarryba

M. Taip. Taip. Neonatologijos. O dabar jau ir kseittas pavadinimas, nes tas jau ir buvo pries

8 metus.
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T. Mhm. Aisku. Ar specialistai iSklagslisy huomorr ir nerimg dél vaiko ir Seimos? Jiem
Jas pasakojot, ar ne?

M. Taip, aiSku iSklaus

T. Mhm. O ar i$ karto atsizvelq iSsakyh Jisy nerim, atsak i Jums @ipimus klausimus?

M. Taip.

T. Daw kokiy patarimy?

M. Daw. Tikrai.

T. Mhm. O kokias iisy vaiko savybes specialistai pasigb pirmiausia — stipasias ar
silpnasias?

M. Ka pastebjo?

T. Savybes. Nu ta prasme, ar taiMaikas geba ar tai ko negeba?

M. Ko negeba. Jie nustatjio ko jinai negeba, ko jinai negali padaryt, kasingsto, kas
negerai yra.

T. Mhm. Ar specialistai Jums pasalkokia informacip apie disy vaika gauna is kii tarnyhy
ir specialisty?

M. (tyli).

T. Ar taip yra, kad, pavyzdziui, tarp kazkaqkiai tarnyhy, jie kekiasi informacija apie tbu
Seika, apie disy vaika?

M. Ne. Nesusidriau su tuo.

T. Nesusidrét ar ne?

M. Ne.

T. Mhm. Ar specialistai pagadlpractjo teikti tuoj pat po pirmoiby pokalbio?

M. Jo.

T. Koks buvo pirmasis susitikimas su specialistag, teikiafiais ankstywja pagalla? Jis
jums buvo malonus ir naudingas ar nemalonus irudingas?

M. Malonus ir naudingas.

T. Mhm. O kodl?

M. Net nezinau kalip... tiesiog as nu kaip... Daugwa, kas &li namuose

T. Mhm.

M. Neinaj aplinka su vaiku, jie kazkaip neprisileidzia to, o as tameslepiu ir pasakyt, vat
vieSinu... Nu nevieSinu, bet..

T. Esat atvira?

M. Taip atvira, kad Zinat, kad matyi.

T. Bet vat tas susitikimas, tarkim, tame pat Kadatzelyje ar ne,i$ sakt, Buvo naudingas

ar ne, bet vat jis malonus Jumsig#s ar nelabai malonus buvo?
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M. Malonus.

T. Malonus, ar ne? Iiid gavot ten, kaip sék patarim.

M. Taip.

T. Ar ne? Kaip pasiipint, kaip palengvint bui?

M. Mhm.

T. O dabar apie pawertinimo proces Ar gakjote pasirinkti savo vaik@vertinimo dat,
laika, vieta?

M. Kad ten mes kaip géjlom 4 savaites, tai tiesiog ir viskas buvo padaritams nereikjo
specialiai vaziuot.

T. ZodZiu, Jus nukrei?

M. Taip.

T. Ar specialistaitrauke Jusj Jisy vaiko vertinimo proceg

M. Taip.

T. O kaip jie tai da¥y?

M. Buvo irgi mes kaip atsigéin, buvo filmuojama medziaga igkinai sugeba.

T. Mhm.

M. Ir paskui atlikus kineziterapijprabuvus tas 4 savaites. Kinezitergplpgoped nu ten
visas tas proceulas.

T. Mhm.

M. Po 4 savaiuy vél buvo filmuojama irivertinama. Ir buvo palyginta.

T. Bet ar Jus paq jie jtrauke kaip nors vatj visa ta, Jis kaZzlk ten irgi tugjot packt
specialistams kazkaip?

M. AS tik dalyvavau.

T. Tik tiek, kad buvot?

M. Jo.

T. Ir stelgjot ar ne?

M. (linkteli galva).

T. O ar specialistai Jus pargd&ip nors dalyvavimui vertinantisy vaika?

M. Buvo pasakyta, kad va, arslsutinkat..

T. Mhm.

M. Kad g ir tg darysim.

T. Mhm. ZodZiu, pokalbis buvo.

M. (linkteli galva).

T. Mhm. O ar ds supratote, kadl kiekvienasjvertinimas buvo ttinas ir kg Jis iS to

suzinojot?
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M. Vertinimas — tai supratau.éDko? Tai suzZinojauat ka suzinojau, kad atsilikimas didelis
yra, kad negalia.

T. Mhm. O ar specialistai sutéiklums galimyb biti su savo vaiku, kai jis buvo vertinamas?
M. (tyli).

T. Kai jie, ZodZiu, vaik vertino, ar dalyvavote visame tame?

M. Visame tame bendre — ne.

T. Mhm. AiSku. Ar vaiko vertinimo rezultatai sukéiJums naudingos informacijos?

M. Taip.

T. Kokios?

M. Zinojau, kiek atsilikusi jinai.

T. Mhm. Ar Jisy vaiko vertinimo rezultatai atskleidiksly vaizty to, ka jis gali ir ko negali
padaryti?

M. Taip.

T. Ka specialistai palbze, ar tai, k gali Jisy vaikas, ar tai, ko negali padaryti?

M. Ir taip, ir taip.

T. Irta, ir tg?

M. Taip. Ir ka daryt vat namuose, kaditly pasiekiami tam tirki rezultatai.

T. Mhm. Ar specialistai Jus kvietdalyvauti visose diskusijose apiasg vaiko vertinimo
rezultatus?

M. Ne.

T. Ar specialistai su vertinimo rezultatais supdiio t patia diem?

M. Taip.

T. O kaip jie tai da¥y?

M. Até¢jo gydytoja ir tiesiog buvo padarytas iSraSas iekkiern dal, kur buvo paraSyta
logopedo, nes vis tiek tas susithas pirmy syl. Ir, pavyzdZziui, kaip tokia kineziterapija, as
nesuvokiau, kas tai yra.

T. AS suprantu, vat tasertinimas — tai buvo specialiskomanda.

M. Taip.

T. Ten buvo gydytoja, ZodZziu, gydytojas neurologgssichologas galli, buvo
kineziterapeutas, logopedas.

M. Taip logopedas.

T. Kiekvienas i$ savo pésijvertino.

M. Taip.

T. Vaika. Paras savo iSvadas.

M. Taip.
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T. O su jomis supazindinaitent gydytoja?

M. Gydanti gydytoja.

T. Gydanti gydytoja, ir jinai kiekvienta pristat?

M. Taip.

T. Na kg vertino.

M. Taip.

T. AiSku. Ar specialistai neskédami paaiSkino vertinimo rezultatus ir atsgkJisy visus
klausimus?

M. Taip.

T. Koks Jums ir idlsy vaikui apskritai buvo vertinimo procesag?a vél — malonus,
nemalonus?

M. Kaip kasdieninis toksai. Nei malonu, nei nemalon

T. Mhm. Bet jeigu ds nedalyvavot ten tame visame procese, vat kaaViksertino..

M. Mhm.

T. NeaiSku, kaip ten vaikas ékj ar ne?

M. Mes, kaip pasakyt, paleiskigjom tas dienas pas logopggas kineziterapij Paskui, K
mes atlikom. Gydytej komanda, vaiko nebuvo, vaikas jau buvo pas manglyiGju
komanda btent sprenéd, kokie atsilikimai pasajyra.

T. Aisku. Dabar apie pagalbos vaikui ir Seimai oigavima. Ar specialistai kartu su Jumis
sudaé pagalbos planJasy vaikui ir Seimai?

M. (tyli).

T. KazkoK plarg sudaé?

M. Ne.

T. Ne. Ar specialistai teiravosiisy nuomorés apie tai, kaipaby Vvaikas ir Seima turi dirbti
toliau?

M. Nea.

T. Nesiteiravo. Ar specialistai suprato tai, ks hogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai is
tiesy yra svarbu? Vis tiekad gallit iSsakt savo tikesius kazkokius. Ar jie su tuo sutiko?
Jiems tai atroglsvarbu?

M. Nu iSklausydavo ir tiek.

T. Mhm. Bet neatsizvelg tarkim, savo rekomendacijose?

M. Ne. Ka mes dauguma tai bendraujam su Seimostgjgdy jinai hitent pataria mums kur
vaziuot, k daryt.

T. Bet vis tiek ds ripinats vaiku vig diem, jus geriau matot kitkarty kas jai geriau...

M. Jo.
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T. Bet vat specialistaj tai atsizvelgia? Va,u$ sakot, nu pavyzdziui, jai geriau jeigu ten
kazkoka manksg padaryt. Jai yra taip geriau, o ne taip, kagpdarot.

M. Mokykloj — atsizvelgia.

T. Mokykloje?

M. Taip. Mokykloj atsizvelgia. O paleiskim kitog&taigose, kas liga sanatorg — ne. Tiesiog
jie daro ir viskas. Tegul Saukiatkia, cypia — mes darysim toliau.

T. Aisku.

M. O mokykloj kitaip yra. Mokykloj kaZzkaip aukdojos p&ios jos — norisi daugiau bendraut
ko jai galima, ko negalima.

T. Mhm, aiSku. Ar pagalbaidy vaikui buvo susijusi su vaiko tururigadziy tobulinimu?

M. Pagalba?

T. Mhm. Na vaikui kur tei&?

M. Nu mokykiloj.

T. Bet tai tobulinggudzius? Taip?

M. Taip.

T. Ar specialistai teiravosiady nuomorés apie dsy vaiko mokymo kdus bei kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai?a mirgjot, kad mokytojai — tai taip.

M. Mhm.

T. Kokius pagalbos variantusikt specialistai? Dar kokius nors...

M. Socialinis?

T. Socialinis, tie patys kineziterapeutai, logopeéa sitlé ka nors?

M. Nea.

T. Mhm. Ar pagalba buvo suplanuota taip, kad jighes jsiliejo | Jisu kasdienifn Seimos
gyvenimg?

M. Ne, nes viskas turithi palaipsniui. Pagalba ta, turit omeny, iS mokgdo

T. IS mokyklos. \él visi tie, kaip as migau, kreipimasi visus specialistus.

M. Kad mes pagalp..tai kh mes? Einanm mokykla. Tai mokykloj dirba. Namuose — tai mes
jau namuose.

T. Mhm. Bet, bet vat ar pritaiko — vas negalit kazkokiu laiku atvykii mokykla. Ar tai jau
yra problema mokykloje?

M. Ne, réra. Jeigu mes negalim — aS praneSu ir pasakaumkeesdt diem neatvyksimj
mokykKla.

T. Mhm. Aisku. Ar specialistai Jums rekomendavo kakiy nors pagalbos Seimaiithus?

Bet¢ia jau Seimai, ne tiek peam vaikui, kiek Seimai? Gal kokius psichologus.ar.
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M. Nea. Ka as va pati, k¢jaui dienos va cendr Tai buvo pirmais metais ir psichologas dirbo
dar kartu. Bet reiSkia ten buvo Seimos nariamggkumesvarbu, ar vaikas, ar suasigaugina,
turi su negalia Seimos narilr tada va dirbo psicholég bet mane susirado pati centro
direktor.

T. Mhm. Aisku.

M. Mes, mes, mes nuo gimimo jau Miglra silpnaregysttrumparegyst igimta, tai litent ji
buvo Migles mokytoja. O paskui mus ten ir pasikeiet

T. O dabar pagalbos teikimas namuose. Ar buvo nytagpagalbos teikimas namuose? Ar
specialistai ateidigo i namus?

M. Ne.Ejo tada, kai pandusas buvo daromas (susijuokia).

T. Mhm. Aisku. Dabar tada apie pagalbos teikjamgdymojstaigoje. Ar galite ateiti vaiko
klas: ir joje bati kiek norite?

M. Taip, galiu.

T. Net pamol metu?

M. Taip.

T. Ar specialistai kviéia Jus dalyvauti klas veikloje?

M. Nu kaip? Kvi€ia — neiSvaro.

T. Na, bet, kad taip sakyt— va Siandien galit ateit, patbpas mus klag per pamokas,
pasdét.

M. Nea. Tenais todna, bet kaip ir nevaro jeigu as ateinu.

T. Galit kat?

M. Jo, galiu.

T. Ar specialistai informuoja Jus apie tad, Xisy vaikas daro klage kiekviery diern?

M. Taip.

T. O kaip jie tai daro?

M. Pasako.

T. Pokalbiais, ar ne?

M. Taip.

T. Mhm. Ar specialistai Jums pataria, jésJu klausiate, kaip iSmokyti vaakdaryti tai, k
Jas norite, kad jis padanythamie?

M. (tyli).

T. Vat Iis norit, kazko, k jis gakty daryti namie ar ne..

M. Mhm.

T. Ir Jis klausiat patarimo, ar jie Jums pataria? Tarkempttys mokytojai...
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M. Jie daugiau. KaZzkaip mokytojai, jie daugiau giasi iS5 p#&ios mars daugiau
informacijos iStraukti. Na kaip, pasiklauséin ka daleiskim, su ja daryt, kad jinai daugiaa k
pasieki;.

T. Mhm.

M. Tas ligia ir kineziterapij, paleiskim — mum reikia &l stowjimo — tai Snekjom su
kineziterapeute. @ent kineziterapijos pamokositin, kad daugiau st@jimui skirta.

T. AiSku. Ar specialistai teiraujasiisy nuomors, kaip mokyti dsy vaika klassje?

M. Klausia.

T. Ar su specialistais, dirbamis ugdymojstaigoje, galite konsultuotis bet kada, kai Jums to
reikia?

M. Taip.

T. Ar specialistai, kurie dirba suis vaiku jstaigoje, neskuba ir pasikalba su Jumis apie tai,
aks Jums svarbu, nors tai gaitimesusi¢ su Jdisy vaiku ir jo poreikiais?

M. Taip.

T. Kaip specialistai vertinaidy vaiko pasiekimus?

M. Kol kas dar neaiSku.

T. Ar specialistai klausiaidy huomorgs apie tai, kaip dirbti suidy vaiku? Man regigia as
jau kartojuosi....

M. Taip.

T. Ar sulaukte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalbosi§; Seim; auginagdiu negat
vaika?

M. Bendravimo.

T. Mhm.

M. Tas toks pasidalinimas vyksta tarp SeirRaleiskim asS buvau ten. Ten yra gerai, gal tu
nuvaziuok ten pasiurét.

T. ZodZiu, gegja patirtimi dalinats?

M. Taip, taip.

T. O ar ji Jums naudinga?

M. Taip.

T. Mhm. O kodl? Tik, kad suzinot, kur.

M. Suzinot, paleiskim pasinaudojant tuo.

T. Pasinaudojant?

M. Mhm.

T. AiSku. Ar sulaukte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalbos j¥&iriy negaliyju

nevyriausybini organizaciy?
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M. Sulaukm. Vasag biina su vaikais iSvykog.poilsio namus vaziuojam arhalienos centy
nuvykstam su vaiku. Uzsiima su ja. Toks bendravinyksta.

T. O kokios pagalbos sulattie/ sulaukiate iS valstys?

M. Tas, kas yra i$ valstygb — parama ir tiek.

T. Bet parama — kokigia — paSalpos?

M. PaSalpos, kompensagitechnika.

T. Ar Jums pakanka tokios pagalbos?

M. (patyli). Ne.

T. Mhm. Kaip vertinate Jums teikpagalla? Iki Siol vat koks gavot, kaip vertinat?

M. Gerai iki Siol. IS socialinio, iS valstyb, paleiskim, joki nusiskundim neturiu. Dar
nesusidriau, matyt, su tais sunkumais.

T. Bet Siaip tai nelabai, mé¢jot, tos pagalbos pakanka, ar ne?

M. Jo, pats turi eit, pats turi prasyt, pats ftikinét.

T. Mhm.

M. Va taip va. Bet k uzsiprasom —gtgaunam.

T. Mhm. O kokiy sunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriash Seima? Naia mingjot tik
tai keliore | mokykla, o daugiau?

M. Kad ir viskas. Mums dabar kas aktualu — kelipmokykla, o Siaip iS mokyklos pareinam,
namuose va (susijuokia galva rodydankamuoliulky basein).

T. AiSku. Kokiomis valstybs paslaugomisad naudojais ar naudojas? Nucia vel, turbat
minéjot, kad paSalpos.

M. PasSalpos, sanatorijos.

T. Ir, aiSku, nelabai pakanka, ar ne? Viso to.

M. (linksi galva).

T. Mhm. O ko dar reidty tame pagalbos teikime?akreikéty keisti pagalbos teikime vat
neigaly vaika auginagioms Seimoms,iby huomone?

M. Gal daugiau, sakyau, tokio bendravimo, kaip pasakyt, ne tiek, kada®jau, paprasiau ir
iS¢jau. Ir kita syki bina, kad vat nueini ko tau reikia ir tu jautiesi $ak kaltas, kad tu eini
kazko tai prasyti savo vaikiu.

T. Aisku.

M. Nes va tuéty, va sakau, téty tas va Siltesni bendravimastb

T. Mhm. Ar Jums reiéty dar kokios nors papildomos pagalbos?

M. (ilgai tyli). Siai dienai papildomos -akurim, & turim. Jau stengiaés patys kazkaip.

T. Mhm.
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M. Buvo ¢ia éjom cl ty kamuoliuky, kur pagalbos va retfo. KaZkaip tai pasirodo piran
syki susiduria su tuo, tai i § sagaltiniy éjau.

T. Mhm. Aisku. O, kaip manote, ar kas nofdupasikeit Jisy Seimos gyvenime, jeiid viy
informacia apie pagallp, jos teikimy negaly vaika auginagdiai Seimai, ltumet Zinoje, vos
tik buvo nustatyta negaliaigdy vaikui?

M. Mes ir zinojom.

T. Zinojot. O ko iSmokote ir kuo galiméte pasidalinti su kitomis $eimomis?

M. Ko iSmokau? Net nezinau kaip pasakyt. Gal tokitysrykes daugiau pasisiau is viso to.
Kazkaip pati einu, verziuosi, darau, kactipa (pabgz¢) reikia daryt. Neuzsiguit kamp
kazkur tai. Kovot, kovot tiesiog uz save ir uz vaik

T. Mhm. O kaip dgsintunete ar dasinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa jgaliais?
Vis tiek centre susiduriat, gal ateina vat makgzkokiy mamy?

M. Teko, teko. Va dabar buvom balandziénes buvom klinikose, tenais neurologiniam ir
viena mama suzinojo vaiko diagrae va po Siai dienai palaikom riysJo.

T. O kaip dis ja drasinote?

M. Drasinau.

T. Tikraja to ZodZio prasme?

M. Taip, nes mes kartu ir pragidm 2 savaites. @sinau. Ir paskui, mes aiSku aniesi
iS¢jom, ir kai jinai suzinojo — parasnan nustatytdiagnoz kokia.

T. Tai ir informacip jai teikiat?

M. Jo. Kazkaip savaime pasiSnekam ir pasakau @, enuleisk rank eik ten, darykd ir
va, sakau, geriau ggau pripazink visa tai, negu kad...ir sakau — kilsussau neuzdavik.
T. Mhm.

M. Nes labai yra sunku sau uzdaitiklausimus ir nezinot atsakym

T. Na taip.

M. Tiesiog jau geriau neuzdawin

T.Aisku. Gal dar k nors norit pasakyt apie visa tag kes kalbjom? Apie pagalp Seimai ,
vaikui?

M. (atsidista). Ai, nezinau. (tyli). NezZinau tiesiog nei prasakyt.

T. Tada — & labai.

116



VI protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Jisy vaiko lytis.

M. VyriSka.

T. Amzius.

M. 18 met,.

T. O negals poludis?

M. Fiziné negalia.

T. Vaiko fizinis savarankiSkumas?

M. Reikalinga nuolatié pagalba.

T. Gyvenamoiji vieta?

M. Miestas.

T. Mhm. Oijstaig; tinklas,i kurias kreigtés susidir¢ su vaiko negalia?

M. Susidire su vaiko negalia kregmnés/ lankeme darzel— mokykh.

T. O dabar nariau uzduoti kelet klausimy apie vidinius ir iSorinius sunkumus, kuriuos
patiria Seimos, augin&ios negalius vaikus. Kokius kasdienio gyvenimo sunkumums
sukeldavo/ sukeliaady vaiko negalia?

M. Na turkit pagrindiniai sunkumai yra kilnojimas ir negahas palikti vieno.

T. Mhm. O kaip sprendziate/ spretel problemas, kurias sukeldavo/ sukelisyJvaiko
negalia?

M. Na, ¢ia jau kaip pats sugalvoji, nes pagalbos i$ niglasulauksi (nusivylusiu balsu).

T. Kaip aplinkiniai reagavo/ reaguaqjdtsu vaiko negah?

M. Jvairiai. Visko buvo. Vieni uzjaut kiti ikyriai ziarédavo ir pan.

T. O ar teko kada pajusti ar patirtis Seimai diskriminacyg iS aplinkiniy?

M. Na ne, neteko.

T. Dabar uzduosiu kelis klausimus apieigad; vaika auginagios Seimos problemas ir
pagalbos jai teikimp Kokios pagalbosu®y Seimai reikia kasdien?

M. Tai, kokios pagalbos reikia nepattkau jokiam pagalbininkui, tad packti nieko nereikia.
T. O vis tik ar kas nors padedasg Seimai?

M. Niekas nepadeda, iSskyrus artimuosius.

T. Mhm. O koki; salygu reikéty, kad disy Seima gaity bati kuo maziau priklausoma nuo it
Zmoni pagalbos?
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M. Net nezinau...Na gal reitq pilnai pritaikytos aplinkos.

T. Mhm. O kg dazniausiai pasitelkiate savo Seimpagalla (artimuosius, draugus, kaimynus,
soc. darbuotojus ir pan.)?

M. Artimuosius.

T. Mhm. O su kokiais sunkumais susiéte, kuomet dsy vaikui buvo nustatyta negalia?

M. Su informacijos apie pagajlstoka.

T. Tai Jis nezinojote, kokia pagalba turitbteikiama Jisy Seimai?

M. NeZinojau ir niekas neteikokios informacijos.

T. Mhm. O ar tuomet gavote kaknors pagalpis aplinkos savo Seimai? Jei gavote, tai kokia
konkreti materialig, medicinirg, psichologig pagalba ir parama tai buvo? Kaggike?

M. Ne, negavome jokios pagalbos.

T. Dabar noriu pakalti apie Jisy pirmaji susitikimy su specialistais. Kai nuvykote pas
specialistus, ko jietdy klaug apie Seim? Ar tai, ko jie klaus buvo pagisti dalykai, disu
nuomone?

M. Specialistai paklags apie Seimos suti. AS galvoju, kad iS to jokios naudos —
bereikalingas klausimas buvo ir tiek.

T. Mhm. O ar pirmjuy susitikimp su specialistais metu, jie Jums sutefrakankamai
informacijos apie pagadblisy vaikui, Seimai?

M. Jokios informacijos negavome.

T. Mhm. O ar tujote galimyle pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialistiis; vaiko
reikalus?

M. Ne, nes pé&oje pradzioje net nebuvo su kuo tartis, kad gautaendos.

T. Cia turit galvoje specialistus atsakingus uZ pagalteikimg Seimai, kuri augina rigaly
vaika, ir p&iam vaikui?

M. Taip.

T. O ar specialistai iSklaéslisy nuomor ir nerim dél vaiko ir Seimos?

M. ISklaus, bet kas iS to?...

T. O ar specialistai iS karto atsizvelg Jisy iSsakys nerimp? Ar atsak i Jums @ipimus
klausimus, da¥ patarimy (kokiy?).

M. Taip. Dalinai atsizvelgy bet praktiSkai daugiau nieko.

T. Mhm. O kokias Usy vaiko savybes specialistai pasieb pirmiausia — stipasias ar
silpnasias?

M. Silpnasias.

T. Ar specialistai Jums pasako (pasakydavo), kokormacip apie disy vaika jie gauna IS
kity tarnyhy, specialisi?
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M. Ne.

T. O ar specialistai pagallpractjo teikti tuoj pat — po pirmoudy pokalbio?

M. Ne.

T. Mhm. O koks buvo pirmasis susitikimas su spét@k? Jums jis buvo malonus ir
naudingas ar nemalonus ir nenaudingas?iflatg savo nuoman

M. Nemalonus ir nenaudingas. Kas iS to susitikijedo,negavome jokios pagalbos, kurios
reikéjo.

T. Mhm. Dabar nariau uzduoti kelet klausimy apie vaiko vertinimo proces Sakykite, ar
gakjote pasirinkti savo vaikgvertinimo daé, laika, vieta?

M. Tai, kad tais laikais to vertinimo nebuvo.

T. AiSku. Tuomet narciau dar pakaléti apie pagalbos vaikui ir Seimai organizaginmir
specialistai kartu su Jumis suél@agalbos planJiasy vaikui ir Seimai?

M. Ne.

T. Mhm. O ar specialistai teiravosiisl nuomors apie tai, kaip by vaikas ir Seima turi
dirbti toliau?

M. Kad ne, nesiteiravo.

T. Mhm. Ar specialistai suprato tai, kdsJnogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai i$ tiggra
svarbu? Ar specialistai atsizvelgk i tai, kas, § nuomone, yra svarbu?

M. Ne.

T. Ar pagalbaisy vaikui buvo susijusi su vaiko tururigadziy tobulinimu?

M. Ne.

T. Ar specialistai teiravosiady nuomors apie dsy vaiko mokymo kdus bei kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai?

M. Nesiteiravo.

T. Kokius pagalbos variantusiki specialistai? Ar jie Jums buvo prieinami?

M. Niekas nebuvo sloma.

T. Mhm. O dabar dar ngau paklausti, artky vaikui buvo numatytas pagalbos teikimas
namuose? Jei taip, tai kokia pagalba buvo teikinamuose?

M. Ne.

T. Mhm. Aisku. Tada paka#kime apie pagalbos teikirugdymoistaigoje. Ar galjote ateiti
1 vaiko klag ir joje bati kiek norite?

M. Gakjau, bet neidavau — tai nebuvdatina.

T. Ar specialistai kviet Jus dalyvauti klas veikloje?

M. Ne. Specialaus kvietimo natavo.
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T. Mhm. O ar specialistai informuodavo Jus apie fai Jisy vaikas darydavo klage
kiekviers diems? Jei taip, tai kaip jie tai de@

M. Ne.

T. O ar specialistai Jums patardavo, j& ji klausdavote, kaip iSmokyti vaikpadaryti tai, k
Jas norite, kad jis padanyihamie?

M. Ne.

T. Ar specialistai teiraudavosiisy nuomorgs, kaip mokyti dsy vaika klassje?

M. (tyli). Na mokytojai, Zinokit, klausdavo..

T. O ar su specialistais, dirbaais ugdymojstaigoje, galjote konsultuotis bet kada, kai Jums
to reikejo?

M. Taip. Su mokytojais gajau konsultuotis.

T. Mhm. O ar specialistai, kurie dirbo sasd vaiku ugdymoistaigoje, neskudmavo ir
pasikalkdavo su Jumis apie tai, kas Jums svarbu, notsitiEivo nesusg su Jisy vaiku, jo
poreikiais?

M. Taip. Su vaiko mokytojais.

T. Mhm. Kaip specialistai vertinaidy vaiko pasiekimus?

M. Mokytojai vertino labai gerai.

T. O ar specialistai klausdavasl huomorgs apie tai, kaip dirbti suidy vaiku klagje?

M. Taip, kartais klausdavo.

T. O dabar nagiau pakalti apie pagalbos teikisd gavima Siandien. Ar sulauke/
sulaukiate ir jei taip, tai kokios, pagalbos iSuyk&eimj, auginadiu negaly vaika? Ar ji
naudinga Jums? Kuo ir kéi@

M. Pagrindir¢ pagalba is kit Seimy, auginakiu neggalius vaikus, yra dalinimasis informacija.
Bendraujam, kalbaas, kas, kur, kad gaume gauti koki pagalla. Manau, kad tai yra labai
reikalinga ir naudinga.

T. Mhm. Ar sulaukte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios, pagalbos N&iriy negaliyjuy
nevyriausybini organizaciy?

M. (ilgokai tyli). Nu, kad ne, nesulaukiame.

T. O kokios pagalbos sulattie/ sulaukiate S valstgs? Ar Jums pakako/ pakanka tokios
pagalbos?

M. (atsidista). Ka gauname? Nu gauname paSalpas, kompenrstathnilky. Kai zinai, kad
daugiau nieko negausi, tai net ir negalvoji to nkgear ne.

T. Mhm. O kaip vertinate Jums teikpagalla? Kod:l?

M. (atsidista). Oi....pagalbos reikzymiai daugiau, bet....

T. O kokiy sunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriasl Seima?
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M. Nu, ¢ia kaip jau migjau, tas nuolatinis buvimas su vaiku, juk negalikpigo vieno. Va ir

1 darla negaliu eiti ir pinigg maziau — juk dirba tikétis.

T. Mhm. O kokiomis valstys paslaugomisi$ naudojais/ naudojats? Ar tokiy paslaug/
pagalbos pakanka? Jei nepakanka, tailkodikéty? Kaip manote, kreikéty keisti pagalbos
teikime negaly vaika auginaioms Seimoms?

M. Nu cia béda su transportu...Labai neuztenka transportodislebmpensacijos. Daug kur
turim vaziuot savo automobiliu, tadatis turi atsiprasyt iS darbo... Nu rétk tobulint
istatymus.

T. Mhm. Ar Jums rei&ty dar kokios nors papildomos pagalbos? Jei taigkdkios pagalbos
reikéty? Kas gadty ir turéty tokia pagalla organizuoti?

M. (atsidista). Reikia, zinoma, kad reikia. Tuo papiname patys.

T. Mhm. O kaip manote, ar kas norsitlb pasikeit Jisy Seimos gyvenime, jei \ds
informacia apie pagalbos teikimnnegah vaika auginadiai Seimai ituméte Zinog vos tik
buvo nustatyta negaliasl; vaikui?

M. Pamazu informagcij susizinodavome patys, tik kah lpawluotai. Esmini pasikeitimy,
manau, neiity buwe.

T. O ko iSmokote ir kuo galuméte pasidalinti su kitomis Seimomis?

M. ISmokau turiat kovoti, kovoti uz vaik, uz save. Kitoms tokioms Seimoms galiu tik
pasakyti, kad reikia dziaugtis kiekviena diena, jossgali sustoti... ir dar reikia kovoti, ieSkoti
informacijos, susizinoti, nebijoti reikalauti.

T. Mhm. O kaip dgsintuméte/ disinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa jgaliais?
Kaip jiems padedate?

M. Girdé¢jau toka minti: ,Per karia gyvenimo turinys atsiskleidzia“. Tai tikra tiesgi
neigalaus vaiko auginim pavadintume kafia. Bet tokio vaiko auginimaséra kartia, o
gyvenimo turinys tikrai yra pilnesnis. SvarbiausigpatiZti ir kovoti, bendrauti, tai ir sakau
tokiems évams.

T. O gal dar naituméte ka iSsakyti?

M. (tyli). Kad gal jau visk ir pasakiau (susijuokia).

T. Tada @koju uz pokallp.
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VIl protokolas

M — motina.
T —tyréjas.

T. Lytis.

M. Vyras.

T. Amzius.

M. 28 — eri metai.

T. Negaés poludis?

M. Fiziné. Nu taip. Ligos nereikia sakyt?

T. Ne. Fizinis savarankiSkumas?

M. Nulis.

T. Reikalinga nuolatié.

M. Reikalinga nuolatié slauga, pagalba.

T. Gyvenamoiji vieta?

M. Miestas. Siauliai.

T. [staigi tinklas,i kurias kreigtés susidre su vaiko negalia?

M. Kauno klinikos ir Maskvos psichoneurologiklinika.

T. Mhm. Dabar apie vidinius ir iSorinius sunkumuiriuos patiria Seimos, auginaaos
negalius vaikus. Kokius kasdienio gyvenimo sunkumuss sukeldavo vaiko negalia?

M. Pagrindinis — tai pagalba. Rgichas atsikelt iS lovos, aprengimas, ZodZiu, pasotisi
vezineli. Nu visokeriopa pagalba, kiek Zmogui reikia, kurégali pats apsitarnauti.

T. Mhm. Taicia buvo tokie sunkumai?

M. Taip. Kaip ¢ia ir pavadint? Sunkumai ir nesunkimai. Kaip ireskit zmogui pilnaveit
jausna, kad jisai gadty laisvai jaustis.

T. Mhm. O kaip sprende tas problemas, kurias sukeldavo vaiko negalia?

M. P&ia pagalba sprerd ir viskas. Tiesiog padedant jam ir jokpapildomy ten tarkim
kazkoki.. kazko ten papildomo, tiesiog ggichas.

T. Mhm. O kaip aplinkiniai reagaviaisy vaiko negah?

M. Ivairiai.

T. Taip kaip?

M. (susijuokia). Tai kaip? Vieni bijojo, vieni gajb, kiti...najvairiai, ivairiai as nezinau kaip
Cia pasakyt.

T. O ar teko kada pajust, patifts] Seimai diskriminacy iS aplinkiniy dél to kad turit tok
neigaly
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M. Teko.

T. Vaika?

M. Teko.

T. Kokius iSgyvenimus Jums tai sih&?

M. Nu cia kaip? Kaip vilk gina savo vilkiukus, tai praktiSkai toks, toki@k$ jausmas,
noréjimas apgint.

T. Mhm.

M. Geriau gal iSgyvenimaiia sakyt, nezinau. Na tiesiog #pmas apgint savo vaik nes kai
tu jauti, kad jis pats negali apsigint, tai tiesaigakingas pasidarai ir tiek.

T. Aisku. Dabar apie rgaly vaika auginagios Seimos problemas ir pagalbos jai tekPm
Kokios pagalbosiby Seimai reikjo kasdien?

M. Tai ¢ia praktiSkai tas pats kaip ir sakiau.

T. Bet Seimai?

M. Seimai?

T. Mhm.

M. NeZinau, kaipcia atsakyti ta klausimy. Kokios pagalbos? Kaipia pasakyt... daug ko
reikéjo Seimai, bet niekada nieko nepnas kazkaip susidorojom patys su viskuo.

T. O kas pa¢glo Jisy Seimai?

M. Kas padjo? PraktiSkai niekas. Patys. PraktiSkai niekas,datjo padt?

T. Mhm.

M. Gal mokykloj kazkiek kol buvom gal aubja, draugai. Pagrindiniai p&djai.

T. Mhm. Aisku. O koki salygu reikéjo, kad disy Seima ity gakjus hiti kuo maziau
priklausoma nuo kit zmoni, pagalbos? Na tarkim nug, tkurie padeda?

M. Reikejo labai pritaikytos aplinkos, kurios negjom ilga laika.

T. Mhm. O ks daZniausiai pasitelkdavote savo Seimgvagalla? Artimuosius, draugus,
kaimynus?

M. Tévus, draugus, praeivius netgi kartaislavo, jeigu uznest reikavo.

T. O su kokiais sunkumais susiéte tada, kai tik buvo nustatyta vaikui negal

M. Su psichologiniais pirmiausia — susitaikymu, igijonu, suvokimu, kas atsitiko, kasyko.
T. Mhm.

M. O po to jau visi kiti fiziniai sunkumai.

T. Mhm, aiSku. Ar Zinojote, kokia pagalba tufitbteikiama Jisy Seimai? P&oje pradzioje.
M. Ne, nezinojom ir niekas informacijos netgik/iska turéjom susizinot patys.

T. Mhm. Bet ar tuomet gavot keknors pagal®is aplinkos?

M. Ne, niekada iS nieko.
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T. Mhm. Tai nei materialigs, nei medicinias, nei psichologiés?
M. Ne, ne, ne. Galiu vienaprasmiskai pasakyt.
T. Mhm. Dabar apie pirmsusitikima..
M. Jokios, pavyzdziui, jeigu as dabar galiu taigtlu pasakyt, pasakik diagnoz, o kaip
reikéty ka daryt, tarkim Lietuvoj to nezinojo.
T. Mhm. O dabar apie pirnsusitikima su specialistais. Kai nuvykot pas specialistusji&o
Jasy klaug apie Seim? Ar ko nors klaus?
M. Nieko neklaué tik aprke, kad blogai auginau vaik per \élai kreipiausi. Nors, aisku, ta
liga buvo nepagydoma ir ne nuo marai priklaus, bet, Zodziu, pirmas toks buyspidis.
Apréke.
T. Mhm. Ar pirmyju susitikimp su specialistais metu jie Jums suéeipakankamai
informacijos apie pagadhJisy vaikui ir Seimai?
M. Ne. Jokios.

. Ar turéjote galimyle pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialistias; vaiko reikalus?

. Niekada nebuvo aptariama ir niekas, niekam neldemu.

. Mhm. O ar specialistai iSklatiSisu nuomorr ir nerimg dél vaiko ir Seimos?

. Ne. Ne.

. Ar specialistai iS karto atsizvelq Jisy nerimg?

. Jeigu niekas neisklaéistai niekas ir neatsizveig

. O jus gal uzdast jiems koki klausimy?

T
M

T

M

T

M

T

M. AS neZinojau k uzduot pirmiausiai.

T. AiSku.

M. Nezinojau ko klaust pirmiausiai. Visko, ko réi patys ieSkojom informacijos.
T. O kokias vaiko savybes specialistai pagtepirmiausia? Stipgsias ar silpasias?
M. Silpnasias.

T. Ar specialistai pagadfpradtjo teikti tuoj pat po pirmogsy pokalbio?

M. Na, kad praktiSkai ta liga yra nepagydoma ingskpagalbos tai ligaiéna, tocl nieko ir
nebuvo teikiama.

T. Mhm. Dabar pasakykit, koks buvo tas pirmasistgimas su specialistais? Jums jis buvo
malonus ir naudingas ar nemalonus ir nenaudingas?

M. Tai, kaip ir sakiau, buvo labai nemalonus ir,dero, nenaudingas. Kai ant Zzmogatisa,

tu niekada jokios naudos neturi. Be jokio paaiskimi

T. Mhm. O dabar apie vaiko vertinimo proge#r gakjot pasirinkti vaiko vertinimo dat
laika, vieta? Vis tiek da¢ kazkoK jvertinima.

M. Jvertinima, koki? Jo pajgumo? Jo, jo joégos.
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T. Mhm.

M. Tai buvo daroma. Bet tai tiktai daMaskvoj.

T. Bet tai ten buvo.. iS anksto uzsiregistruot ¢gR Ar kaip?

M. VaZiavom patys, jokio siuntimo iS Lietuvos neéfom ir tiesiog é¢jom, pragm, kad
priimty. Viena pafstama pasi¢ atvaziuot ir nueif psichoneurologigklinika.

T. Mhm.

M. Ir priemé, ir ten tiesiog dartyrimus, kiek jo, kiek jisai pagus yra.

T. O Iis gatjot dalyvaut  tyrimy metu?

M. Taip. Taip gadjau.

T. O ar specialistai paru®3us tam kaip nors ar?

M. Ne, niekas nieko neparuns

T. Mhm. O ar supratote, kéldna tai, k jie daro yra htina?

M. Nu a$ tai galvojau, kad tantina, nes buvo vaziuojama ieSkot pagalbos. Tajdikés,

kad tai utina, galvojau, kad taittina.

T. O kg Jis iS to suzinojote?

M. Suzinojau tiksh diagnoz ir kas toliau mags laukia.

T. Mhm. O ar to vertinimo metu, na tyrimy metu specialistai ka#jp su Jumis ar ...

M. Kalbéjo, kalkéjo.

T. O ko jie klaug?

M. Nu jie neklaus, daugiau aiskino.

T. Aiskino.

M. Aiskino, kas maes laukia.

T. Mhm.

M. Ateity.

T. O ar tie tyrimo rezultatai sutéikhaudingos informacijos?

M. Taip, labai daug sutetk

T. Kokios?

M. Kokios? Nu bent jau Zinojom kokia diagrodent jau Zinojom, kokie pggumai Zodziu
ateity laukia ir kokie sunkumai, ir.. Zodziu, kaskia ateity.

T. ZodZiu atskleid tiksly vaizdy to ka gali ir ko negali.

M. Taip. Bent jau Maskvoj tiksliai pasakaip bus, kaip silpés, kaip bus toliau.

T. O ar buvo ten kokios nors diskusijos apie ¥ailAr specialistai Jus kvieidalyvauti tose
diskusijose?

M. Nu praktiSkai ten vienos dienos buvo toks busnen ir perd viemna dierg viskas buvo
pasakyta.
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T. Mhm.

M. Tai, kas mus dominoakas klausiau — viskas buvo atsakyta.

T. Mhm. Aisku. O koks Jums irady vaikui apskritai buvo tas tas procesas malonus,
nemalonus, naudingas, nenaudingas?

M. Nu, kaip kiekviena apiira — tai yra jaudulys didelis ir aiSku tu tikiesgrgsnio rezultato,
bet kai suzinai, kas tas laukia, truputli pasidaro lidna.

T. Mhm. Dabar truptiuka apie pagalbos vaikiui ir Seimai organizagim\r specialistai su
Jumis sudarkoki nors pagalbos planJasy vaikui ir Seimai?

M. Ne, ne.

T. Mhm. Ar specialistai teiravosiisy nuomorss, kaip disy vaikas ir Seima turi tarkim dirbti
toliau?

M. Ne.

T. Ar specialistai suprato, kaisl nogjote savo vaikui?

M. Ne. Nes nebuvo kalbama apie tai aplamai.

T. Ar pagalbailsy vaikui buvo susijusi su vaiko turipigadziy tobulinimu?

M. Nebuvo jokios gi pagalbos.

T. O kokius pagalbos variantusiléi specialistai? Ar iS vis 8i¢ ka nors?

M. Nieko nesiilé. Jeigu taip ziauriai pasakius — tokie vaikai ,,ragani*.

T. Ar buvo koks nors pagalbos teikimas namuosewaik

M. Nebuvo.

T. Mhm. Dabar apie pagalbos teikimnokykloje. Ar gatjote ateitij vaiko klag ir joje bati
kiek norite?

M. Nu apie tai net nebuvo kalbos. Niekas netalési

T. Mhm, o ar tarkim mokytojai informuodavo Jus ap#, ka Jisy vaikas klagje daro
kiekviery dierp?

M. Nu kiekviery diem ne, bet auktoja savo geranoriSkais tikslais tai darydavo.

T. Mhm. Ar mokytojai patardavo, jeiguis klausdavote, na pavyzdziui, kaip iSmokyti vaik
daryti viery ar kita dalyka, kurj jis vat Jums namuose ¢haj padaryti?

M. Ne. To nebuvo.

T. Mhm, o ar patys mokytojai teiraudavogsyd nuomorgs, kaip jie gadty mokyti Jisy vaika
klasije.

M. Na gal vienas koks ir yra paklass bet ne daugiau.

T. Mhm. Ar su mokytojais, dirbamis ugdymojstaigoje, galjote konsultuotis bet kada, kai

Jums to reiljo?
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M. Nu, kadangi as buvau ten pstama, tai aiSku gghu tai daryt, bet praktiSkai to neréjg,
nes gerai modsi.

T. Mhm. O ar specialistai, na tarkim mokytojaifikudirbo su {isy vaiku, ar pasikakdavo
apie tai, kas Jumsidavo svarbu, nors tai gfb biat nesusig su vaiku ir jo poreikiais?

M. Tiktai aukktoja.

T. Mhm. O kaip mokytojai vertinoady vaiko pasiekimus?

M. Mokytojai gal ir gerai, bet vadovgimorejo iSprasyti toki vailg iS mokyklos.

T. Kaip Jis galvojat, kodl?

M. Todkl, kad buvo nggalus, sdéjo negaliyju vezinmelyje ir reikéjo klases, | kuriag atei
mokytojai, kadangi buvo kabinetirsistema, tai reijo kalbétis su kiekvienu mokytoju, ar
jisai sutinka ateitj klas:.

T. Ar sulaukte, ir jei sulaukte, tai kokios pagalbos IS kiSeimy, auginadiy neggal vaika?

M. Tuo metu, kai mano vaikas buvo vaikas, sakykian,buvo mazai kazkaip takivaiky,
kurie eiy 1 mokykla

T. Mhm.

M. Nu neteko man sutikt praktiSkai.

T. Mhm, o ¢liau?

M. O wliau? \eliau taip. \liau, kai buvo paauglyst susipazinom su tokiom pat Seimom,
kurios augina tokia pat liga sergams vaikus, tai aiSku pasikonsultuodavom, kaip,pkai
kiekvienas semdavaoin patirties iS tikyjy vienas is Kit, ir Ziniy.

T. Ta prasmesia apie k? Apie lig? Apie pagalh?

M. Apie liga, apie pagallp ir jau kaip susiltiré asociacijos, jau tada daugiau gavom
informacijos, kad galima, tarkim kokias pagalbakng@aut.

T. Ir Jums tai buvo naudinga?

M. Buvo naudinga. Labai buvo naudinga.

T. Kodkl?

M. Kodél? Na pirmiausia tai ir tam gam, p&iam mano vaikui. Tarkim buvo naudinga. Jisai
gavo ir kineziterapi@ pagalla, kuri jam pagrindinei jo ligai buvo pagrindinisIgeas, kuris
padeda ilgiau islikt.

T. Mhm. O ar sulauke, ir jei taip, tai kokios pagalbos iairiy negaliyjy nevyriausybini
organizaciy?

M. Sakyiau, kad sulaukm. Bet kaipc¢ia dabar pasakyt, kokios jos mes subamR Na
bendravimo, stovyklos. Bendravimas dauglt tokiais pat Zmamn daug l¢ duoda.

T. Mhm. O kokios pagalbos sulaiik& iS valstyks?

127



M. (susijuokia). Nu jokios nesulaé iS tos valstybs. Valstyle mane apvog— man atme -
stazo nebeturiu. Na pagalba iS valsg/b- tai nggalumo pensija, kompensaéitechnika —
vezimeliai — paprastas kas 3 metai, po to jau elektriatairado, kas 8 metai buvo duodami,
10 procent reikéjo savo sumodt. Ir tiek.

T. Ar pakako tokios pagalbos?

M. Ne, aiSku, ne. Redjo daug daugiau.

T. Ko?

M. Ko? Laikui kegant hity gerai bug, aiSku, kad ir pagalbininkasity buws, nes reigo
mesti darh, kad padt. ZodZiu, jeigu oty tokie dalykai bug, kaip pagalbininkas,iy buw
labai gerai. Nu aplamai, visiSkos negalios zmogiskas reikalinga, ir pritaikytos lovos, ir
butas pritaikytas, ir visokie.i.buty iéjimai, patekimai, Zodziu, ir vonia, ir ar tai dusar tai
tualetai. Viskas turiiiti pritaikyta tokiam Zmogui.

T. Mhm.

M. O ne standartinis pritaikymas.

T. O kaip dis manote, k reikéty keisti pagalbos teikime fgal vaika auginadioms
Seimoms?

M. Pirmiausia, jeigu nepritaikytas yraigdias, jis tukty bat pirmoj eikj pritaikytas. Visa
kompensacié technika, kokia tiktai tokiam Zmogui reikalingardty bati. Turéty bati
numatytas pagalbininkas, tikrai &t bati. AS bent galvoju, kad Seima ¢h] dirbti, Seimos
nariai, ta prasme, kad gal dirbti, kad gatty normaliai iSeitii darka.

T. Mhm. O kaip manot, kas gl ir turéty tokia pagalla organizuoti?

M. AS manau, kad tai socialis apsaugos ministerija i jtraukti kazkokius tai punktusi
... istatymuose tity bati tai numatyta. AS manau, kad taipédtur biti.

T. Mhm. O kaip manote, ar kas norsitlb pasikeit Jisy Seimos gyvenime, jei \ds
informacij apie pagalbos teikimnegaly vaika auginadiai Seimai, atuméte Zinog, vos tik
buvo nustatyta negaliagy vaikui?

M. Oi, daug kas ity pasikeit. Papra&ausiai, visi Sitie psichologiniai barjerai,
kurie...iSgyvenimai visi Sitie.. ir aplamai. AS naan kad daug kas, tiesiog nezinau, kaip
jvardint.

T. Mhm. Ir santykiai Seimoje?

M. Taip, ir santykiai Seimoje ko gero. Jeigu neggikvienam iS Seimos narimesti darbo
daug k lemty, bent man taip atrodo. Nes paprastai, moterysnpaagos vaikus su negalia,
lieka vienos. Va ir. Ir fizias, ir aiSku senaty nereiléty sirgt — ta prasme, daug ligiwuo
sunkaus kilnojimo, neSiojimo.

T. Mhm.
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M. Daug, daug tikrai. Man atrodo daug kas pasilgeist

T. Mhm. O ko iSmokote ir kuo galiméte pasidalinti su kitomis tokiomis Seimomis?

M. ISmokau nedejuot, neprasSyt, nemaldaut, reikalastiprybes, kantrylds viskam,
tolerantiSkumo.

T. Mhm. O kaip dgsintuméte arba disinate tuoséwvus, kuriy vaikai gimsta arba tampa
negalis?

M. Jokiu klidu neatiduoti valstybei auginti, auginti patiemskimanoma ir reikalauti visko,
kas jiems priklauso, priklausyt Tiesiog skaitytijstatymus, 4iréti kur galima pagalip gauti,
bendrauti su tom Seimom, kurie augina tokius vaikdm, kurie jau netektokiy vaiky, kad
bendrauj. Ko daugiau informacijos vieniems is kitkaip galima tam vaikui p&tir jokiu
budu neuzdaryt to vaiko namuose. Kad jisai lankipendro lavinimo mokykl jeigu tai
imanoma, kad getly | universite4, studijuot, ZodZiu.

T. Gallit dar nogtumét ka nors pasakyt apie tai, apie kes kallbjomés?

M. Reikéty, kad mamos, auginaios negalius vaikus, gautpilng informacip, kur kreiptis,
ka daryti, kad jos augin&ios p&ios, neatiduodaios i jokiasistaigas globos, pirmiausia, kad
joms stazas ajtauginant tokvaika. Kad po kazkiek tai metjos tugéty darbo sta, o ne taip,
kad jokios informacijos éra, priklauso lyg tai, stazas &y eiti, bet tu nesusitvaek kazkoki
tai dokument ir tau tas stazas neina. ZodZiu, kadyttaip. Nog¢iau, kad tos mamos naty
uzmirstos — dabar didesnisndesys yra kreipiamaspag nggaly, o ta mama, kuri pati ar tai ir
Seimos kur irdvai, jie nelikiy nezinomyRj, kad jie, kad jie tusty ta visa informacip.

T. O kas g turéty teikti, Jisy nuomone?

M. AS manau 4 turéty suteikti soc. @pybos skyriai ar kaip jie dabar vadinasi
nezinau...sociali#s paslaug tarnybos. Tuity suteikt, nes visa pagrindimnformacija ten yra.
Visa pagalba i$ ten eina. Irjgalumo pensija skiriama iS ten. Tai a8 manau, Kagkn ir
turéty bati suteikiama visa informacija.

T. Tai &it uz pokall.
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VIl protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Jisy vaiko lytis.

M. Vyras.

T. Amzius.

M. 22 metai.

T. O negals poludis?

M. Fiziné negalia.

T. O fizinis savarankiSkumas?

M. Reikalinga nuolatié pagalba.

T. Gyvenamoiji vieta?

M. Gyvename mieste.

T. Mhm. Oijstaig; tinklas,i kurias kreigtés susidire su vaiko negalia?

M. [prasta vidurigé mokykla.

T. O darzeliai?

M. Nelankem.

T. O dabar nagiau uzduoti kelet klausimy apie vidinius ir iSorinius sunkumus, kuriuos
patiria Seimos, augin&ios negalius vaikus. Kokius kasdienio gyvenimo sunkumums
sukeldavo/ sukeliandy vaiko negalia?

M. Kiekvienai normaliai mamai jos vaiko sunkumaran sunkumai. O Siaip reikia pastoviai
fizinés jegos pakelti, negali palikti vieno ddaika, nes prireikia pagalbos.

T. Mhm. O kaip sprendziate/ spretel problemas, kurias sukeldavo/ sukelisyJvaiko
negalia?

M. Taip, kaip pats sugalvoiji, kaip iSsikovoji, igskalauiji.

T. Kaip aplinkiniai reagavo/ reaguaqjdisu vaiko negah?

M. lvairiai, bet, manau, Zzmogiskai.

T. Ar teko kada pajusti ar patirtisy Seimai diskriminacy iS aplinkiniy?

M. Neteko.

T. Dabar uzduosiu kelis klausimus apieigad; vaika auginagios Seimos problemas ir
pagalbos jai teikimp Kokios pagalbosu®y Seimai reikia kasdien?

M. Na tai padti nuvykti i mokykla ir packti pacioje mokykloje vaikui.
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T. O kas padedaidy Seimai?

M. Samdytas Zzmogus padeda mums.

T. Mhm. O koki; salygu reikéty, kad disy Seima gaity bati kuo maziau priklausoma nuo it
Zmoni pagalbos?

M. Mano nuomone, tai redky visiSkai pritaikytos aplinkos, tada ir Seimatlp maziau
priklausoma nuo kit Zmoni; pagalbos.

T. Ka dazniausiai pasitelkiate savo Seim@agalla (artimuosius, draugus, kaimynus, soc.
darbuotojus ir pan.)?

M. Na turhit artimuosius.

T. Mhm. O su kokiais sunkumais susiéte, kuomet dsy vaikui buvo nustatyta negalia?

M. Pagrindinis sunkumas, su kuriuo susésne buvo informacijos stoka.

T. Ar Zinojote, kokia pagalba turiib teikiama disy Seimai? Kas Jus apie tai informavo?

M. NeZinojau ir niekas neteikokios informacijos.

T. Mhm. O vis tik ar tuomet gavote kaknors pagallpisS aplinkos savo Seimai? Jei gavote, tai
kokia konkreti materiali&y, medicinire, psichologig pagalba ir parama tai buvo? Kas |
teike?

M. Negavome visiSkai jokios pagalbos.

T. Dabar noriu pakalti apie Jdisy pirmaji susitikimp su specialistais. Kai nuvykote pas
specialistus, ko jietdy klaus apie Seim? Ar tai, ko jie klaus buvo pagisti dalykai, disy
nuomone?

M. Specialistai pasiteiravo, kokia yra Seimos &isd Manau, kad tai buvo klausimas be
pagrindo.

T. Mhm. O ar pirmjuy susitikimy su specialistais metu, jie Jums suteprakankamai
informacijos apie pagadblisy vaikui, Seimai?

M. Jokios informacijos niekas neteik

T. Mhm. O ar tugjote galimylg pasirinkti, kur ir kada aptarsite su specialist@is; vaiko
reikalus?

M. Tai, kad nebuvo su kuo tartis. Vaiko liga peugaeaiski, kad kas norg kors patati.

T. Aha. O ar specialistai iSklatidisy nuomorr ir nerimg dél vaiko ir Seimos?

M. Taip, iSklaus.

T. O ar specialistai i5 karto atsizvelg Jisy iSsakyy nerimp? Ar atsak i Jums @ipimus
klausimus, da¥ patarimy (kokiy?).

M. Na turkut tik dalinai atsizvel§, atsak | kai kuriuos klausimus, bet konkie kokiy

patarimy neda.
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T. Mhm. O kokias iisy vaiko savybes specialistai pasigb pirmiausia — stipasias ar
silpnasias?

M. Turbit — silprasias.

T. Ar specialistai Jums pasako (pasakydavo), kokfiormacipa apie disy vaika jie gauna IS
Kity tarnyhy, specialis?

M. Ne.

T. O ar specialistai pagallpractjo teikti tuoj pat — po pirmoudy pokalbio?

M. Ne.

T. Mhm. O koks buvo pirmasis susitikimas su spét@k? Jums jis buvo malonus ir
naudingas ar nemalonus ir nenaudingas?i§laty savo nuoman

M. Nemalonus ir nenaudingas, nes negavome jokigalpas.

T. Dabar naiciau uzduoti kelet klausim; apie vaiko vertinimo procesSakykite, ar géjote
pasirinkti savo vaikgvertinimo da4, laika, vieta?

M. Tai, kad vaiko niekas nevertino.

T. Aisku. Tuomet nagtiau dar pakaliti apie pagalbos vaikui ir Seimai organizaginAr
specialistai kartu su Jumis suél@agalbos planJasy vaikui ir Seimai?

M. Ne. Joks Pagalbos planas nebuvo sudarytas.

T. O gal specialistai teiravosiish huomors apie tai, kaip aby vaikas ir Seima turi dirbti
toliau?

M. Ne, nesiteiravo.

T. Mhm. Ar specialistai suprato tai, kdsJnogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai i$ tiggra
svarbu? Ar specialistai atsizvelgk i tai, kas, § nuomone, yra svarbu?

M. Manau, jiej tai nesigilino irj tai neatsizvelg

T. Ar pagalbaisy vaikui buvo susijusi su vaiko tururigadziy tobulinimu?

M. Ne.

T. Ar specialistai teiravosiady nuomors apie dsy vaiko mokymo kdus bei kaip dirbant su
vaiku jam sekasi geriausiai?

M. Nesiteiravo.

T. Kokius pagalbos variantusiki specialistai? Ar jie Jums buvo prieinami?

M. Specialistai nieko nedlié.

T. Mhm. O dabar dar ngau paklausti, artky vaikui buvo numatytas pagalbos teikimas
namuose? Jei taip, tai kokia pagalba buvo teikinamuose?

M. Pagalba namuose nebuvo teikiama.

T. Mhm. Aisku. Tada paka#ikime apie pagalbos teikirugdymojstaigoje. Ar galjote ateiti
1 vaiko klag ir joje bati kiek norite?
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M. Gakjau, t&iau neidavau.

T. Ar specialistai kviet Jus dalyvauti klas veikloje?

M. Na mokytojai atskirai tai nekviesdavo. Su murbisvo elgiamasi kaip su visais kitais
vaikais ir gvais.

T. Mhm. O ar specialistai informuodavo Jus apie fai Jisy vaikas darydavo klage
kiekviers diem? Jei taip, tai kaip jie tai de@

M. Ne, to nebuvo.

T. O ar specialistai Jums patardavo, j& ji klausdavote, kaip iSmokyti vaikpadaryti tai, k
Jas norite, kad jis padanyihamie?

M. Tai, kad aSy neklausdavau.

T. Ar specialistai teiraudavosiisy nuomorgs, kaip mokyti dsy vaika klassje?

M. Ne, nes to visiSkai nersijo.

T. O ar su specialistais, dirbaais ugdymojstaigoje, galjote konsultuotis bet kada, kai Jums
to reikejo?

M. Gakdavau. Su mokytojais.

T. Mhm. O ar specialistai, kurie dirbo sasd vaiku ugdymoijstaigoje, neskudmlavo ir
pasikalkdavo su Jumis apie tai, kas Jums svarbu, notsitiEvo nesusg su Jisy vaiku, jo
poreikiais?

M. Na mokytojai tai taip. Su mokytojais nuoSirdzmendraudavau.

T. Mhm. Kaip specialistai vertinaidy vaiko pasiekimus?

M. Labai gerai.

T. O ar specialistai klausdavoasl huomorgs apie tai, kaip dirbti suidy vaiku klagje?

M. Ne, bet to visai ir nerego.

T. O dabar nagiau pakalti apie pagalbos teikisd gavima Siandien. Ar sulauke/
sulaukiate ir jei taip, tai kokios, pagalbos iSuk&eim;, auginadiu negaly vaika? Ar ji
naudinga Jums? Kuo ir kéi@

M. Na pagrinde, tai su tokiomis Seimomis mes bemndleni ket¢iamés informacija. Manau,
kad tai yra naudinga, nes tokiadu ieSkoma, kaipidy galima padti vaikui.

T. Mhm. Ar sulaukte/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios, pagalbos j¥&iriu negaliyju
nevyriausybini organizaciy?

M. IS nevyriausybini nggaliyju organizaciy pagalbos nesulaukiame.

T. O kokios pagalbos sulattie/ sulaukiate S valstgs? Ar Jums pakako/ pakanka tokios
pagalbos?

M. Na, gauname priklaus&ias paSalpas, kompensacitechnily. Be to, tai, ko reikia
rapiniesi pats, nes iS valstg gauni tik tai, kas priklauso pagatatymus, o tai per mazai.
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T. Kaip vertinate Jums tekkpagalla? Koc:l?

M. Na pagalbos reijtdaugiau, negstatymai labai netobuli.

T. O kokiy sunkuny dél vaiko negalios Siandien patiriasl Seima?

M. Na, kad net nezZinau...Tvarkémpatys kazkaip ir tiek.

T. Kokiomis valstylés paslaugomisia$ naudojais/ naudojais? Ar tokiy paslaug/ pagalbos
pakanka? Jei nepakanka, tai kpkeikéty? Kaip manote, K reikéty keisti pagalbos teikime
neigaly vaika auginagioms Seimoms?

M. Reikéty, kad valstyb teikty kompensacy automobiliui jsigyti ne tik Seimoms,
auginagioms vaikus iki 18 met, bet ir vyresnius. Transporto iSlaitompensacija gnesiui
32,50 Lt atrodo juokingai...

T. Mhm. Tai gal Jums reéty dar kokios nors papildomos pagalbos? Jei taipka#ios
pagalbos reiity? Kas gadty ir turéty tokia pagalla organizuoti?

M. (atsidista). Tai taip atsiba@ klausimas... geriausia apie tai net nekalb

T. Mhm. O kaip manote, ar kas norsitl pasikeit Jisy Seimos gyvenime, jei s
informacij apie pagalbos teikisnneggaly vaika auginadiai Seimai lituméte zinog vos tik
buvo nustatyta negaliasl vaikui?

M. Na turlit Siek tiek pasikeitim bty buw.

T. O ko iSmokote ir kuo géluméte pasidalinti su kitomis Seimomis?

M. Na pirmiausia — tai nugéti sunkumus iSmokau, taip pat reikalauti. Kitomsioons
Seimoms galiu pasakyti tik tiek, kad reikia nebijoditi iSvarytam ir &l sugizti, o taip pat
dZiaugtis kiekviena diena, kokia juty.

T. Kaip dmsintunete/ dgsinate tuosévus, kuriy vaikai gimsta ar tampa jgaliais? Kaip
jiems padedate?

M. Na, kaip jau sakiau, su tokiaiévais mes dazniausiai kgameés informacija — tokia ta
pagalba. O Siaip galiu pasakyti tik tiek, kad kigkas Zmogus turi savo vaegyvenime.
Kiekvienas ngalus vaikas savaétams duoda labai daug ne tikpesiy, bet ir dziaugsm
Per tokius vaikus gyvenimas tampa prasmingesnisyrddabai skaudu, bet pakeliama.

T. O gal dar nattuméte ka iSsakyti?

M. Na, kad turiat jau vislg cia iSpasakojau...

T. Tuomet labai &t uz pokall.
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IX protokolas

M — motina.

T —tyréjas.

T. Vaiko lytis?

M. Mergina, galima sakyt.

T. Amzius?

M. 18 met;.

T. Negatés poludis?

M. Cerebrinis paralyZius.

T.Tai zodziu — fizig negalia.

M. Mhm.

T. Fizinis savarankiSkumas?

M. Nu savarankiska.

T. Bet Siaip reikalinga kito Zmogaus ar jinai idies...

M. IS dalies.

T. IS dalies ar ne. Gyvenamoiji vieta?

M. Mieste gyvenam.

T. Mhm. Ojstaigs tinklas,i kurias kreigtés susidire su negalia?

M. Pirmiausia — tai klinikos, paskui logopediniardeliai, logopedai, mokykla. Paskui per
ligoniy kasas nuo mazens vagiom | sanatorijas. Nu ir...

T. Aisku.

M. Nu tai viskas.

T.O dabar apie vidinius ir iSorinius sunkumus, lod patiria Seimos, augindaos negalius
vaikus. Tai kokius kasdienio gyvenimo sunkumus Jauiseldavo arba sukeliaish; vaiko
negalia?

M. Nu to, kad reikia, aiSku, kiekvigayk pas gydytojus vaziuot — kiekvienais metais.
Kiekvienais metais tirt kath klaus. Viska reikia dar koreguot kiekmanoma. Nu vaistai,
Zinoma, vitaminai pastos.

T. Cia jau per pinigus, ta prasme, irgi atsiliepia?

M. Jo, jo. Atsiliepia, atsiliepia labai.

T. Aisku. Kaip sprendziate arba sprétel problemas, kurias sukeldavo arba sukelisy J
vaiko negalia?

M. stengianms spest iS tikmyjy kiek leidZia ggos.

T. O kaip tai...
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M. Vaziavom| sanatori kartu, eidavom pas gydytojus, visokias darydavaamh %ad ir
Raseiniuose @gauose, taigi mes darydavom ir ir ir fizioterapijadavo, ir masazas, nu visokie
tokie...

T. Aisku. O kaip aplinkiniai reagavo arba reaguajasy vaiko negah?

M. Visko buvo. IS tiknju daugiau gaht problemy buvo su vaikais.

T. Mokykloje?

M. Jo. Mokykloj jo. Darzely ne, be mokykloj...kptiprata. Paskui, kai priprata buvo viskas
normaliai.

T. Mhm. Aisku.

M. Aplinkiniai tai labai, labai nu kaip, tolerava,iir, ir , ir mano va gimiés — niekas
nenusigeze nei ten stengsi netgi padt.

T. Mhm. Cia nogjau klaust, ar teko kada pajusti arba patiisuJSeima diskriminacij is
aplinkiniy, bet supratau, kad kaip tokios ne.

M. Ne, ne.

T. Mhm. O dabar apie igaly vaika auginaios Seimos problemas ir pagalbos jai teikim
Kokios pagalbosiuky Seimai reikia kasdien?

M. Oi (atsidista).

T. Turint galvoj vat ngal vaika.

M. Nu nezinau. Mes dabar tvarkémpraktiSkai patys jau, nes jau ne mazi. Skaitykinaza
mergait, tai jau jau mes patys tvarkés

T. Mhm. O ank&iau?

M. Nu anksiau (atsidista). Ka asS zinau. Reikdava vis tiek...nu ir sirgdava, deiko, kad kas
pality kartu.

T. Mhm.

M. Tai pamokas ruost, tai prikelt, tai aprengt.Réiuvo.

T. Mhm, aisku. O kas padedas] Seimai?

M. Nu moraliSkai — tai seneliai, broliai, sesergafs brolis, o taip tai, nu kaip? Nesitikim iS
Kity tos tokios pagalbos, kadangi yra sunkesmaiiky, kuriems tikrai reik tos pagalbos.

T. Mhm. O koki; salygu reikéty, kad Jdisy Seima gaity bati kuo maziau priklausoma nuo kit
Zmoni pagalbos?

M. Nu, kad mes viskturim.

T. Mhm. Aisku.

M. (juokiasi).

T. AiSku. O kg dazniausiai pasitelkiate pagalla savo Seimai? Tatia minéjot — turlit

draugai..
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M. Taip, gimires, mes patys.

T. OZcia dar noriu paklaust, o socialiniai darbuotojaithJ.

M. Nu dovartles dovanoja, ten, zinot, naujais metais,édam, nu vat toks neuzmirSimas.
Tai yra labai svarbu.

T. Mhm. Taip, Zinoma.

M. O taip, tai, kaip ir sakau, ir mes susitvarkpatys, kaip ir nereikt mums is Salies.

T. AiSku. O su kokiais sunkumais susiéte tada, kai buvo nustatytasj vaikui negalia? Vat
pati pradzia?

M. Mhm. Pati pradzia?

T. Mhm. Nu s tik suzinojote..

M. Buvo labai labai ankstyva ta pradzia. Ir, ziripkaip, p&iai reikéjo moraliSkai, zinokit,
pasiruost, nes buvo sunkiausia tai, kad tu tukasaggaly ir tu turi kaip, nu tiesiog susitaikyt
su tuo.

T. Mhm.

M. Tai buvo sunkiausia tutlh, Zinokit. O paskui jau visai apsipratom ir assibg cmesio
nekeipdavau.

T. Mhm. O dabar keli klausimai apie pign susitikima su specialistais. Kai nuvykote pas
specialistus, ko jieidy klaus apie Seim ir ar tai, Jdisy huomone, buvo pagti dalykai?

M. Ko jie klaug? Na klaus, kokiomis ligomis serga Seimos nariai, artimi&janau, tai buvo
svarbu.

T. Ar pirmyju susitikimy su specialistais metu, jie Jums sutgilkkankamai informacijos apie
pagalla Jisy vaikui, Seimai?

M. Suteilé.

T. O kokios informacijos sutetkspecialistai?

M. Na apie tai, kur reikty kreiptis, kad pagti vaikui, kad reikalingi masazai, mankstos, pas
kokius gydytojus eiti.

T. Mhm. O ar tugote galimylg pasirinkti kur ir kada aptarsite su specialistiisy vaiko
reikalus?

M. Ne.

T. O ar specialistai iSklaéslisy nuomor ir nerim dél vaiko ir Seimos?

M. Taip.

T. Ar specialistai i$S karto atsizvel§ Jisu iSsakyt nerimg?

M. Manau, kad taip.

T. O ar atsakj Jums @ipimus klausimus, da&watariny?
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M. Taip. Na patarimai, tai kur, pas kokius spesial$ eiti, kad koreguoti kalb klaus.
Aplamai labai daug.

T. AiSku, o dabar noriu dar paklausti, kokiagsy vaiko savybes specialistai pasigb
pirmiausia — stipesias ar silpasias?

M. Pirmiausia — tai lig pastebja. (susijuokia).

T. Mhm.

M. Nes buva labai mazyt Vos gimusi ten, praktiSkai, nu kaip tandemju savybiy mazai
buvo. Tik tiek, kad ji labai gerai valgiuo mazens. Tai véta buvo pagrindia savyle, kur ji
ir reikéjo i$ tikryjy, nes tokiam mazam vaikui, taigi ten tiek ‘aisyy prileido. Bet jinai
valgydavo labai gerai.

T. AiSku, aha. Dabar dar noriu paklaust, tarkiiis Hreipdavais i vierq kazkoky istaig ar
ne, po toj kita ir ar specialistai Jums pasakydavo, pavyzdZiujieagauna informacij iS tos
istaigos, kuris buvot pries tai ar ne? Aasl..

M. IS tikryju tai yra kortets uzvestos ir ten viskas nuo pat gimimo juk yrdiguia, surasyta
absoliutiskai.

T. Na gerai, bet tarkim, tosedmase klinikose ar ne, ten yra kogel

M. Mhm.

T. Ir Jis vaziuojai sanatory, jie tik daro iSrag kazkok?

M. IS Kliniky ne. Mums iS klinikk neduodavo, nes mums duodaviasmseimos gydytoja.

T. Seimos gydytoja.

M. Jo, suraSydavo vigK kortek ir, ir mes vezdavois dokumentus tenai paruostus.

T. Mhm. AiSku. Ar specialistai pagallpractjo teikti tuoj pat po pirmouby pokalbio?

M. Tuoj pat.

T. Koks buvo pirmasis susitikimas su speciali§téig ypa: tuo ankstyvuoju laiku, na kai tik
suzinojot. Ar Jums jis buvo malonus ir naudingaseanalonus ir nenaudingas?

M. Buvo nemalonus, bet naudingas (susijuokia).

T. Aisku, mhm, o kod?

M. O toctl, kad buvo nemalonu, tél] kad vaikas serga, o malonu éckad teikiap pagatp
T. Aisku.

M. Be tos pagalbos nieko néh buw.

T. Mhm. Aisku. O dabar noriu pak&lbapie vaiko vertinimo procesVis tiek daé vaiko
jvertinima, vaiko raidogvertinima?

M. Nu p&iam tam ankstyvajam amziuj, tai zinokit, buvo krengp tos iS tiknjuy tie
vertinimai...

T. Bet vat as kaip tik ir noriu...
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M. Mums buvo pasakyta, kadis) nedkit vil¢iy, nes gali bt taip, kad vaikas gali likt, nu
kaip, jis gali likt nggalus visiSkai.

T. VisisSkai?

M. Visiskai.

T. Mhm. Tai gerai. Dabar pakalbam apaevertinimo proces Ar gakjot pasirinkti savo
vaiko jvertinimo daé, laika, vieta? Ar bidavo skiriama, tiesiog, kad atvaziuojat va ir daPom
M. Mes kiek atvaziuodavom, mus visada mes eidavgras logopedir vertindavo.

T. Bet, ZodzZiu, ds patys vaziuodavot?

M. Nu vat tada, kai, pavyzdziui, klausaziuodavom pasitikrint ir tuo pau klinikose davo
logopedas, jis mums buvo skiriamas tudipanetu. Nors mes pagnesiregistruodavom, bet
jis reikSkias mumsimavo priskirtas. Matomai na tam atvejui, tokiemkugdiam, kaip, kurie
neprigirdi.

T. Mhm. AiSku. Ar specialistatrauke Jusj Jasy vaiko vertinimo proceg

M. Nu, jeigu aS ten dalyvaudavau, tai, a5 manath t&ip.

T. Mhm. Ar specialistai Jus paruosSdavo dalyvavirertinant disy vaika?

M. Nu ka ne.

T. Ar Jis supratote, kad kiekvienas vertinimas buvaibinas ir, k Jas i$ to suzinojote?

M. Nu vis tiek gaudavai patarurkazkokiy..

T. Mhm.

M. Nesvarbu, kad ir nedaug, bet vis tiek.

T. Bet dis suprasdavot, kam jie...

M. Ko jie reikalauja, ko reikia, aisku, téld kad mes pastoviai pas logopedus eidavom i vis
laika va nu kaip Sneldavones ir su logopeéin, kad, kad reikt va taip, reikii anaip, reiki
mokytis, va, pavyzdziui, visokius ZodzZius tart nase.

T. Mhm.

M. Nu ir darydavom taip.

T. AiSku. Ar specialistai sutetkJums galimyb biti susdavo vaiku, kai jis buvo vertinamas?
Tai cia Jis sakt, kad...

M. Taip, nes ir Svietima&ia, nu kaip mokinosi dabar viduép ¢ia. Tai buvo psichologin
tarnyba, kur vertina mokslus. Reiskias, kaip tutwamgali, pavyzdziui, pas mus buveld
lietuviy kalbos.

T. Mhm.

M. Tai mes dalyvavom toj komisijoj abidvi su dukra.

T. Mhm. O ar tuo metu specialistai k& su Jumis? Zodziu, to vertinimo metu.

M. Ir su manim, ir su dukra. Ir kartu, ir atskirai.
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T. Jie klaug Jasy nuomorgs ar atsakj Jusy klausimus?

M. Taip.

T. Aiskino, kg daro?

M. Taip. Kodctl tai reikia.

T. Mhm. Ar vaiko vertinimo rezultatai sut@éiklums naudingos informacijos?

M. (atsidista).

T. Vat, kad ir ta pati, kaipu$ sakt, ¢l lietuviy kalbos. Ar Jums tas vertinimas suteik
kazkokios naudingos informacijos?

M. Nu, ka as Zinau. Nu gal iS dalies, nes jai programa nelpalengvinta, jai buvo nu kaip
skaitosi — adaptuota.

T. Na yra adaptuota, modifikuota.

M. Jai buvo modifikuota.

T. Mhm.

M. Taip nebuvo palengvinta, bet jinai...

T. Jo jinai labai minimaliai iina.

M. Nu, nu.

T. AiSku. Ar Jisy vaiko vertinimo rezultatai atskleidikshy vaizd to, ka jis gali ir ko negali
padaryti? Cia gal nelatinai dabartiniame mokykliniame amziuje, bell \griztant i tuos
senesnius laikus. Vat tie pirmieji vertinimai — t@edikai...

M. Ne viskas iS tikiju.

T. Mhm.

M. Ypa as zinau, nu man yigtrigusi ta pati pirmoji ta fraz kad Jis neteikit vi€iy dél
vaiko, ten profesorium tai nebus, zinai, bet kackiketikétis labai daug.

T. Mhm.

M. Bet paskui pasirodo as dar ir galiuétie dar daugiau.

T. Bet zodziu specialistai paiié daugiau tai, ko ji negali negu tag gali padaryt.

M. Bet aS galvoju, kad geriau iSgirst, kad galipgamaziau kazko bus, bet kad yra daugiau.
T. Mhm. Aisku. Ar specialistai Jus kviesdavo dalyti visose diskusijose api@sl vaiko
vertinimo rezultatus?

M. Nu as manau, kad taip.

T. Mhm. Ar specialistai su vertinimo rezultataispazindindavo & paia diem? Atliko
ivertinima ir ta p&ia diem Jis suzinodavot ar, ar ...

M. Nu, kaip? Nebuvda@ia per daugu vertinimy tokiy, bet Siaip tai, Zinoma, Zinodavau wisk

Rasydavo ten diktantus vigkaisku, ten iStaisyt retklavo visk, bet...
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T. Bet dabar & noréciau giizt i ta pradzi, i ta pradzi vis tiek sakau vertina, kad nustatyi
negala ar ne?

M. Mhm.

T. Kad sutvarkyi paskui gal gale tas visas paSalpas. Ir vatjjiertino. Ar su rezultataist
p&ia diem supazindino ar nu mazdaug sako — palaukit ¢greeapsitarsim kazkkazkur ir po
kiek laiko...

M. Ne, nu kaip, vertinant vadlaika biina komisijos.

T. Mhm.

M. Vat, pavyzdziui, kad ir invalidumnustatant. Tai buvo juk, a§ manu, kad tai buvatapa
vis tiek. Taigi vis tiek suruoSiami dokumentai i¥ato.

T. Mhm.

M. Ir, ir apie # vaika yra viskas suraSyta pirmiausia, o komisijoj taudireja — tai to, tai to
klausirgja, bet nu, as skaitau, kadga’ia dien.

T. Mhm.

M. Kad va, pavyzdziui, kad ir suzinojom, kad Jumss Iskirtas invalidumas, kad, kad nuo
vaikyses. Tai va ir, ir, ir, a8 manau, kad taigatia diem.

T. Aisku. O jeigu ds vat Tuédavot koki tai klausiny Sitiems specialistams, na, kad ir
komisijai, kaip dis, kad sakot, ar galavot paklaust ir jie atsakydayeisus disy klausimus?
M. Taip.

T. Ir koks Jums irisy vaikui apskritai buvo tas vertinimo procesas? Maky nemalonus?
M. Nemalonus, aisku. Man dar kaip man, bet vaiKikrai...

T. O kodtl, kaip Jis manot?

M. Nu tiesiog. AS nezinau. Gakldto, kad jausdavo, nu kol maza jinai buvo, tolausidavo
to, taicia gal man daugiau ta psichologiproblema, o kai buvo didesnzinokit as jau buvau
persilauzus, o jai prasiph visai kitaip. Jinai praga jaust #§ toki kazkol tai
nepilnavertiSkura nu. Ir jinai kaip sakydavo — asS nenoriu eit tenai, bet sakau — reikia.

T. Mhm. Apie pagall vaikui ir Seimai dabar. Ar specialistai kartu sumis yra sudar koki
nors pagalbos plaf? Jisy vaikui, Seimai? Kazktokio yra, kazkoktai plary?

M. Plara? Plamn tokj nebuva. Tik buvo pastoviai eigoj tariamasi, kadaivrosimi sanatory,
kad # ir ta ménes. Gallat Jas norit ¢ ir ta ménes? Visa laika paklausdavo.

T. Mhm. Aisku.Cia atsakt | ant, mano klausir.

M. D¢l visko buvo tariamasi [#oj eigoj, nes mes labai daug bendravom.

T. Ar specialistai suprato tai, kais) nogjote savo vaikui ir ar sutiko, kad tai IS tiggra
svarbu? Galiit Jis sakydavot, kad va mes norireanatori dabar ir jie pritardavo?

M. Taip. Vis laika.
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T. Ar specialistai atsizvelgtik i tai, kas, § nuomone, yra svarbu? Ariidisy nuomor?

M. Ne, jie tikrai labai klausdavo \ddaika. Gallit ta ménes... vat litent man patikdavo —
mes vaziuodavom tada, kai mum patogu, o ne tadayka pasilydavo.

T. AisSku. Dabar, kaip ak galvojat, ar pagalbais; vaikui buvo susijusi su vaiko turim
igudZiy tobulinimu? Tai, k jinai gaudavo, ar tai buvo susgu josigadZiy tobulinimu?

M. AS manau, kad taip.

T. Mhm. Ar specialistai teiravosiisy nuomorts apie dsy vaiko mokymo kadus bei kaip
dirbant su vaiku jam sekasi geriausiai?

M. taip. Ypa& Seimos gydytoja.

T. Mhm. Kokius pagalbos variantusilgi specialistai? Gal papildomai dar ka2k

M. Nu pagrinde logopedus gal daugiau.

T. O kaip su kineziterapeutu mgomu Jisy atveju?

M. Vat kineziterapeutastldavo mum..mes pagrinde sanatorijoj.

T. Mhm.

M. Logopedas, manksta ir visa kita muiidavo pagrinde sanatorijoj.

T. Mhm. Tai Jums ta pagalba buvo tiktai daugialagaijose prieinama?

M. Taip. Jinai galbt prieinama bty ir ¢ia, bet mes tiesio@ja nesikreigm, kadangi mes
logoped turéjom darzelyje, mes logopeduréjome mokykloje, mes tégom sanatorijoj. Tai,
as manau, kad mum pakankamai buvo.

T. Mhm, mhm, aiSku. Ar pagalba buvo suplanuota, tkga ji lengvaiisiliejo | Jisu Seimos
kasdienin gyvening?

M. Taip.

T. Ar specialistai Jums rekomendavo dag lRagalbos Seimaiily?

M. NeZinau, ar daugiau...

T. Jawia gal ne tiek vaikui, kiek @ai Seimai ks nors tokio rekomendavo?

M. Nu gallit sakykim tokia smulkmena kaip mglkmas uz zerg, paleiskim buvo. Taéia
savivaldyles va lmtent Seimai, kad nereiktmum mokt mokesio ten uz nuomojamzent,
pavyzdZiui, garag

T. Mhm.

M. Tai vat mum mokdavo, t.y. uz mus sumé#tavo tuos piniglius. Tai Seimai galiit ir
viskas.

T. AiSku, apie pagalbos teikgmamuose. Ar Jums buvo, ar specialistai kokie maisXiojo
pagalbos teikti namuose?

M. Ne, nereikjo.
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T. AiSku. O dabar apie pagalbos teikinokykloje. Ar gatjote ateitij vaiko klag ir joje
buti kiek norite?

M. AS manau, kad gal irtdiau gakjus, jeigu lWiciau nokjus (susijuokia). Ir laika téjus
(juokiasi).

T. O ar kviesdavo Jus dalyvauti?

M. Kviesdavo. Mhm.

T. Ar specialistai informuoja Jusg Kiisy vaikas daro kiekviendiem klasje? Nacia gretiau
darydavo?

M. Nu gal kiekviem diema ne, bet bdavo klags susirinkimai ir mokytoja praktiSkai
kalbédavo apie kiekvienvaika pagrinde.

T. Cia visy tévy akivaizdoje?

M. Taip, vigq; tévy akivaizdoje. Bidavo toki; atvejp.

T. Mhm. AiSku. Ar specialistai Jums patdaip iSmokyti vailg padaryti tai, § Jis norite,
kad jis padaryt namuose? Pavyzdziui, jinai misk mokykloje, gal kazkoki tai igudziy ar
kazko, ko notumét, kad jinai daryi namuose? Ar patardavo kaip iSmokyti?

M. Nu patys specialistai — tai logopedai gdjitai jie jau noédavo, kad namuose praktisSkai
daryn pratimus veido, ten liezuvio, nu vat tuos prafdios, kuriuos jinai ten mokykloje su
logopedu. Darzelyje irgi tas pats. Taipdavo priesS veidrog kad jinai daryg tai.

T. Mhm. Ar specialistai teiraudavosislh nuomorgs, kaip jiems mokytiisy vaika?

M. (papurto galy). Ne. (susijuokia).

T. Ar su specialistais, dirbamis ugdymojstaigoje, galjote konsultuotis bet kada, kai Jums
to reikejo?

M. Ugdymo jstaigoje. AS manu, kad ggu. Nu gatjau darzelyje ir mokykloje. Nu, kad
gakjau tikrai.

T. Ar specialistai, kurie dirbo suisl; vaiku ugdymaistaigoje, neskulalavo ir pasikalbdavo
Su jumis apie tai, kas Jums svarbu nors taijgalelit susig su Jisy vaiku?

M. Nu dazniausiai tai mes su logopede kdlones tik apie savo vaik(susijuokia).

T. Aisku. Kaip specialistai vertinaisy vaiko pasiekimus?

M. nu ir gerai, ir, kad reik pasimokint. Nu prakia, kaip ir evam, duodavo uzdwoy
(juokiasi).

T. AiSku. Ar specialistai klausdavash nuomorés apie tai, kaip dirbti suidy vaiku klagje?
M. Nu klagje...Klagje man atrodo, jie patys geriau Zino, kaip jiemebtdijuokiasi) su
kiekvienu vaiku individualiai iS tikgju.

T. Gerai. Ar sulauite/ sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalboskif; Seim; auginagiy
neigaly vaika?
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M. Siaip pagalbos tai gal morati® labiau, nes tie, kurie augina vaikus, jie labi@us
supranta vienas kit Tiktai, aS manau, i§ Seim;.

T. Tai, ar tai buvo Jums naudinga? Na ta moéghagalba.

M. Taip, taip, aiSku. Jinai reikalinga is tifn. Dabar as gatiau ir kita paguost, bet ank=wu
tai reikejo paiai tos moraligs pagalbos. Tikrai.

T. Mhm.

M. Pasijust, kad ne tu viena tik tokia.

T. Mhm. O ar sulauke/sulaukiate ir jei taip, tai kokios pagalbosV&iriy negaliyju
nevyriausybiny organizaciy?

M. Nu zinokit, kaip pasakyt? Nezinau, nieko musiau.

T. Mhm. Kokios pagalbos sulattie/ sulaukiate iS valstys?

M. Tai tiktai invalidumo pensija, kaip vadinasiga) gal sakykim, ne pensija.

T. Mhm.

M. Nu sanatorija buvo apmokama aiSku. Kas dar?dgopedinis darzelis, kai jin&jo irgi
buvo nemokamas. Nu.

T. Ar Jums pakako/ pakanka tokios pagalbos?

M. Nu, kai mes patys dirbantys esam, tai murdavo uZtektinai i$ tikgjy. Nors, kaip sako —
pinigy niekada nelina gana, bet nwgkas zinau. Nepasa&iau, kad jawia labai ...

T. O tai, kaip ds vertinated tokia teikta pagalla?

M. Kai mes turim, skaitykit toklaipsn- jis néra dar tikrai toks jau sunkus, tai a8 manau, kad
nu mum tai tikrai uztektinai, nes nereikia nei nidn prie tos mergais, nei aukds samdyt
kazkokios, nei mokytojos — nieko. Tai as skaitaagd knum uztenka.

T. Mhm. O ar koki nors sunkum dél vaiko negalios Siandien patiriasl Seima? Turit kokj
nors sunkum batent ¢t negalios?

M. Ne. Manau, kad ne.

T. Kokiomis valstylds paslaugomisi$ naudojats arba naudojés?

M. Transportas. Gauna jinai dabar jau skaitykitragrupe, Siuo metu jau jai yra suteikta
antra grup. Ka mescia dar gaunam? Kad nezinau, nieka daugiau (susguok

T. O ar toky paslaug, pagalbos pakanka?

M. Nu sakykim, kad pakanka, nes yra tikrai, asSsi&i sakau, kad yra sunkegnvaiky, kur
tikrai va jiems labai reikia tos pagalbos. Jienkaéngi ir pampesrai, ir dar visa kita...

T. O ar Jums redty dar kokios nors papildomos pagalbos?

M. Nu nebent, kadiy vaistai biski pigesni. Gal tikélto, nes vitamin mums pastoviai reik.

T. Mhm. Aisku. O, kaip manot, kas ¢hl ir turéty tokia pagalla organizuot?
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M. NeZinau, kas téty.. turety valstyle organizuot, nes visos vaiskainos ir visa kita
priklauso nuoy.

T. Mhm.

M. 13 tikryju.

T. O dabar dar noriu paklaust tdkausim — kai Jdis suzinojote, kad yra negalias] vaikui
ar ne, ar ds jau tugjot kazkokn informacip kur kreiptis, pas K eit, ka daryt, ar ds visk
eigoj gavot?

M. Mes, kai tik suzinojom, tai tas buvo po gimdyrmmj pat, ant rytojaus, tai, Zinokit, iS
tikryju mes nieko nei negalvojom ir mums nieks nieko ka$ kesak nes mes 2 amesiu
pragukjom Kklinikose. Tai ten buvo teikiama visa medicinipagalba, jau kiekmanoma
vaikui, o paskui tai mes kai bendravom jau klinkasi gydytojais, savo Seimos gydytojais ir
tiesiog mes tamés kur, kada, kaip eit invalidugziarét ar tenaij kokia tai ligonine mum
gultis ar logopedindarzej. Nu vat viskas yra.

T. AiSku, o ko iSmokote ir kuo galméte pasidalinti su kitomis Seimomis? Tokiomis vat,
kurios augina ngaly vaika?

M. Zinokit, gal pasaksiau, kad labai neprarast vilties, kad ar aika tu turi ndégaly, bet
galbit jisai yrat au duotas kaip iSbandymas kazkoksné&&nau, Zinokit. Bet, kai pagalvoji,
kokia mano mergait buvo ir kiek mes pasiékn, tai, zinokit, aS nezinau...nes progegz
sakau, pagal gydytojprognozes, tai jeigu mesitome rankas nuled tai IS tikmjy, taip ir
bty ir like.

T. Mhm.

M. Svarbiausia nenuleist raipk

T. Mhm. O ar ds turit koky pazstamy, su kuriais bendraututhir kurie augina ngalius
vaikus?

M. Nu tai vat ten yra tam name, kur buvot...

T. Mhm. O Jis jiems kaip nors padedat?

M. Nu, zZinokit, nezinau, kad nelabai tatbgal mes vieni kitiem padedam, bet taip tai, kali
susitinki pasneki, gatli pasitari kazk, suzinai — va ten taip ir taip buvo, taip ir tagal tu
nueik.

T. ZodZiu — keliatés informacija?

M. Jo. Tokia galbt labiau, sakau, gal bendravimo tai.

T. Mhm. AiSku. Gal dar &norite papasakoti apie pagalbos gayiteikimg?

M. (juokiasi). Kad nezinau. Jau as \iskpasakojau.

T. Tada labai@&u.
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4 priedas.

Teévy, auginartiy nejigalius vaikus, patir€iy vertinimo modelis

(Interviu analiz és schema)

IGALINIMAS

(remiantis tévy patirtimis)

/

ISORINIAI RESURSAI VIDINIAI RESURSAI
Padéjo tévams Trukdé téevams Paajo tevams Trukdeé tevams
e Seima, gimigs, draugai, e Negalios prtmimas.
kaimynai, kitos Seimos,
auginarios negalius vaikus. e Orientacija situacijoje ir jos
kontrok (savo teisi zinojimas,
e Aplinkiniy nuostatos ir elgesys gekejimas atstovauti save ir
savo vailg, informacijos
e Ugdymas ir specialigtpagalba paieska ir prieinamumas).
Seimai;

e Psichologinis atsparumas bei
e Priklausymas nevyriausykims gelejimasijveikti sunkumus.
organizacijoms.
e Gelzjimas valdyti iSorinius
e Valstylkes teisiré/ jstatymire resursus.
baz bei pagalba (ngaliu vaiky
ir ju tévy atzvilgiu).
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