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Darbo tikslas. Atskleisti tévy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su ASS,
Seimos gyvenimo kokybe bei specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas.

Darbo uZzdaviniai. 1. Palyginti tévy, auginan¢iy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaikg su
ASS, sociodemografines charakteristikas; 2. Jvertinti ir palyginti tévy auginanc¢iy ikimokyklinio ar
mokyklinio amZiaus vaika su ASS, gyvenimo kokybeés sritis: Seimos tarpusavio sgveika, aukl¢jimas,
emociné gerove, fiziné/materialiné gerove, parama Seimos nariui su negalia; 3. Nustatyti ir jvertinti
rySius: tarp gyvenimo kokybés sri¢iy, autizmo spektro sutrikimo ir Seimos gyvenimo kokybés bei
atrasti Seimos gyvenimo kokybés sritis lemiancius faktorius; 4. Nustatyti ir palyginti tévy
auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su ASS, specialiyjy poreikiy tenkinimo
salygas.

Tyrimo metodai. Tyrime savanoriSkai sutiko dalyvauti 100 tévy. Tévai buvo suskirstyti j dvi
grupes pagal vaiky amziy: pirmoji grup¢ (n=50) — tévai auginantis ikimokyklinio amZiaus vaika,
antroji grupé (n=50) — tévai auginantis mokyklinio amziaus vaikg. Tyrime buvo naudota miSraus
tyrimo strategija. Buvo taikoma anketinés apklausos metodas su uzdaro ir atviro tipo klausimais.
Uzdaro tipo klausimai — §eimos gyvenimo kokybés klausimynas (angl. Family gality of life scale),
skirtas iStirti Seimy gyvenimo kokybe. Atviro tipo klausimai — apie Seimos specialiuosius poreikius.
Klausimus rekomendavo pilotiniame tyrime dalyvave tévai: jvardinkite kokiag pagalba, paslaugas jus
gaunate i§ valstybés; jvardinkite kokig pagalba, paslaugas ieSkote ir perkate patys; jvardinkite
kokios pagalbos ir kokiy paslaugy jums triiksta. Rezultatai buvo iSanalizuoti ir suraSyti Microsoft

excel programa ir SPSS programy paketu.



Rezultatai ir iSvados. Tyrimo duomenimis, auk$ciausiai buvo vertinama Seimos fiziné gerove ir
parama nejgaliajam, taciau tévams auginantiems ikimokyklinio amziaus vaikg buvo labai svarbios
aukléjimo problemos (r=0,721), o tévams auginantiems mokyklinio amZziaus vaikg — Seimos
emocing gerove (r=0,617); tévy iSsilavinimas jtakojo Seimos emocing gerove. Stipresne emocing
gerove labiau jaucia tévai, turintys profesinj iSsilavinima. Nepaisant tévy skirtingy socialiniy
statusy, vaiky skai¢iaus ir amziaus Seimoje, respondenty gyvenimo kokybé nesiskyré ir specialieji
poreikiai buvo panasus, taciau silpnai tenkinami. Norint pagerinti Seimos gyvenimo kokybe reikia

atsizvelgti j tévy pageidavimus tenkinant Seimos specialiuosius poreikius.
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The aim of research work. Reveal quality of life and family special needs of parents with
preschool and school-aged children with autism spectrum disorders

Tasks of work. 1. Compare sociodemographic characteristics of parents with preschool and school-
aged children with ASD; 2. Evaluate and compare areas of quality of life such as family
interactions, education, emotional well-being, physical / material well-being, support for a family
member with a disability of parents with preschool and school-aged children with ASD; 3. Identify
and evaluate the connection: between the areas of quality of life, ASD, family quality of life and
discover the family quality of life determinant factors; 4. Identify and compare the specials needs of
parents with preschool and school-aged children with ASD.

Materials and methods. In the study was voluntarily participating 100 parents. Parents were
divided into two groups by age: the first group (n = 50) — parents of a preschool child, the second
group (n = 50) — parents of school-age child. In the study was used a mixed research strategy. Was
applied a questionnaire method with closed and open-ended questions. Closed questions — Family
Quality of Life Questionnaire which aim was to investigate the family quality of life. Open-ended
questions — about the special needs of the family. Open-ended questions was recommended by the
parents who participated in a pilot study. There was 3 questions: name what support or services you
receive from the state; name what support or services you are looking for and buying by yourself;

name what support and what services for you was not enough. Research data were processed using



Microsoft excel programme and SPSS package.

Results and Conclusions. Research findings show that most favourable evaluations were given to
physical well-being and support for the disabled member in the family, but for parents with a
preschool child with ASD was very important educational problems (r = 0.721), while the parents
with a school-age child — family emotional well-being (r = 0.617); therefore parental education had
an effect on family emotional well-being. Stronger emotional well-being was more experienced by
parents with vocational education. Despite different social status of parents, the number of children
and their age, respondents’ quality of life did not differ and the family special needs were similar,
but meeting those needs was insufficient. In order to improve the family's quality of life we need to

in compliance with parents wishes to meet the special needs of the family.



SANTRUMPOS

ASD — Autism spectrum disorder

ASS — Autismo spektro sutrikimas

GK — Gyvenimo kokybé

Z — Smirnovo-Kolmogorovo kriterijus
N — Respondenty skaicius

M — Vidurkis

SD — Standartinis nuokrypis

t — Stjudento t kriterijus

df — Laisvés laipsnis — Respondenty skai¢ius minus 1
p — Patikimumas

F — F kriterijus

r — Koreliacijos koficientas

d — Daznis
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IVADAS

Kiekvienam individui ar visai visuomenei gyvenimo kokybé (GK) yra svarbi gyvenimo
sudedamaoji dalis. Gyvenimo kokybé yra daugiadisciplininiy moksly objektas, kurj apima politiné,
socialin¢, ekonoming, kulttiriné aplinka; taip pat GK glaudziai susijusi su gydymo ir sveikatos
suteikiamomis paslaugomis, su mokykla ir Svietimu, vieSosiomis paslaugomis, poilsiu, ir t.t. [1].

Pagrindiniai ir reik§mingiausi gyvenimo kokybés komponentai, kuriuos i$skiria nevienas
mokslininkas yra tokie kaip: asmeninis tobuléjimas, galéjimas apsispresti, tarpasmeniniai santykiai,
socialinis aktyvumas, teisés, emocionali gerové, fiziné gerové ir materialiné gerove [2].

UZsienio Salyse GK tiriama jau du deSimtmecius, o Lictuvoje susidométa palyginti neseniali
[3]. Nors Lietuvoje GK tyrimy laukas yra gan naujas, jis yra aktyviai plétojamas, ypa¢ — su sveikata
susijusios gyvenimo kokybés srityje [4].

Neigaliyjy zmoniy gyvenimo kokybé daugiausiai priklauso butent nuo jy sveikatos,
ekonominiy veiksniy bei socialinés veiklos, todél yra gan zema, nes nejgalieji yra sunkiai priimami
visuomengje ir dél to yra sunkiai tenkinami jy poreikiai [5].

Ypac didelé nasta tenka Seimoms auginanc¢ioms vaika su raidos sutrikimu. Tévy auginanciy
vaikg su negalia, gyvenimo kokybé priklauso nuo jy stresinés biiklés lygio, nuo jy pasitenkinimo
gyvenimu ir nuo jy funkcionavimo lygio Seimoje [6]. Autizmo sutrikimas yra laikomas vienu i$
labiausiai komplikuoty vaiko raidos sutrikimy, kuris gali stipriai paveikti ne tik vaiko protines,
socialines ir komunikacinius geb¢jimus, bet ir visos Seimos gyvenimg [7]. Tévams, auginantiems
vaikg su autizmo spektro sutrikimu, sutrinka Seimos funkcionavimas: jiems tenka atsisakyti jprasty
kasdieniy veikly, keisti ruting, atsiranda nauji poreikiai, kurie sunkiai tenkinami dél ko mazéja jy
gyvenimo kokybeé [8]. Seimos gyvenimo kokybé paprastai gali biiti apibréziama taip: §eima pasiekia
auksta gyvenimo kokybés lygj kai jy poreikiai yra patenkinti, jie mégaujasi praleisdami laikg kartu
ir jie gali uzsiimti veikla kuri jiems yra svarbi [9].

Lietuvoje iki Siol néra atlikta pakankamai tyrimy apie Seimy, auginanciy nejgaly vaika,
pranaSumus, vidinius resursus ir juose iSgyvenama pozityvig patirtj, susijusia su vaiko auginimu.
Tode¢l kyla aktuali problema — ar nejgalaus vaiko auginimas gali suteikti t¢évams ne tik neigiama, bet
ir teigiama patirtj [10].

Hipotezé. Siekiant gerinti GK tévy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika
su ASS, reikia tobulinti seimos specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas.

Tyrimo objektas. Tévy auginanéiy vaikg su autizmo spektro sutrikimu Seimos gyvenimo
kokybés sritys ir specialiyjy poreikiy tenkinimo salygos.

Tyrimo subjektas. Tévai auginantys ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su

autizmo spektro sutrikimu.
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Tyrimo tikslas. Atskleisti tévy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika Su

ASS, Seimos gyvenimo kokybe bei specialiyjy poreikiy tenkinimo sglygas.

Tyrimo uZdaviniai:
1. Palyginti tévy, auginanéiy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su ASS,
sociodemografines charakteristikas.
2. Jvertinti ir palyginti tévy auginanc¢iy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaikg su ASS,
gyvenimo kokybés sritis: Seimos tarpusavio sgveika, aukléjimas, emociné gerové, fiziné/materialiné
gerové, parama Seimos nariui Su negalia.
3. Nustatyti ir jvertinti rysius: tarp gyvenimo kokybés sri¢iy, autizmo spektro sutrikimo ir Seimos
gyvenimo kokybés bei atrasti Seimos gyvenimo kokybés sritis lemiancius faktorius.
4. Nustatyti ir palyginti tévy auginanc¢iy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaikg su ASS,

specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas.

Darbo naujumas ir teoriné reik§mé. Lietuvoje nejgaliyjy zmoniy gyvenimo kokybés
tyrimo laukas yra menkai tyrinétas, o tévy auginanciy vaika su raidos sutrikimu gyvenimo kokybés
tyrimy nepakanka. Todél buvo nuspresta atlikti tyrimg atskleidziantj tévy, auginancéiy vaika su
autizmo spektro sutrikimu, Seimos gyvenimo kokybe vadovaujantis nuostata, kad socialinéms
mazumoms arba nedideléms socialinéms grupéms priklausantiems asmenims sudaromos saglygos
patiems apsispresti dél aplinkiniy teikiamos pagalbos saglygoja temos naujuma, o pasirinktas
kiekybinio tyrimo tipas naudojant “Seimos gyvenimo kokybés” klausimyna (angl. Family gality of

life scale), kuris dar netaikytas Lietuvoje, salygoja ir tyrimo naujuma.

Darbo praktiné reik§mé. Seimos gyvenimo kokybe jtakoja ne tik jos finansiné buklé,
sveikata, tarpusavio santykiai, bet ir specialiyjy paslaugy teikimo spektras ar galimybeé jas
pasirinkti. Tévai suvoke savo veiksminguma gali keisti aplinka Seimoje. Pasirlipindami kitais bei
savimi jie gerina asmening ir Seimos gyvenimo kokybe. Todé¢l atsakingas ir kritiSkas situacijos
vertinimas yra esminé nuostata planuojant teikti specializuotas paslaugas jvairiose organizacijose ar

bendruomenése, o taip pat ir vertinant jy efektyvuma.
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1. LITERATUROS APZVALGA

1.1 Gyvenimo kokybés samprata

Gyvenimo kokybés sampratos raida kaip atskira tyrimy sritis susiformavo 1960 metais,
kuomet buvo susidométa gyvenimo kokybe skirtingose socialiniuose moksluose, ekonomikoje,
sociologijoje, psichologijoje, medicinoje ir kt. [11],[4]. Dabar gyvenimo kokybé¢ yra svarbi sgvoka,
ne tik sociologijoje, psichologijoje ir medicinoje, bet ir politologijoje, filosofijoje, marketinge,
aplinkos studijose ir kt. Kiekviena mokslo sritis gyvenimo kokybe nagrinéja skirtingai. Gyvenimo
kokybei apibrézti vartojama aibé terminy, tokiy kaip: laimé, pasitenkinimas gyvenimu, saves
realizacija, balansas, pusiausvyra, psichologiné gerové, materialiné gerove, dziaugsmas, visaverté ir
prasminga egzistencija ir Kiti [4].

Gyvenimo kokybés terminas prilyginamas Kitiems gero gyvenimo konceptams, pvz.,
gerovei, gyvenimo standartui, pasitenkinimui gyvenimu, laimei, psichosocialiniam prisitaikymui,
fiziniam funkcionavimui, sveikatos statusui ir pan.Vieni i§ gyvenimo kokybés apibrézimy
sampratoje pabréZzia asmens psichiniy biiseny ir pasitenkinimo svarbg. Kituose apibréZimuose
nurodomas asmens ir aplinkos rysys. Treti gyvenimo kokybe aiSkina kaip objektyviy ir subjektyviy
rodikliy derinj [12].

Daugumos mokslininky gyvenimo kokybé yra laikoma daugiadisciplinine savoka, kuri
apima daugybe sri¢iy (sveikatos, psichologing, socialing ir aplinkos), kuriy sudétyje yra objektyviy
ir subjektyviy komponenty [13].

,» The Economist* pasiiilé gyvenimo kokybés indeksa, sudaryta i§ devyniy rodikliy:
gyvenimo lygio, sveikatos, politinio stabilumo, Seimos, visuomeninio gyvenimo, klimato, darbo
saugumo, politinés laisvés, ly¢iy lygybés [14].

Viena stipriausiai i§vystyty gyvenimo kokybés tyrimo sri¢iy yra su sveikata Susijusios
gyvenimo kokybeé. Sioje gyvenimo kokybés tyrimy srityje viena pagrindiniy tyrimo problemy yra
sasajos tarp objektyviy aplinkybiy ir jy subjektyvaus suvokimo. Medicinoje dazniausiai tyriné¢jama
gyvenimo kokybé apima fizinj, psichinj ir socialinj sveikatos lygmenis, turinCius jtakos asmens
patirciai, jsitikinimams, likesCiams ir pojii¢iams. Galima teigti, kad Lietuvoje dominuoja su
sveikata susijusios gerovés tyrimy tema. Sioje srityje dirbantys mokslininkai analizuoja padius
jvairiausius sveikatos ir gyvenimo kokybés aspektus, paprastai analizuojama grupés individy,

turinCiy bendry sveikatos biklés pozymiy, gyvenimo kokybé [4].
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1.1.1 Gyvenimo kokybés vertinimas

Kiekvieno individo gyvenimo kokybé yra vertinama priklausomai nuo vertybiy sistemos,
jsitikinimy visumos, asmens fizinés, psichinés, materialinés padéties, supancios aplinkos,
visuomengs ir valdzios. Vertinant gyvenimo kokybe svarbu atkreipti démesij ne tik j socialinius,
aplinkosauginius, ekonominius rodiklius, bet ir j Zmogaus etika, jo moralines nuostatas bei
atsakomybe [1].

Daugelis mokslininky, tyréjy pripaZjsta, jog klasikinis poziiiris j gyvenimo kokybe arba
tradicinés jos vertinimo prieigos yra dvejopos: objektyvios ir subjektyvios. Gyvenimo kokybé
vertinama kaip objektyvi — kai tiriama visuomenés arba tam tikros teritorijos gyventojy gyvenimo
kokybé remiantis realiai prieinama statistika ir subjektyvi — kai atsizvelgiama j asmens subjektyvig
nuomong apie jo gyvenimo kokybe. Taciau objektyvis gyvenimo kokybés rodikliai atskleidzia
nepakankamai informacijos apie kai kurias socialines grupes. O subjektyvios gyvenimo kokybés
sampratai budinga tai, jog atsizvelgiama ne j visumos nuomong, o démesys fokusuojamas j atskiry
asmeny/socialiniy grupiy subjektyvius vertinimus [11].

Objektyvi gyvenimo kokybé matuojama kiekybiniais indikatoriais yra siekiama
palyginamumo tarp valstybiy ar uzfiksuoti gyvenimo kokybés indikatoriy reik§miy (strukttiros)
dinamika laike. Subjektyvi gyvenimo kokyb¢ parodo, kaip objektyvias salygas vertina ir jose
jauciasi individas. Subjektyvi gyvenimo kokybé yra apibréziama kaip visiskas ir nuolatinis
pasitenkinimas gyvenimo visuma [4]. Per pastaruosius metus, subjektyvi gyvenimo kokybé
sumazéjo dél Zmoniy sveikatos arba jy psichologinés biisenos tokios kaip gerove, laimé ir
pasitenkinimas gyvenimu [13].

Taip pat, didele jtaka gyvenimo kokybei turi amzius, kuris jtakoja tam tikrus gyvenimo
kokybeés veiksnius tokius kaip: emocinis diskomfortas, sveikatos prieZiliros paslaugy poreikis bei
kokybé. Buvo atskleista, kad reik§mingas amziaus ir lyties poveikis GK atsirado dél nerimo,
skausmo jausmy ir dél namy aplinkos kokybés.

Kiekvienoje amziaus grupéje yra skirtingi gyvenimo kokybés veiksniai ir skirtingi Zmoniy
poreikiai. 18-29 metu grupéje svarbiausias poreikis tai geb¢jimas dirbti. 30-44 metu grupéje yra
svarbus pasitikéjimas savimi. 45-59 metu grupéje yra neramumas dél socialinio-ekonominio
nesaugumo, o 60 ir daugiau metu grup¢je dominuoja poreikis sveikatos prieziiiroje. Kiekviena
amZiaus grupe turi savo gyvenimo kokybés prioritetus, kuriais siekiama uZtikrinti harmonija tarp
fizinés ir psichinés sveikatos [15].

Senstancios visuomenés svarbesni bruozai yra susij¢ su sveikatos buiklés struktiiros kaita,
jos priezilira ir svarbiausiais gyvenamos aplinkos veiksniais. Visuomenei senstant daugéja létiniy

ligy, specifiniy, seniems Zmonéms biidingy biikliy, atsiranda taip vadinamo poliligotumo reiSkiniai.
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Su tuo keiciasi ir gyvenimo kokybés prioritetai. Todél senyvo amziaus zmoniy gyvenimo kokybei
yra ypac svarbus sveikatos biiklés ir sveikatos paslaugy veiksmingumas. Senstant visuomenei,
kintant sveikatos, socialinéms, ekonominéms saglygoms keiciasi ir gyvenimo kokybés prioritetai.
Didziausia jtaka senyvo amziaus zmoniy gyvenimo kokybei turi ekonominés salygos, nes pajamy
stygius labiausiai jtakoja fizing ir psichologing gyvenimo kokybés sritj [16].

Kalbant apie seny ir pagyvenusiy zmoniy gyvenimo kokybe, subjektyvus sveikatos
suvokimas yra svarbesnis nei objektyvi jy sveikatos buklé. Vertinant senyvo amziaus Zzmoniy
gyvenimo kokybe, skiriami jvairiis objektyvis veiksniai — socialinés aplinkos salygos (socialinis
tinklas, veiklos sritys, instituciné aplinka, asmeninio pasirinkimo galimybés) ir subjektyviis, kuriuos
sudaro individualiis psichologiniai pasitenkinimo ir laimés poreikiai, gerovés jausmas [5]. Mazesné
pagyvenusiy zmoniy gerové labai priklauso nuo jy Zemesnio issilavinimo lygio, mazesniy pajamy ar
sveikatos statuso.

Pagyvenusiy Zmoniy gyvenimo kokybés sritys: pajamos ir materialus gyvenimo standartas;
sveikata ir sveikatos priezilira; parama ir ry$iai; socialinis dalyvavimas ir integracija; asmeninis
mobilumas; prieinamumas ir paslaugy kokybé; vieSas saugumas; bendra gyvenimo situacija.
Kiekvieng i§ minéty sri¢iy charakterizuoja subjektyvius veiksnius.

Geri santykiai su kaimynais, dalyvavimas socialiniame gyvenime yra labai svarbiis
emocinei gerovei vyresniame amziuje. Pajamy ir fizinés sveikatos nelygybé turi reikSmés protinés
sveikatos ir gerovés nelygybei tarp pagyvenusiy zmoniy. Pokyciai Seimos gyvenime, vis didéjantis
skai¢ius vienis$y zmoniy reiskia, kad vis daugiau pagyvenusiy Zzmoniy jauciasi izoliuoti, dél ko jiems
atsiranda depresijos simptomy. Prastos biisto salygos, transporto i§vystymas gali salygoti
pagyvenusiy zmoniy mobilumg dalyvauti bendruomenés gyvenime ir salygoti kontrolés praradimo
jausma, kuris yra labai svarbus pagyvenusiam zmogui [17].

Lietuvoje atlikti subjektyvios gyvenimo kokybés vyresniame amziuje tyrimai rodo, kad
vyresni asmenys savo gyvenima, laime ir pasitenkinima dabartinémis gyvenimo salygomis vertina
vidutini$kai, kai kuriais atvejais labiau neigiamai nei teigiamai (kitaip sakant, prasciau nei

vidutiniskai) [11].

1.1.2 Gyvenimo kokybés tyrimai

Mokslininkai bei vyresnio amziaus asmenimis besirtipinantys specialistai pripazjsta, kad
labai svarbu nustatyti ir apibrézti veiksnius, kurie daro jtaka vyresnio amziaus asmeny gyvenimo
kokybei. Yra svarbu Zinoti, kas aktualu patiems vyresnio amziaus asmenims, svarbu suprasti jy

gyvenimo realybe, gyvenimo kokybe ir jos veiksnius.
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Daug uzsienio mokslininky (ESRC programoje dirbe mokslininkai) tyrin¢jo ir aprasé
gyvenimo kokybés vyresniame amziuje veiksnius:
1. Socioeckonominis kontekstas: Seimyninis statusas, lytis ir materialinis gerbuivis.
2. Tarpgeneraciniai santykiai. Tai kokig role jie atlicka Seimoje, kokie yra socialiniai ryS$iai tarp jy
kity Seimos nariy — emocinis, praktinis, finansinis palaikymas, abipusio jsipareigojimo jausmas
3. Gyvenamoji aplinka. Tai vienas svarbiausiy veiksniy, veikian¢iy gyvenimo kokybés vertinima.
Vyresniame amziuje tampa svarbu viskas: pradedant nuo fiziniy barjery (skirtingi grindy auksciai,
laiptai), eismo srautai ir gatvés, transporto sistema ir kt.
4. Socialinis aktyvumas. Socialinis aktyvumas ir gyvenimo kokybé yra tampriai susije, o
pagrindiniu veiksniu Siame aspekte yra laikoma socialiné lytis — vyriSkumas ir moterisSkumas.
5. KiiniSkumas ir trapumas sename amziuje. KiiniSkumas, senstantis kiinas ir §j suvokimg lydintis
trapumo jausmas yra pagrindinés $ios tyrimy grupés temos.
6. Gyvenimas solo. Gyvenimo partnerio praradimas ir naslysté kaip gyvenimo etapas yra svarbus
gyvenimo kokybés vyresniame amziuje veiksnys [18].

Lictuvoje taip pat nemazai buvo tiriama gyvenimo kokybé vyresniame amziuje. Orlova
2013 metu tyrimas parodé svarbiausius gyvenimo kokybés vyresniame amziuje veiksnius:
1. Savarankiskumas ir sprendimy priémimas
. Dalyvavimas pagalbos procese
. Gyvybingi socialiniai rysiai ir galimybé juos puoseléti
. Reik§mingy gyvenimo momenty atktirimas
. VitalisSkumas

. Atsitiktinumas kaip vykstanciy procesy katalizatorius

~N N L RN

. Finansiniai sprendimai [19].

Vaznoniengs atliktame tyrime, kurio tikslas buvo iSanalizuoti subjektyvios pagyvenusiy
zmoniy gyvenimo kokybés veiksnius iSryskéjo gyvenimo kokybés vertinimo specifiniai skirtumai
pagal respondenty amZziaus grupes, nors dauguma teigia, kad jy gyvenimo kokybé, pasitenkinimas
dabartiniu gyvenimu ir laimé yra vidutiniski. Tyrimo rezultatai taip pat parodé jog gyvenimo
kokybés samprata, jos vertinimas, laimés jausmo supratimas susijes su respondenty lytimi,
gyvenimo patirtimi, i§gyvenimais, dabartinémis gyvenimo salygomis ir sveikata. I$ tyrimo tapo
aiSku, kad veiksniai labiausiai lemiantys pagyvenusiy Zmoniy gyvenimo kokybe, susij¢ su
individualiomis savybémis (sveikata, aktyvumas/pasyvumas), mikro aplinka (t.y. artimiausia
socialine aplinka) ir materialinés gerovés komponentais (pajamos, galéjimas dirbti) [11].

Senyvo amziaus zmonéms yra labai svarbu gyventi aktyvy ir socializuotg gyvenima.
Vienas i$ paskutiniy ir ne ko maziau svarbesniy veiksniy gerinan¢iy senyvo amziaus Zzmoniy

gyvenimo kokybe yra fiziné veikla. Fizinis judrumas ir fiziné, kiino sveikata, kaip pripazjsta

ir
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dauguma senyvo amziaus zmoniy, neleidzia jiems biiti tokiais aktyviais, kaip jie patys noréty.
Taciau patys aktyviausi randa jégy ir motyvacijos atlikti vedamas lengvas manksteles ar patys
lengvai pajudéti kiek leidzia jégos ir sglygos. Fiziné veikla lavina ne tik kiing ir gerina sveikatg bet

ir lavina optimistine nuostatg j gyvenima beli tai, kas jame vyksta [19].

1.2 Nejgaliy Zmoniy gyvenimo kokybé

Savoka ,,negalia“ — tai socialin¢ koncepcija, kuria siekiama atpazinti ir Salinti jvairias kliitis,
trukdancias, Zzmonéms lygiavertiSkai dalyvauti visose gyvenimo srityse. Nejgaliyjy kategorijai
priskiriami visi Zmonés, kurie d¢l visuomengje jsigaléjusio poziiirio negali naudotis tomis paciomis
galimybémis kaip visi kiti zmonés. Sie Zmonés kasdieniniame gyvenime susiduria su jvairiomis
klititimis, problemomis. Visy pirma fizinémis — jy judéjimui nepritaikyta viesoji ir biisto aplinka.
Tai apsunkina jy prigimtines teises turéti lygias galimybes su kitais visuomenés nariais ir naudotis
tais paciais visuomenés istekliais (Svietimu, sveikatos prieziiiros ir socialinio apripinimo
paslaugomis, dalyvavimu jvairiuose renginiuose ir laisvalaikio uzsiémimuose), uztikrinima [20].

Europos Sgjungoje vienam asmeniui i§ $esiy nustatyta negalia — nuo lengvos iki sunkios. Tali
reiskia, kad yra apie 80 milijony Zmoniy, kurie daznai dél fiziniy kliti¢iy ar dél poziiirio j juos negali
visavertiskai dalyvauti socialiniame ir ekonominiame gyvenime. Daugiau kaip trecdalis vyresniy
nei 75 mety asmeny yra nejgaliis ir negalia jy gyvenima Siek tiek apriboja, o daugiau kaip 20 proc.
Sios amziaus grupés asmeny gyvenimg negalia apriboja smarkiai [21].

Siuo metu pasaulyje gyvena apie 650 milijony nejgaliujy. Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos duomenimis, Lietuvoje gyvena daugiau kaip 253 tikstanciai Zmoniy su negalia.
Réklaitienés tyrimo duomenimis Lietuvoje gyvenanciy fizing negalig turinciy asmeny gyvenimo
kokybe¢ yra vidutiniSka. Nejgaliyjy, kaip ir jgaliyjy asmeny, GK sri¢iy jvertinimai yra subjektyvis ir
priklauso nuo jvairiapusio socialinés aplinkos konteksto. Todél vienu i§ pagrindiniy veiksniy,
lemianéiy nejgaliy asmeny subjektyvy savo GK sri¢iy jvertinimg, tampa socialinés aplinkos
kontekstas, kuris kinta priklausomai nuo kultiiros ir vertybiy, socialinés-ekonominés padéties,
aplinkos priklausomumo, poZitirio  nejgaliuosius, asmeniniy poreikiy ir jy tenkinimo, siekiy
jgyvendinimo ir paslaugy prieinamumo indikatoriy bei tarpusavio sgveikos GK koncepcijos
konteksto apibréztyje [3].

Taip pat Svetimo ir gyvenomosios vietos lygis gali biiti laikomas vienu i§ pagrindiniu
veiksniu vertinant gyvenimo kokybe zmonéms su fizine negalia [22]. Moksle konceptualizuojant
klausimus apie nejgaliy asmeny gyvenimo kokybe galima teigti, kad jie néra nauji. Kreivienés ir

Vaiciuliengés atliktame tyrime, kurio tikslas istirti asmeny su negalia pozilri i jy gyvenimo kokybe,
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1§ apklaustyjy nejgaliyjy buvo suzinota, kad jy gyvenimo kokyb¢ priklauso ne tik nuo ekonominiy
ir medicininiy veiksniy, bet ir nuo socialinés aplinkos. Nejgalieji, kurie dalyvauja jvairiuose
veiklose, gyvena nevieni, turi jos palaikancius giminai¢ius vertino savo gyvenimo kokybe
pozityviau nei tie, kuriy socialiné aplinka labai menka. Tyrimas atskleidé kad nejgalaus asmens
sutrikimas tiek veikia gyvenimo kokybe, kiek tai lemia asmens gal¢jima jsidarbinti ir susirasti
antraja puse. Taip pat, gyvenimo kokybé priklauso nuo to kaip jie priimami visuomenéje. O
kalbédami apie sveikatos biiklg jie minéjo, kad gali save kontroliuoti (pvz., Zino, kokius vaistus
iSgerti ir pan.). Taciau beveik visi paminéjo neigiamus aplinkos veiksnius (tarSg, triukSma ir pan.),
kurie tiesiogiai veikia jy sveikatg [5].

Su laiku pozitris | gyvenimo kokybe pasikeité, nes individui tapo svarbiau tenkinti savo
poreikius, perimti ir internalizuoti vertybiy sistema, tradicijas, analizuoti ir vertinti savo asmeninius
iSgyvenimus. Ir tai yra subjektyvioji gyvenimo kokybeés prasme, kuri nejgaliesiems asmenims
reiSkia naujg veikla, gerus tarpusavio rySius, bendrumo pojutj, laime ir sauguma, o kartu ir

identiteto stiprinimg ir socialing integracijg [23].

1.2.1 Neijgaliyjy zmoniy gyvenimo kokybés gerinimo aspektai

Ilga laikg nejgalieji buvo laikomi nenaudingi visuomenei asmenys, kuriems biitina mediky
pagalba. Vykstant visuomenés humanizavimo ir demokratijos procesams pasaulyje $is poZitiris
keitési. Svarbiis teisiniai Jungtiniy Tauty Organizacijos ir Europos Sgjungos politiniai dokumentai
skatina valstybes keisti poziiir] ] nejgaliuosius ir integruoti juos j visuomene kaip lygiateisius
visuomenés narius [24].

Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 metu programos strateginis
tikslas: sukurti palankig aplinka ir saglygas oriam ir visaver¢iam nejgaliyjy gyvenimui Lietuvoje,
uztikrinti lygias galimybes ir nejgaliyjy gyvenimo kokybg [25].

Prad¢jus jgyvendinti Europos strategija dél negalios, bus imtasi veiksmy, kad nejgaliesiems
buty suteikta daugiau galimybiy visapusiSkai dalyvauti visuomenés gyvenime tokiomis pat kaip ir
kity asmeny salygomis. Sie veiksmai turés realaus poveikio vis didéjandios visuomenés dalies
gyvenimo kokybei.

Nejgaliy zmoniy gyvenimo kokybés gerinimo pagrindiniai aspektai:

1. Uztikrinti prekiy, paslaugy, jskaitant viesasias paslaugas, ir pagalbiniy jtaisy prieinamuma
nejgaliesiems
2. Uzkrinti, kad nejgalieji visapusiskai dalyvauty socialiniame gyvenime (pasalinti visas klititis
trukdancias visapusiskai ir lygiomis teisémis dalyvauti socialiniame gyvenime; teikti kokybiskas
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paslaugas bendruomenéje).
3. Mazinti arba visai atsikratyti diskriminacijos dél negalios.
4. Suteikti galimybe visiems nejgaliems uzsidirbti pragyvenimui atviroje darbo rinkoje.
5. Skatinti nejgaliy moksleiviy ir studenty jtraukyma j Svietimg ir mokymasi visg gyvenima.
6. Skatinti sudaryti nejgaliesiems tinkamas gyvenimo sglygas.
7. Skatinti, kad nejgalieji turéty vienodas galimybes pasinaudoti sveikatos priezitiros paslaugomis ir
susijusia infrastruktira.
8. Skatinti spresti nejgaliyjy teisiy klausimus vykdant ES iSorés veiksmus [21].
Taip pat labai svarbus veiksnys tai fizinis aktyvumas, kuris gerina gyvenimo kokybe ne tik
sveikiems zmonéms vedantiems aktyvu gyvenimo biida, bet ir Zzmonéms su jvairiomis negaliomis

bei sutrikimais [26].

1.3 Seimy, auginan¢iy nejgaly vaika ypatumai

Paprastai Seimoje biitent tévai biina tie, kurie pirmi pastebi ir pranesa apie vaiko vystymosi
problema. Naujo gyvenimo pradzioje tai jiems buina didelis stresas ir nepripazinimas, kad jy vaikas
turi negalig. D¢l to, kad tévai nezino kaip reikia elgtis su tokiu vaiku jiems kyla sunkumu suvaldyti
vaikg su nejprastu elgesiu, ir tévai tampa neramus, nervingi, padaugéja sveikatos problemy, tokiy
kaip depresija, kuri trukdo tévams tinkamai rapintis savo vaiku. Todél kai tik tévai suzino apie savo
vaiko diagnoze reikia kuo greiciau juos apmokéti kaip elgtis su vaiku turin¢iu tam tikrg sutrikima,
nes tik taip galima tévams padidinti pasitikéjimg savimi, suteikti jégy ir noro, tuo paciu gerinant jy
psichikos sveikatg ir vaiko elgesj. Tévy jtraukimas j ankstyvajg intervencija, turi didelés naudos tiek
vaiko tiek tévy gerovei [27].

Mokslinéje literatiroje nurodoma, kad pagrindinis pozymis skiriantis §eimas, auginancias
vaikg su negalia, nuo kity Seimy, auginanciy tokio pat amziaus sveikgvaika, yra vaiko negalia, dél
kurios visa Seima atsiduria vaiko negalios poveikio zonoje. Kaip tévai reaguoja j vaiko negalia
priklauso nuo asmeniniy, Seimos, aplinkos veiksniy [8],[28].

Vaiko (ir sveiko, ir nejgalaus) gimimas Seimoje yra svarbus jvykis, kuris keicia jprastg
gyvenimo ritmg, Seimos nariy vaidmenis, struktiirg, psichologinj klimatg ir kt. Nejgalaus vaiko tévai
iSgyvena ypac skausmingg stresing situacija. Tévy reakcija | nejgalaus vaiko gimima, priklauso nuo
skirtingy asmeniniy, Seimos ir aplinkos vidiniy ir iSoriniy faktoriy. Be to gimus nejgaliam vaikui,
Seimoje vyksta ir socialiniai pokyciai: susiauré¢ja socialiné aktyvumas; kinta Seimos nariy tarpusavio
santykiai; padaznéja lankymasis pas medikus, bendradarbiavimas su psichologais, psichiatrais,
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socialiniais darbuotojais ir kt. specialistais [29].

Neijgalaus vaiko augimas Seimoje turi jtakos tévy glaudesniems santykiams. Daugelis tévy,
auginanciy nejgaly vaika, turi aiSkesnj ir stipresnj dvasiniy vertybiy jausma. Taip pat yra pastebéta,
kad tais atvejais, kai tévai yra kompetentingi ir palaikantys, kiti Seimos nariai gali jgyti geros
patirties budami Salia savo nejgalaus brolio ar sesers [10].

Per visg pereinamajj laikotarpj tévai laikomi svarbiausiais Zzmonémis, bet kurio asmens
gyvenime. Tévai vaidina pagrindinj vaidmenj vaiky psichologiniam, socialiniam ir akademiniam
vystymuisi. Tyrimai parodé, kad vaiky su negalia, gerovés ir vystymosi rezultatai gali bati tiesiogiai
veikiami jy tévy psichinés sveikatos. Todél yra svarbu tévams priimti, bet kurig jiems sitiloma

pagalbg visos vaiko intervencijos metu, net gi jei ta pagalba nukreipta atskirai j tévus [7].

1.3.1 Poky¢iai Seimoje gimus nejgaliam vaikui

1. Vidiniai Seimos poky¢iai:
- Nejgalaus vaiko gimimas sukelia $eimos nariy asmeninius poky¢ius — charakterio, naujy
kompetencijy jgijimo, elgesio, emocijy, gyvenimo planavimo, laisvalaikio organizavimo ir kt.
- Santuokiniy rysiy iSbandymas
- Naujy igtudziy jgijimas — suaugusiojo zmogaus sugebe¢jimas prisitaikyti, ijgyjant naujy Ziniy bei
1giidziy padéti sau ir vaikui, pagerinti Seimos gyvenimo kokybe.

2. Atsiradusios atsakomybés pasiskirstymas tarp Seimos nariy:

- Materialiniy resursy jnasas j Seimos biudzetg arba dél tam tikry prieZas¢iy resursy nutraukimas,
del ko Seimos narys gali iSgyventi frustracija ir papildoma stresa. Tokie jausmai sukelia nuoskaudy
ir jtampg Seimoje.

- Laiko trukumas savo bei vaiko poreikiams tenkinti. Tévai jauciasi socialiai izoliuoti, o tai kelia dar
didesnj stresg ir jtampg Seimoje.

3. Socialiniai §eimos poky¢iai:
- Karjeros galimybés, auginant vaika su negalia. Gali kilti problemy derinant darba su vaiko
auginimu.
- Gyvenamosios aplinkos pritaikymas nejgaliam vaikui. Vaiko negalia kartais vercia Seimas pakeisti
gyvenamaja vietg. Tai susij¢ su pacios negalios pobiidziu, jos sunkumo laipsniu, materialinémis

Seimos galimybeémis ir ateities prognozeémis.

- Reikiamos informacijos paieSkos ir sklaidos galimybés. Atsiranda didelis poreikis naujos
informacijos apie negalia paieSkoms. Gydytojy informacija kartais yra neaiski todél tenka
informacijos ieSkotis patiems.
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4. ISoriniy zmogiskyjy resursy paieska:
- Socialiniy resursy prieinamumas padeda Seimoms jvertinti situacija kitaip. Buvusi nejveikiama
situacija tampa valdoma ir Seimos gali sutelkti savo démesj  pozityvius aspektus. Socialiné pagalba

bei parama taip pat suteikia Seimoms savivertés jausma ir integracijos galimybe [29].

1.3.2 Vaiko negalios jtaka Seimos gyvenimo kokybei

Vienas i§ pagrindiniy, Seimy auginanciy nejgaly vaika, riipesCiy yra jy sveikata, kuri
visapusiSkai visg gyvenimg veikia Seimos gyvenimo kokybe [7].

Seimos gyvenimo kokybé ir tinkamas funkcionavimas priklauso nuo $eimos jsipareigojimy
palaikant Seimos funkcijas tokias kaip: materialiniai resursai, saugumas, vaiko auginimas ir
ripinimas bei komunikabilumas, socializacija [30].

Yra nustatyta, kad gyvenimo kokybe jtakoja veiksniai susij¢ su vaiko patalogija, tévy
psichologinémis savybémis ir socialine aplinka. Tévy gyvenimo kokybé néra reikSmingai veikiama
vaiko diagnozés arba vaiko protiniais geb&jimais, bet Zenkliai jtakos turi vaiko vidinés ir iSorinés
problemos, stereotipinis ar netipinis elgesys bei socialiniai jgidziai. Taip pat mazesné gyvenimo
kokybé¢ yra susijusi su vaiko funkcijy sutrikimu, neprisitaikimo prie aplinkiniy ir blogy aukléjimo
stiliumi. Tévai auginantis vaikg su autizmo spektro sutrikimu turi daugiau problemy ir yra didesnéje
rizikoje atsirasti fizinéms ir psichologinéms problemoms, nei tévai auginantys vaikg su kitu
sutrikimu. O atsiradus psichologinéms problemoms, stresui tévams kils problemy tinkamai ugdyti
savo vaika [31].

Raudelitinaités tyrimo duomenys atskleide, kad tévai, auginantys vaikg su negalia, iSgyvena
daug priestaringy jausmy: nuolatine jtampg ir stresa, nuovargj, kaltés jausma d¢l vaiko buklés,
bejegiskuma, baime dél vaiko ateities, jiems sunku susitaikyti su vaiko negalia. Taciau nepaisant
visy sunkumy dauguma tévy nesijaucia vienisi, pasitiki savimi ir dziaugiasi gyvenimu.

Taip pat Seimos, augindamos vaika su negalia, patiria socializacijos ir materialiniy
problemy. Vaiko su negalia auginimas apribojo jy dalyvavima visuomeniniame gyvenime. Dél
dideliy vaiko poreikiy ir noro, kad su vaiky ko grei¢iau buity viskas gerai Seimos susiduria su
materialinémis problemomis.

Be to, Seimoms labai svarbu jy Seimos nariy ir kity artimyjy parama bei pagalba $eimos
sékmingai adaptacijai, rySium su vaiko negalia, jos vidinio funkcionavimo ir socialinio aktyvumo
palaikymui [28]. Kiti Seimos nariai kaip ir tévai dazniausiai viska pergyvena kartu su visa Seima ir
palaiko vienas kitg [32]. Tévy teigimu artimyjy parama, pagalba, auginant vaikg su negalia, yra
svarbus jy saugumo, galimybés save realizuoti, socialinio aktyvumo veiksnys.
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Kitas svarbus Seimos, auginancios vaikg su negalia, jgalinimo veiksnys yra jvairiy sri¢iy
specialisty teikiama pagalba. Visos paslaugos terapijos ir intervencijos reikalauja i tévy
bendradarbiavimo su specialistais: gydytojais, pedagogais, ergoterapeutais, logopedais ar kitais
specialistais. Bet dauguma tévy skundziasi, kad jiems triiksta specialisty pagalbos, nes specialisty
paslaugos biina arba nepasiekiamos tévams arba tiesiog per brangios [33]. Be to, tévai gauna
nepakankamai informacijos i$ specialisty jiems rtipimais klausimais: apie nejgalaus vaiko auginimg
ir aukléjima, apie jvairias paslaugas teikiamas Seimai. Ypac¢ Seimoms i§ specialisty truksta pagalbos,
padedancios palaikyti s€kmingg Seimos funkcionavimg, nes per mazai kreipiama démesio j Seimos
poreikius ir $eimos vidinius i$teklius [28]. Specialistai turi nemaza jtakos Seimos gyvenimo
kokybei, nes didziaja laiko dalj jiems tenka pravesti su Seima, jos nariais ir su Seimos nejgaliy

vaiky, tenkinant ne tik vaiko bet ir visos Seimos poreikius [33].

1.3.3 Gyvenimo sritys, kuriose Seima, auginanti nejgaly vaika, iSgyvena pozityvia patirt]

1. Jausmuy sritis. PrieraiSumo, meilés jausmas sveikam arba nejgaliam vaikui atsiranda
palaipsniui, bendraujant su vaiku. Kai vaikas iSreiSkia dziaugsma ir pasitenkinimg atsakydamas i
Svelnumg jj maitinant, tévai jauciasi paskatinti ir apdovanoti. Emocinis rysis stipréja, kai
kalbinamas vaikas pradeda Sypsotis ir guguoti. Akivaizdu, kad, nepaisant visy dél negalios esanciy
ribotumy, didzioji dauguma Seimy vis délto jaucia berib¢ meile savo nejgaliam vaikui ir rodo
ypatingas Seimos prisitaikymo galimybes.

2. Asmeninio augimo sritis. Zmogaus asmenybé keiéiasi ir bresta, atsakydama j gyvenimo
veiksmingai. Tévai jgija naujos patirties ir teigiamai suvokia visg savo tévystés atsakomybe.

3. Santuokiniy rySiy sritis. Tévai jZvelgia savo nejgalaus vaiko jtaka Seimos santuokiniy
ry$iy glaudumui. Glaudesnis rySis tarp tévy turi teigiama jtaka prisitaikyti prie vaiko negalios. Tévai
1Smoksta labiau pasikliauti vienas kitu. Nepaisant sudétingos kasdienés vaiko prieziiiros jie randa
laiko sau ir savo laisvalaikiui.

4. Dvasinés ir materialinés gerovés siekimo sritis. [Sgyvendami sunkumus, sprgsdami
i8kilusias vaiko poreikiy tenkinimo ir prieziiiros problemas nejgalaus vaiko tévai tampa
iniciatyvesni, drasesni ir ryztingesni. Atsiranda tikslas tobuléti, pasiryzimas keistis ir keisti savo
gyvenimo aplinkybes.

ISgyventi pozityvig patirtj su savo vaiku leidzia pakites tévy poziiiris | situacija, vaika,
negalig ir gyvenima. Kadangi vaiko sveikatos biiklés i§ esmés pakeisti nejmanoma, lieka susitaikyti

su realybe ir keisti savo pozitr] | j3. Kad uztikrinty auksStesne nejgalaus vaiko gyvenimo kokybe,
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tévai, iSnaudodami teigiamas vaiko savybes ir galimybes, gali ugdyti jj, stengtis palaikyti ir gerinti
jo fizing, proting biikle bei formuoti gyvenimo jguidzius. Tévai gali organizuoti savo §eimos
gyvenimg, atsizvelgdami j kiekvieno Seimos nario poreikius, gerindami gyvenimo kokybg ir taip

uztikrindami vaiko bei visos Seimos gerove [10].

1.4 Vaiko su autizmo spektro sutrikimu, pagrindinai poZymiai ir jtaka

Seimos gyvenimo kokybei

1.4.1 Vaiko su autizmo spektro sutrikimu pagrindiniai pozymiai

Autizmas yra viena i§ vaiko raidos sutrikimo grupiy, vadinamu autizmo spektro sutrikimu,
kurio simptomai pasireiskia ankstyvojoje vaikystéje, dazniausiai iki 3 mety [34].

Buvo atlikta nemazai plataus spektro tyrimy, jvairiuose Salyse, kad suzinoti autizmo
sutrikimo paplitimg. Rezultatai parodé, kad autizmo paplitimas gerokai iSaugo per pastaruosius 40
mety [35]. 1970 metais autizmo sutrikimo paplitimas buvo 0,5 i§ 1000 vaiky, o 2008 metais iSaugo
iki 11,3 18 1000 vaiky [36]. Naujausiais duomenimis autizmo paplitimas yra 1 i§ 100 gimusiy vaiky.
Autizmo sutrikimas dazniausiai nustatomas berniukams, 4-1 [37].

Pagrindinés autizmo priezastis yra genetiniai ir aplinkos faktoriai [38]. Nors yra manoma,
kad autizmas yra paveldimas sutrikimas, taciau tiksli autizmo priezastis dar neZinoma. Buvo iStirti
keli autizmo rizikos faktoriai ir i§siaiskinta, kad tévy amzius, komplikacijos gimdymo metu,
prieslaikinis gimdymas, mazas gimimo svoris gali turéti jtakos autizmo atsiradimui [39].

Autizmo simptomai gali biti silpnu formy tokiy kaip lengvas kalbos sutrikimas, socialiniy
1giidziy trikumas, aukstos kognetivinés funkcijos ir sunkiy formy tokiy kaip raidos atsilikimas,
protinis atsilikimas bei vystymosi sutrikimai [40].

Autizmo diagnozé paprastai nustatoma, kai stebimas 3 pagrindiniy sri¢iy sutrikimas:

- sutrikes asmens socialinis bendravimas,
- kalbos raidos ir bendravimo problemos,
- netipiSkas (ribotas, pasikartojantis, steriotipinis) elgesys ir interesai [41],[40],[36].[2].

1. Sutrikes asmens socialinis bendravimas, tai:

- Sunkumai naudojant neverbaling komunikacija, tokig kaip akiy kontaktas, veido mimika, kiino
poza ir gestus,

- Sunkumai palaikant santykius su Kitais, atitinkanc¢ius vystymosi lygj,
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- Malonumo, interesy, pasiekimo dalinimosi su kitais vaikais stoka,
- Kity vaiky jausmy supratimo ir emocijy iSraiskos stoka ,
- Socialinio ir emocinio rysio nepalaikymas,
2. Kalbos sutrikimas, tai:
- Kalbos vystymosi stoka. Nesugebé¢jimas tarti zodj dvejy metu amziuje ir paprastg fraz¢ trejy metu
amziuje.
- Sunkumai reiksti savo norus ir poreikius, verbaline ir neverbaline kalba,
- Nesugebéjimas inicijuoti ar palaikyti pokalbj ir dalyvauti jame,
- Echolaliskas zodziy ir fraziy kartojimas, nesuprantama kalba,
- Socialinio ir simbolinio zaidimo, atitinkancio vystymosi lygj nebuvimas,
3. Pasikartojantys ir riboti interesai bei elgesys, tai :
- Nejprasti ir ilga laika trunkantis interesai,
- Grieztas laikymasis dienotvarkés, pasiprieSinimas jvairiems pokyc¢iams, monotoniskumas,
- Stereotipinis ir pasikartojantys motorinis elgesys (pvz.: ranky plasnojimas),
- Ribotas, bet intensyvus susidoméjimas detalémis [42].
4. Kiti autizmo bruozai:
- Sunkumas sutelkti démesj ties viena veikla,
- Sunkumas iSlaikyti démesj, greitai i§siblaskoma,
- Impulsyvus, sunkiai nuspéjamas arba nepasiduodantis normaliems mokymo metodams elgesys,
- Staigus jnir§imas, susierzinimas,
- Noras daryti tai, kg nori ir kas patinka, neatsiZvelgiant j kity norus,
- Labai didelis aktyvumas arba labai zemas aktyvumas,
- Motorinio planavimo problemos (sunku suvokti judesiy seka, kartais sunku juos atlikti),
- Koordinacijos problemos [43].
Taip pat autizmui priskiriamos ir gretutinés buklés tokios kaip:
- Démesio sutrikimas ir hiperaktyvumas
- Stereotipinis ir savistimuliacinis elgesys
- Protinis atsilikimas
- Obsesinis-kompulsinis sutrikimas bei nemiga, epilepsija, tikas, gastroenteritas ir kitos buklés [44].
Autizmas neiSgydoma biikleé, todél yra sukurtos jvairios terapijos, intervencijos, kad
pagerinti vaiko bendravimo ir socialinius jgiidzius bei sumazinti nepageidaujama elgesj [40].
Autizmas tai raidos sutrikimas, kuris turi biiti nustatytas kuo anks¢iau, nes tai labai svarbu siekiant
uztikrinti Seimos galimybes gauti ko daugiau naudos i§ ankstyvos intervencijos. Be to, ankstyvoji
intervencija ir pagalba tévams sumazina nepageidaujamo elgesio vystymosi tikimybe, kuri daznai

atsiranda ir neigiamai veikia Seimos gerove [45].
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1.4.2 Seimy, auginanéiy vaika su autizmo spektro sutrikimu, poveikis ju gyvenimo kokybei

Neijgalaus vaiko gimimas visada tévams kelia didziulj stresg ir nerima, ypac tuo atvejy kai
vaikas turi autizmo sutrikimo pozymiy ir Kurio vystymasis yra neprognozuojamas [46], [47].

Tévy ir visos Seimos nerimas susijes su autizmo sutrikimu paprastai prasideda gerokai
anks$c¢iau nei nustatoma diagnozé. Tévai, vaiko kuriam buvo véliau diagnozuotas autizmo
sutrikimas, daug anksciau susiriipina dél vaiko funkcijy skirtumo tokiose srityse kaip: socialinis
bendravimas ir komunikacija, Zaidimas ir motoriniai jgiidZiai, nes pastebi tam tikra raidos
atsilikimg jy amziaus tarpsnyje [48].

Autizmo sutrikimas yra laikomas vienu i$ sunkiausiy vaiko raidos sutrikimy, kuris gali
stipriai paveikti vaiko protinius, socialinius ir komunikacinius gebéjimus. Dabartinéje visuomenéje
zenkliai padaugéjo Seimy auginanéiy vaikg su autizmo sutrikimu, kuriam kartu su tévais reikalinga
visokeriopa pagalba 1S jvairaus spektro specialisty teikian¢iy jvairias vaiko vystymusi reikalingas
paslaugas. IS tiesu, rupintis vaiku su autizmo sutrikimu yra labai sunku ir tai gali paveikti visg
Seimos gyvenimg, ekonoming ir socialing padétj, bei psiching ir psichologing biiseng [7].
Bendravimo barjeras, nesupratimas bei emociniy santykiy triikumas tévams, auginantiems vaika su
ASS, sukelia tokias emocijas kaip: liidesys, nerimas, kaltés jausmas bei iSsekimas [45]. Be to, tévai
auginantis vaika su autizmo sutrikimu patiria daugiau jtampos ir streso negu, tévai auginantis vaika
su Dauno sindromu ar su cerebriniu paralyziumi [2],[30],[46],[47].

Tévams tenka susidurti su jvairiomis problemomis, nepripazinimu ir kitais sunkumais,
tokiais kaip priimti sunkius sprendimus dél vaiko priezitiros. Vaikai su autizmo sutrikimu yra
priklausomi nuo savo tévy dél jiems reikalingos priezitiros, paramos bei jy biiklés jvertinimo [30].

Auginti vaikg su autizmo spektro sutrikimu, yra ne tik sunku, bet ir kelia daug sveikatos
problemy.Vaiko socialiniy ir pazintiniy funkcijy, komunikacijos, emocijy bei elgesio sutrikimai
kelia didziulj stresg tévams, auginantiems vaika su autizmo spektro sutrikimu. Jvairus tyrimai rodo,
kad tévams auginantiems vaika su autizmo spektro sutrikimu, sutrinka $eimos funkcionavimas:
tévams tenka atsisakyti jprasto Seimos laisvalaikio, veikly; Seimos gyvenime triiksta spontaniSkumo
ir lankstumo; triiksta socialinio aktyvumo; Seimyniniuose santykiuose atsirnda daug streso bei
sunkumy i$saugoti darbo vieta [8].

Kiti tyrimai rodo, kad vaikosu ASS, tévai, palyginus su tévais, kuriy vaikas vystosi
normaliai, turi Zemesnj funkcionavimo lygj tokiose gyvenimo kokybés srityse kaip: bendra asmens
sveikata, psichiné bei fizine sveikata, socializacija, energiSkumas ir gyvybingumas [7].

Autizmo sutrikimo poveikis tévams yra toks pat kaip pats sutrikimas, daugialypis ir vis
did¢jantis. Mazdaug 85 proc. asmeny su autizmo sutrikimu turi pazintiniy funkcijy sutrikimg ir

jiems sunku prisitaikyti prie aplinkiniy, kas apriboja jy geb¢jimus gyventi savarankiskai,
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nepriklausomai, todél jiems reikalinga nuolatiné priezitira, Kurig gali suteikti tévai ir kiti §eimos
nariai, viso gyvenimo laikotarpiu [49].

Autizmo sutrikimo poveikis Seimai:
1. Tévy pasitikéjimas savo jégomis ir geb¢jimais siekti tiksly.
Labai svarbu kad tévai pasitikéty savo jégomis, kad efektingai auginti ir riipintis savo vaiku
nepaisant jo tam tikro raidos sutrikimo. Tyrimais jrodyta, kad tévai kurie daugiau pasitiki savo
jégomis geriau sugeba ripintis savo vaiku nepaisant vaiko netipisko ir sunkaus elgesio.
2. Tévy stresas auginant vaika.
Viena i§ placiausiai nagrinéty sri¢iy turin¢iy jtaka tévams auginantiems vaika su autizmo spektro
sutrikimu yra stresas, placiai suvokiamas kaip jtampa, spaudimas ir apkrova, apimanti konkreciai
tévy aplinka, aukléjimo ypatybes, gyvenimo tikslus [49]. Veiksniai lemiantys tévy stresa:
- vaiko pazintiniy funkcijy sutrikimas
- elgesio problemos, hiperaktyvumas,
- bloga nuotaika, irzlumas, apatija
- savarankiSkumo trikumas bei sunkumai prisitaikant prie aplinkos
- reikalinga priezilra visa gyvenimg
- kalbos problemos, mokymaosi sutrikimai bei socialiniy funkcijy sutrikimas [50].
3. Tévy psichiné ir fiziné sveikata.
Dazniausia sveikatos problemg atsirandanti pas tévus, auginancius vaika su ASS, yra depresija ir
nerimas. Tyrimai parodé, kad Sioje tévy grupéje yra didesné tikimybé atsirasti psichikos
sutrikimams negu pas tévus auginancius vaika su Kitu raidos sutrikimu. Taip pat, yra didesné
tikimybé atsirasti nuovargiui ir fizinés sveikatos sutrikimams [51].

Atlikus tyrimg apie tévus, auginancius vaika su raidos sutrikimu, buvo suzinota, kad daugiau
nei 50 proc. tévy, kuriy amzius 50 arba vyresniy vis dar gyvena su savo vaiku, palyginus su 17 proc.
tévy, kurie augina normaliai besivystantj vaika. Visam gyvenimui atsirandanti nasta tévams ir visai
Seimai, auginanciai vaikg su ASS, padidina sunkumus, su kuriais jiems tenka susidurti viso
gyvenimo mety, gali keisti jy aukléjimo suvokimg ir tikétina sumazins optimistinius tikslus apie
visos Seimos ateitj [49]. Be to, autizmo spektro sutrikimo supratimas ir koncepcija nuolatos kinta
[52]. Seimos auginanéios vaika su ASS susiduria su tokiu sutrikimu, kurio priezastis yra neaiski, o
optimalus gydymas gin¢ijamas. Tévai dazniausiai paliekami be reikalingos jiems informacijos,
kurios tenka ieSkotis patiems, o per vélai teikiamos jiems ir jy vaikui paslaugos, gali lemti
mazesnius gydymo rezultatus [49].

ISaiskinta, kad apie 63 proc. tévy isreiskia nepasitenkinimg su tuo kaip jiems buvo paskelbta
vaiko diagnoze. Nuo tuo kaip tévai suprato ir kaip gali paaiskinti vaiko raidos sutrikima, priklauso

Jy asmeniné gerove, jy vaiko funkcionavimas ir gydymo metodai, kuriuos pasirinks tévai. Tod¢l yra
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svarbu, kad specialistai pas kuriuos lankosi tévai, taisyklingai ir suprantamai iSaiskinty tévams jy
vaiko problemas bei sutrikimus [53].

Tévams, kurie augina vaika su ASS yra biitinos jvairiy specialisty konsultacijos, biitinas
informavimas visais klausimais bei profesionalios medicinos pagalbos gavimas tam, kad pagerinti
tévy psiching, fizine ir funkcine bikle bei gyvenimo kokybe [46].

Taip pat svarbu tévus mokyti kaip elgtis su vaiku, kad palengvinti jy tarpusavio bendravima,
mokyti tinkamo aukléjimo ir priezitiros, kad gerinti ne tik vaiko tam tikrus jguidzius, bet ir tévy
gyvenimo kokybe [54]. O geresné gyvenimo kokybé didina $ansus j sékmingus vaiko vystymosi
rezultatus, kurie yra labai svarbus autizmo sutrikimo atveju, nes padeda vaikui kaip jmanoma
greiciau prisitaikyti visuomenéje [30].

Jeigu efektyviai tenkinti Seimos poreikius palaikyti, padéti ir visokiariopai remti Seimas
auginancias vaika su raidos sutrikimu, mes galim pagerinti §eimos, Seimos nariy ir vaiko su negalia

gyvenimo kokybe [9].

1.5 Seimy, auginan¢iy nejgaly vaika poreikiai bei GK vertinimas

1.5.1 Seimy auginanéiy nejgaly vaika poreikiy tenkinimas

Kiekvienos visuomenés, kurioje gyvena zmoneés su negalia, tikslas per vyriausybeés politika
ir bendruomenés paslaugas padeéti tévams ir kitiems Seimos nariams efektyviai funkcionuoti ir kaip
jmanoma efektyviau gerinti jy gyvenimo Kokybe tenkinant jy poreikius [55].

Tévams, auginant vaika su negalia, ypac svarbiis Sie poreikiai:
. Informacijos, padedancios paZinti vaiko sutrikimy, raidos, ugdymo ypatumus;
. Informacijos apie teikiamas paslaugas vaikui ir $eimai,
. Techninés priemones specialiyjy poreikiy vaikams;
. Materialiniai poreikiai — finansiné parama;
. Bendradarbiavimas su specialistais;
. Pagalbos Seimoms centry plétra;
. Galimybé¢ save realizuoti;

. Atokvepio paslaugy — galimybé palikti vaikg laikinosios prieZiliros namuose;
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. Artimyjy emociné parama ir pagalba auginant vaika [28].
Seimoms taip pat reikia surasti tinkamus centrus, jstaigas kur biity teikiamos visos
reikalingos paslaugos jy nejgaliam vaikui, kur dirbty profesionalus specialistai, kurie jeis j Seimos

gyvenimg ir taps jo dalimi [56].
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Tévai, auginantys vaikg su autizmo spektro sutrikimu, dazniausiai stengiasi rasti savo vaikui
ko daugiau jvairiy terapijy, gydymo bidy ar kity paslaugy tokiy kaip farmakologiné intervencija,
dieta ar maisto papildai, elgesio terapijos ar spec. mokymosi paslaugos. Tévai i$ visy jégy stengiasi
tenkinti savo bei savo vaiko poreikius, leisdami visg laisvg laikg vaiko priezitirai. Nes vienos
terapijos/uzsiémimai i§ Seimos reikalauja valandas kasdieniy pastangy, kitos terapijos/paslaugos
visiskai priklauso tik nuo specialisty. Tévai atiduoda ne tik visg savo laikg savo vaiko poreikiy
tenkinimui, bet ir visas savo santaupas. Nes vienos paslaugos yra nemokamos ir apmokamos
valstybés, bet kitos, kuriy yra didzioji dalis, kainuoja tévams daug 1éSy. Bet ne visos Seimos gauna
tam tikras paslaugas ar gali sau tai leisti. Nes Seimoms, gyvenan¢ioms uz miesto riby, kaimuose,
miesteliuose, kur yra mazos bendruomenés ir mazas paslaugy pasirinkimas yra sunku, 0 kartais
visai nejmanoma gauti jiems reikalingas ir norimas paslaugas, terapijas ar gydyma. Kitiems
Seimoms, kurios gyvena dideliuose miestuose ir gali gauti paslaugas susiduria su kitomis
problemomis, nes visos paslaugos, kurios néra valstybés apmokomos yra pernelyg brangios
Seimoms. D¢l to, ne visada Seimos gali tenkinti savo ir savo vaiko poreikius, o tai mazina jy
gyvenimo kokybe [33].

Tévams yra ypac svarbu kad Seima tinkamai funkcionuoty. Svarbu kad tévai jausty, kad jie
viskag kontroliuoja ir daro teisingus sprendimus gerindami vaiko emocine biiklg bei elgesj, taip

didindami visos §eimos gyvenimo kokybe [54].

1.5.2 Seimy auginanéiy nejgaly vaika gyvenimo kokybés vertinimas

Siekiant uztikrinti s€kmingg Seimy, auginanciy vaikg su negalia, socialing integracijg ir
plétoti efektyvia pagalbos Sioms Seimoms sistema, svarbu vykdyti sistemingus tyrimus, padedancius
atskleisti $iy Seimy psichosocialinio funkcionavimo ypatumus bei nustatyti, kokios pagalbos jos
stokoja ir tikisi i§ formaliy ir neformaliy struktiiry. Tiriamg problema apibiidina Sie aspektai: - vaiko
negalios jtaka Seimos psichosocialinei situacijai
- Seimy, auginanciy vaika su raidos sutrikimu, poreikiai
- pagalba Seimai i$ neformaliy ir formaliy struktiry
- pagalbos ar paslaugy truakumas [28].

Seimos gyvenimo kokybés tyrimai orientuoti j vidinius faktorius — §eimos charakteristika
(pvz.: Seimos santykiai) ir iSorinius faktorius Seimos parama (pvz.: organizacijy parama).
Pagrindiniai vidiniai faktoriai, kurie jtakoja Seimos gyvenimo kokybe yra vaiko elgesys ir Seimos
iStekliai (pvz.: pajamos), 0 1Soriniai faktoriai, kurie apima Seimai reikalingy paslaugy pakankamuma

ir Seimos pasitenkinimg bendradarbiaujant su specialistais.
30



Yra daroma didziulé pazanga tiriant gyvenimo kokybe pas individus su raidos sutrikimais.
Nes vis daugiau yra tiriama Seimy, auginanc¢iy vaika su raidos sutrikimu, gyvenimo kokybé. Vienas
i$ tyrimo budy yra Seimos gyvenimo kokybés klausimynas, kuris susideda i§ 3 pagrindiniy temy:
Seimos poreikiy tenkinimas, $eimos nariai mégaujasi gyvenimu kartu, Seimos nariy galimybés
uzsiimti jy manymu svarbia veikla.

Seimos gyvenimo kokybés apklausa buvo validizuota ir patvirtinta, taikant keleta
nacionaliniy tyrimu, kuriy metu buvo apklausta daugiau nei 1500 Seimy turin¢iy bent vieng nejgaly
narj ir specialisty dirbanciy su nejgaliais. Apklausa sudaryta is 25 klausimy po 5atskiras grupes:
Seimos tarpusavio sgveika (santykiai), aukléjimas, emociné gerové, fiziné/materialiné gerove,
parama $eimos nariui SU negalia [56].

Si apklausa yra unikali tuo kad yra sukurta biitent tirti §eimos gyvenimo kokybe nes suteikia
objektyvig informacijg apie Seimy bendrg gerove ir gyvenimo kokybés poky¢ius [9]. Apklausa
taikoma tirti $eimy, auginanciy bet kokio amziaus vaikg su raidos sutrikimu.

I§ pradziy apklausa buvo sukurta tirti Seimas auginancias iki 21 mety vaikg su raidos
sutrikimu, bet dabar anketa taikoma Seimoms, kuriy vaikas neturi sutrikimy ir Seimoms, kuriy bent
vienas suauges narys turi negalia [57].

Todel, $i Seimos gyvenimo kokybés apklausa buvo iSrinkta Siam magistriniam darbui tirti.
Magistriniame darbe apklausa buvo specialiai adaptuota tirti Seimas, auginanéias ikimokyklinio ar
mokyklinio amziaus vaikg su autizmo spektro sutrikimu. Buvo tiriama ne tik jy gyvenimo kokybeg,
bet ir Seimy sociodemografinés charakteristikos bei poreikiai. Prie pagrindinio klausimyno buvo
sudaryti papildomi klausimai apie tévy demografinius rodiklius bei 3 papildomi klausimai apie tévy

poreikius. Taip klausimynas buvo visiskai pritaikytas Seimy gyvenimo kokybés tyrimui.

Yra labai svarbu tinkamai iStirti Seimy, auginanc¢iy vaikg su raidos sutrikimu gyvenimo
kokybe ir specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas, kad galima buty taikyti jiems ir jy vaikams taip
reikalingas ir gyvenimo kokybe gerinan¢ias paslaugas. Seimos atsidiire sunkioje situacijoje, kurioje
jiems tenka gyventi ko ne visg gyvenima. Jie susidiire su jvairiais sunkumais ne tik finansiniais, bet
ir socialiniais bei fiziniais. Tévams tenka atsisakyti mégstamos veiklos, sumaz¢je draugy ratas ir
laisvalaikio praleidimo laikas, pasunkéje tarpusavio santykiai Seimoje, atsiranda nuovargis bei
atsiranda didziulé atsakomybé dél jy vaiko tolimesnio vystymosi. Todél tévams yra reikalinga
kasdiené pagalba bei parama, kurios déka pageréty visos Seimos gerové. Atidave vaikg j specialisto
rankas tévai tikisi visokeriopos pagalbos, kurios metu jy vaikui biity taikomos jvairios terapijos bei
uzsiémimai gerinantys vaiko jguidzius. Tik taip, dirbdami kartu (Seimos ir specialistai), gali buti

tenkinami visos Seimos spec. poreikiai bei gyvenimo kokybeé.
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2. TYRIMO ORGANIZAVIMAS IR METODAI

2.1 Tyrimo organizavimas

Tyrimas buvo atliktas 2015 m. geguzés mén. — spalio mén. laikotarpiu. Vienmomentinis
tyrimas buvo atliekamas: Vsj ,,Vaiko raidos centras®, V§j ,,ABOS centras®, Vilniaus specialusis
lopselis—darzelis ,,Ciauskutis, bei ,,Ciausku¢io” Dienos centras, Vilniaus ,,Atgajos* specialioji
mokykla, Vilniaus nejgaliyjy dienos centras, Lietuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai®, V§j
“ISADD Lietuva”, ,,Pojuciy klinika®, ,,Vaiky slénis*.

Tiriamoji imtis buvo sudaryta patogiosios atrankos badu:

- tévai auginantys ikimokyklinio amziaus vaikg su autizmo spektro sutrikimu
- tévai auginantys mokyklinio amziaus vaikg su autizmo spektro sutrikimu.

Remiantis geranoriskumo principu, kad tyréjas negali daryti jtakos tiriamiesiems
apsisprendziant dalyvauti ar nedalyvauti tyrime, Visose jstaigose i§ administracijos ir vadovybeés
buvo gautas leidimas atlikti anketing apklausg, 0 gautus duomenys panaudoti tyrime.

Tyrime savanoriskai sutiko dalyvauti 100 tévy. Tévai buvo suskirstyti j dvi grupes pagal
vaiky amziy: pirmoji grupé (n=50) — tévai auginantys ikimokyklinio amziaus vaika, antroji grupé
(n=50) — tévai auginantys mokyklinio amziaus vaika. Vidutinis apklausoje dalyvavusio asmens
amzius sudaré 36,7 +5,9 metus, profesinio darbo patirtis - 12,7 £6,5 metus, turimy vaiky skai¢ius —
2,0 £0,9, sutrikima turin¢io vaiko amzius — 6,9 +2,8 metus. Tyrime dalyvavo 91 moteris ir 9 vyrai,
77 18 jy gyvena didmiestyje, 23 gyvena rajono centruose, kaimuose, miesteliuose. Aukstajj
i8silavinimg turi 66 respondentai, vidurinj ir profesinj po 11 ir aukStesnysis jgytas 12 respondenty.
I8 100 respondenty 87 gyvenantys pilnoje Seimoje ir 13 gyvenantys nepilnoje seimoje (5 priedas).

Remiantis teisés gauti tikslig informacijg principu, respondentams buvo paaiskinta apie
anketinés apklausos konfidencialuma, jos tikslus, kaip atsakinéti j anketg ir buvo pabréZzta apie
anketos anonimiskuma (1 priedas). Sutikus atsakinéti j anketos klausimus buvo i$dalinta apie 130
ankety. Atgal grjzo 104 anketos, bet tinkamos tyrimui atrinkome 100 ankety, nes keturios neatitiko
atrankos reikalavimy, tai yra respondenty vaikai neatitiko atrankos kriterijy.

Tyrimas buvo sudarytas i§ 4 etapy (1 pav.):
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& Anketinés apklausos
rengimas

Pilotinis tyrimas

Tiriamyjy paieska tyrimui atlikti

‘ Tyrimo atlikimas ’

1 pav. Tyrimo sudarymo 4 etapai

2.1.1 Anketinés apklausos parengimas ir validizavimas

Klausimynas buvo paimtas i§ Kansaso universiteto tinklalapio, kur buvo laisvoje
internetinéje prieigoje anglu kalba. Klausimynas buvo sukurtas Kansaso universitete nejgaliyjy
centre ,,Beach center on Disability*. Klausimynu leista naudotis moksliniais tikslais.

Klausimyno parengimas ir validizavimas buvo sudarytas i§ 5 etapy (2 pav.). Klausimyna
asmeni$kai i$verciau i angly kalbos j lietuviy kalbg ir atidaviau iSversti atgal j angly kalba angly
kalbos specialistui, Vilniaus universiteto uzsienio kalby instituto angly kalbos lektorei. Po to du
angliski klausimyno variantai (originalas ir lektorés iSverstas) buvo atiduoti nepriklausomam
ekspertui, vertimo biurui su tikslu palyginti abu variantus. Jei nepriklausomas ekspertas randa
esminiy skirtumy, tarp dvejy angliSky varianty, tada tikrina kas ne taip lietuviskame variante, bet
esminiy skirtumy nebuvo rasta, todél lietuviskas variantas buvo priduotas lietuviy kalbos
specialistui, Vilniaus universiteto lietuviy kalbos katedros lektorei, tikrinti ar klausimynas yra
lietuviskai taisyklingai sudarytas. Pagal pateiktas eksperty rekomendacijas galutiné klausimyno
versija buvo sutvarkyta ir paruosta pilotiniam tyrimui (2 priedas).

Siekiant nustatyti klausimyno vidinj suderinamuma, kiekvienai skalei buvo apskaiéiuoti
Cronbach Alfa koeficientai. Kadangi visy skaliy atvejais Cronbach Alfa reikSmeés virsijo 0,7, galima

teigti, kad klausimynas yra sudarytas gerai (3 lentelé).
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Originalas angly k.

/ .

Vertimas j V Eksperty vertinimas: Y Galutine
lietuviy k. < — | L. Anglyk. —— | klausimyno
2. Lietuviy k. versija

\A 1l
Vertimas atgal |

angly k.

2 pav. Klausimyno parengimo ir validizavimo etapai

2.1.2 Pilotinio tyrimo organizavimas

Pilotinio tyrimo tikslas buvo issiaiskinti ar Seimos gyvenimo kokybés klausimynas, j kurj
reikéjo atsakyti respondentams yra tinkamas, korektiskas, nejzeidziantis ir aiskus.

Pilotinis tyrimas buvo atliktas 2015 metu geguzes 26 dieng, Vilniaus nejgaliyjy dienos
centre, kur buvo apklausti 3 respondentai bei 2015 metu geguzés 31 dieng, ABOS centre, kur buvo
apklausti 2 respondentai.

Respondentams reikéjo atsakyti 1 25 anketinés apklausos klausimus ir parasyti savo
nuomong apie apklausg. Respondentai maloniai pasidalino savo nuomone apie klausimyng ir pataré
ka klausimyne reikia pakeisti. Dauguma respondenty teigé, kad klausimynas yra iSsamus ir atspindi
Seimos auginancios ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaikg su ASS problemas, taciau kai kuriy
klausimy formuluoté “yra neaiski”, todél jiems buvo sunku suprasti $iy klausimy esme ir j juos
atsakyti.

Taip pat, pasak respondenty, kelis klausimus reikéjo labiau detalizuoti, nes tie klausimai yra
labai svarbts ir aktualus Siuolaikingje visuomenéje:

1. Ar esu patenkintas, kad mano Seima gauna pagalbg, biitina sumazinti patiriamam stresui;

2. Ar esu patenkintas, kad mano Seima, norédama tinkamai pasiriipinti visy Seimos nariy specialiais
poreikiais gauna pakankamai iSorinés mums prieinamos pagalbos;

3. Ar esu patenkintas, kad mano Seimos nejgaliajam nariui suteikiama pagalba mokykloje arba
darbo vietoje;

4. Ar esu patenkintas, kad mano Seimos nejgaliajam nariui suteikiama parama ir pagalba siekiant
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tiksly jgyvendinimo namuose;
5. Ar esu patenkintas, kad mano nejgaliajam Seimos nariui suteikiama parama ir pagalba
susidraugauti su kitais zmonémis;

O kad lengviau ir paprasciau biity atsakyti ] klausimus respondentai pataré¢ supaprastinti
atsakymus. Tai yra pakeisti ,,nepatenkintas® ir ,,patenkintas* j ,,taip* ir ,,ne*. Pasak respondenty
jiems bus lengviau suprasti ir atsakyti j klausimus, 0 rezultatai bus tikslingesni.

I$nagrinéjus respondenty pastabas, klausimynas buvo pakoreguotas bei papildytas sitilomais
papildomais klausimais (1. jvardinkite kokiag pagalba, paslaugas jus gaunate i$ valstybés; 2.
jvardinkite kokig pagalbg, paslaugas ieSkote ir perkate patys; 3. jvardinkite kokios pagalbos ir kokiy
paslaugy jums triiksta), kurie labiau detalizuoja klausimus, dél kuriy kilo neaisSkumy ir j kuriuos
norétysi placiau atsakyti. Taip pat, kad i klausimus bty paprasciau atsakyti, teiginiai
,hepatenkintas® ir ,,patenkintas‘ buvo pakeisti | paprastesnius ,,taip*“ ir ,,ne.

Galiausiai respondenty buvo paklausta apie anketinés apklausos korektiSkuma, etika ir visi
atsaké, kad anketa yra visiSkai korektiSka ir nejzeidzianti. Po visy rekomendacijy klausimynas buvo

pertvarkytas ir paruostas tyrimui (3 priedas).

2.2 Tyrimo metodai

Siekiant kuo i$§samiau istirti tévy, auginanéiy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su
ASS, gyvenimo kokybe bei $eimos specialiy poreikiy tenkinimo sglygas, naudojome miSraus tyrimo
strategija [58]. Buvo taikoma anketinés apklausos metodas su uzdaro ir atviro tipo klausimais.
Atviro tipo klausimy analizei buvo panaudota kokybinio turinio analizé [59].

Anketiné apklausa. (1) Seimos gyvenimo kokybés klausimynas (angl. Family gality of life
scale). Gyvenimo kokybés tyrimas yra orientuotas j tarpusavio santykius bei asmens sveikata.
Seimy gyvenimo kokybei istirti buvo taikoma uzdaro tipo anketiné apklausa, specialiai skirta biitent
Seimoms auginantiems vaikg su autizmo spektro sutrikimu.

Klausimynas sukurtas kaip tyrimo priemoné. Kaip pavyzdys klausimynas gali biti
naudojamas istirti tam tikros intervencijos efektyvuma ar jvertinti jvairiy programy ir paslaugy
rezultatus. Seimos gyvenimo kokybés klausimynas negali biiti naudojamas nustatant ar paneigiant
paslaugy tinkamuma, nes tai ne klinikiné priemoné, kuri skirta diagnostikos tikslams [56],[57].

Klausimynas sudarytas i$ 3 daliy:

- Pirma dalis — jvading, kurioje aprasoma kas ir kokiu tikslu organizuoja anketing apklausa,

paaiskinama kaip uzpildyti klausimyng bei perspéjama apie anketinés apklausos anonimiskuma,
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- Antra dalis — bendri klausimai apie tévy charakteristikas, socialinj statusa, padétj Seimoje,
- Trecia dalis — pagrindiniai, uzdari klausimai. Jie uzima daugiausiai vietos apklausoje ir skirti iStirti
Seimy GK. Trecia dalis sudaryta i$ 25 uzdary klausimy (3 priedas).
Anketos uzdaro tipo klausimai padalinti j 5 grupes (gyvenimo kokybés sritis):
1. Seimos tarpusavio saveika (santykiai), (1, 7, 10, 11, 12, 18 klausimai);
2. Aukléjimas, (2, 5, 8, 14, 17, 19 klausimai);
3. Emociné gerové, (3, 4, 9, 13, klausimai);
4. Fiziné/materialiné gerove, (6, 15, 16, 20, 21 klausimai);
5. Parama Seimos nariui Su negalia, (22, 23, 24, 25 klausimai).

Kiekvienas klausimas prasideda nuo frazés ,,Ar esu patenkintas, kad* ir kiekvienas
klausimas vertinamas pagal Likerto skale 5 baly sistemoje, nuo ,, Tikrai ne“(priskiriame balg 1) iki
,,Tikrai taip (priskiriame balg 5) [9].

Anketinés apklausos su uzdarais klausimais tikslas yra suzinoti ar §eima yra patenkinta, ar
nepatenkinta tam tikrais gyvenimo Seimoje aspektais.

Anketiné apklausa. (1) Anketinéje apklausoje buvo pateikti atviro tipo klausimai apie
Seimos specialiuosius poreikius, kurios rekomendavo pilotiniame tyrime dalyvave tévai:

1 klausimas: Ivardinkite kokig pagalba, paslaugas jiis gaunate i valstybés;
2 klausimas: Jvardinkite kokig pagalba, paslaugas ieskote ir perkate patys;
3 klausimas: Jvardinkite kokios pagalbos ir kokiy paslaugy jums triiksta;

Seimos poreikiams tirti buvo nuspresta pasirinkti visus 100 respondenty, kurie atitiko
atrankos reikalavimus (amziy ir diagnoze) ir atsakinéjo j uzdaro tipo klausimus (angl. Family qality
of life scale).

Gauty duomeny kokybiniai turinio analizei buvo pasirinkti penki zingsniai [59]:

1 Zingsnis. Duomeny rinkimas ir tiriamyjy atsakymy skaitymas

2 zingsnis. I8 surinktos informacijos (duomeny) i$skiriami esminiai aspektai (teiginiai), kuriuos
atspindi frazés, sakiniai, ZodZiai susij¢ su specialiyjy poreikiy tenkinimo salygomis.

3 zingsnis. Esminiams aspektams (teiginiams) suteikiami pavadinimai (subkategorijos). Prie
kiekvienos subkategorijos turi biiti pavyzdziai, subkategorijy pagristumo jrodymai (tai yra teiginiai)
4 7ingsnis. I$skiriamos kategorijos, kurios plétojamos ir siejamos viena su kita.

5 zingsnis. Kategorijy itraukimas | tiriamojo fenomeno konteksta: turinio duomeny interpretavimas

Statistiné analizé. Respondentai buvo istirti $eimos gyvenimo kokybés klausimynu.
Rezultatai buvo iSanalizuoti ir suraSyti Microsoft excel programa ir SPSS programy paketu.
Klausimai buvo vertinami pagal Likerto skale 5 baly sistemoje.

Skaiciuojant tyrimo rezultatus buvo naudojami tokie statistiniai metodai:

1. ApraSomoji statistika: naudotos skaitinés charakteristikos (vidurkis, standartinis nuokrypis,
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pasiskirstymas dazniais, pateikiama procenting israiska);

2. Cronbach alfa skaic¢iavimai — Klausimyno patikimumui iSmatuoti bei vidiniam
nuoseklumui/suderinamumui nustatyti. Kitaip sakant Cronbach alfa buvo naudojamas kad
iSsiaiskinti kaip kinta Zmoniy atsakymai j tuos pacius klausimus. Jei kinta stipriai, tai testas
laikomas nepatikimu. Klausimynas yra sudarytas gerai, o rezultatai tinkami naudojimui, jei p>0,05.
3. Faktoriné analizé — buvo taikoma siekiant nustatyti, ar gauti duomenys yra tinkami analizei.
Duomenys analizei tinkami, jei KMO>0,5. IeSkoma kas tiriamiems poZymiams yra bendra ir kas
individualu. Faktorine analize siekiama:

- Sumazinti didelj kintamyjy skaiCiy pereinant prie mazesnio bendryjy faktoriy skaiciaus.

- Patvirtinti naudojama skale, parodant, kad skalés sudedamosios dalys patenka j tg patj

faktoriy bei tuo paciu pasalinti tas sudedamasias dalis, kurios patenka j kelis faktorius [60].

4. Koreliacijos koficientas — skirtas priezastiniams rySiams tarp atskiry poZymiy nustatyti.
Koreliacijos rodikliai parodo, kiek kintamieji vienas nuo kito priklauso. Rysys tarp kintamyjy
stiprus, jei r=0,6-0,8. Spearmano koreliacija — buvo naudota tiriant rysj/sasajas, kurios egzistuoja
tarp dviejy didéjimo ar mazéjimo tvarka isrikivoty kintamyjy.

5. Smirnovo-Kolmogorovo kriterijy apskai¢iavimas — buvo naudotas siekiant nustatyti, kokius
kriterijus (parametrinius ar neparametrinius) turime naudoti gauty rezultaty palyginimui tarp

skirtingy respondenty grupiy. Duomenys atitinka normaly skirstinj, jei p>0,05.
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3. TYRIMO DUOMENU ANALIZE

3.1 Respondenty sociodemografiniy charakteristiky palyginimas

Siekdami tyrimo rezultatus palyginti tarp skirtingo amziaus, profesinio darbo patirties ir
vaiky skai¢iaus respondenty grupiy, visus tyrime dalyvavusius respondentus pagal amziaus mediang
suskirstome j dvi grupes — jaunesnius — iki 36 m. ir vyresnius kaip 37 mety, pagal profesinio darbo
patirties mediang — maziau patyrusius (iki 11 mety) ir labiau patyrusius (12 mety ir daugiau patirties
turinéius), pagal vaiky skai¢iaus mediang — turin¢ius iki 2 vaiky ir turin¢ius 3 ir daugiau vaiky. Taip
pat buvo apskaiciuoti jy vidurkiai. (1 lentel¢). O atskirai respondenty j grupes pagal sutrikimy
turin¢iy vaiko amziy neskirstome, kadangi pagal kitg klausimyno klausima jie bus suskirstyti j dvi

grupes — ikimokyklinio amZziaus ir mokyklinio amziaus.

1 lentelé. Respondenty amziaus, profesinés darbo patirties, vaiky skai¢iaus ir sutrikimy turin¢io vaiko amziaus skaitinés

charakteristikos

‘. Profesinio darbo | Vaiky Sm.mf.l mu
Amzius N owe turincio vaiko
patirtis skaiCius e
amzius

N 100 98 100 99
Vidurkis 36,65 12,65 2,0 6,9
Standartinis nuokrypis 5,86 6,54 0,9 2,8
Maziausia reikSmeé 25,00 1,00 1,0 2,0
Mediana 36,00 11,00 2,0 6,0
Didziausia reikSmé 49,00 26,00 6,0 15,0

N — respondenty skaicius

Visos tyrime dalyvavusiy asmeny sociodemografinés charakteristikos pateikiamos prieduose
(2 priedas). Matyti, kad tiriamojo imtis pagal vaiky grupe (amziy) pasiskirsté po lygiai, tuo tarpu
pagal lytj dominavo moterys (91 proc.), pagal amziy — jaunesni asmenys (53 proc.), pagal
gyvenamaja vietg — didmiesciy gyventojai (77 proc.), pagal iSsilavinimg — turintys aukstaj]
iSsilavinimg (66 proc.), pagal profesinés veiklos sritj — dirbantys klienty aptarnavimo/konsultavimo
srityje (23 proc.), pagal darbo patirtj — maziau patyria (52 proc.), pagal Seimyning padétj — susituoke
(87 proc.), pagal vaiky skaiciy Seimoje — turintys iki 2 vaiky (87 proc.), tarp kuriy tik vienas turi
sutrikimy (96 proc.), pagal lankomg mokymo jstaigg — ikimokykling jstaigg (45 proc.), pagal

mokymosi jstaigos specializacijg — specializuotg (57 proc.).
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Taip pat, siekdami tyrimo rezultatus geriau palyginti skirtingose sociodemografiniy
charakteristiky grupése, respondenty grupes, kuriose yra santykinai mazas respondenty skaicius,
sujungiame su kitomis §ia tvarka:

1) Rajono centruose, miesteliuose ir kaimuose gyvenancius asmenis sujungiame j vieng grupe.
2) Nevedusius (netekéjusias), naslius ir i§siskyrusius asmenis sujungiame j vieng nepilnoje Seimoje
gyvenanciy asmeny grupg.

Respondenty sociodemografinés charakteristikos po atlikto koregavimo pateikiamos
prieduose (3 priedas).

Galiausiai respondenty sociodemografinés charakteristikos buvo palygintos tarp respondenty
auginanciy ikimokyklinio (pirma grupé) ar mokyklinio (antra grupé) amziaus vaikg su ASS (2
lentelé). Kaip matome i§ Zemiau esancios lentelés, pirmos grupés tévy daugiau buvo jaunesnio
amziaus (35%), o antros grupés tévy daugiau vyresnio amziaus (32%). Pagal gyvenamaja vieta
pirmos grupés tévy yra daugiau gyvenanciy didmiesciuose (43%), bet antros grupés tévy daugiau
yra gyvenanciy rajono centruose, kaimuose, miesteliuose (16%). Pagal i$silavinimg —aukstajj,
daugiau turi pirmos grupés tévy (36%), pagal profesinio darbo patirtj pirmos grupés tévai maziau
patyre (31%) nei antros grupés tévai, 0 antros grupés tévy yra daugiau patyrusiy (29%). Pagal vaiky
skai¢iy Seimoje pirmos grupés tévy yra daugiau, kurie augina iki 2 vaiky (47%), bet antros grupés
tévy yra daugiau auginanciy 3 ir daugiau vaiky (17 %). Visi pirmos grupés tévai Seimoje augina po
vieng vaika su raidos sutrikimu, bet antroje grupéje net 4 Seimose yra 2 ar daugiau vaiky su raidos
sutrikimu. Be to, antros grupés tévy yra daugiau, kurie leidzia savo vaika j specializuotg mokymosi

istaiga (33%) nei pirmos grupés tévy.

2 lentelé. Respondenty sociodemografiniy charakteristiky palyginimas tarp tévy auginanéiy ikimokyklinio ar

mokyklinio amziaus vaika su ASS

Tévy Vaiky grupés | Ikimokyklinio Mokyklinio | Proc.
sociodemografinés amziaus, N Proc. amziaus, N
charakteristikos
Lytis Vyrai 3 30% |6 6,0%
Moterys 47 47,0% | 44 44,0%
Amius Jaunesni 35 35,0% | 18 18,0%
Vyresni 15 15,0% | 32 32,0%
Gyvenamoji Dic_imieséiai - 43 43.0% | 34 34,0%
vieta quono_cgntral, kaimai, 7 7,0% |16 16,0%
miesteliai
Vidurinis 4 40% |7 7,0%
Ksilavinimas Profesinis 5 50% |6 6,0%
Aukstesnysis 5 50% |7 7,0%
Aukstasis 36 36,0% | 30 30,0%
Profesinés Valdymas/ organizavimas 8 8,0% |7 7,0%
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veiklos sritis Medicina/ sveikatos apsauga/ | 3 30% |5 5,0%
farmacija
Admnistravimas/ 4 40% |3 3,0%
sekretoriavimas
Klienty aptarnavimas/ 13 13,0% | 10 10,0%
konsultavimas/ paslaugos
Transportas/ rysiai 0 0,0% |3 3,0%
Inzinierija/ mechanika 0 0,000 |3 3,0%
Pramoné/gamyba 3 3,0% |7 7,0%
Kultiira/ kiiryba 5 50% |3 3,0%
Mokslas/ §vietimas 6 6,0% |6 6,0%
Kompiuterija/ IT 1 1,0% |0 0,0%
Kita 7 70% |3 3,0%

Profesinio darbo | MaZiau patyre 31 31,0% | 21 21,0%

patirtis Labiau patyre 19 19,0% | 29 29,0%

“ e e Gyvenantys pilnoje Seimoje | 44 44,0% | 43 43,0%

Seimyniné ———

padétis Sayvenantys nepilnoje 6 6.0% 7 7,0%
SC1mMoJ<€

Vaiky skaicius Iki 2 vaiky 47 47,0% | 33 33,0‘\%)
3 ir daugiau vaiky 3 3,0% |17 17,0%

Vaiky su raidos | 1 vaikas 50 50,0% | 46 46,0%

sutrikimu

skaidius 2 ir daugiau vaiky 0 00% |4 4,0%
!kimokyklirjio_ ugdymo 45 45,0% | -
istaiga (darzelis)

Lankoma ["pradiniy klasiy mokykla - - 40 40,0%

mokymo jstaiga Kita 3 30% |9 9,0%
Nelanko mokyklos 2 20% |1 1,0%

Mokymosi Specializuota 24 33

gg:(l:%e(:lsizacija Nespecializuota 24 16

3.2 Respondenty Seimos gyvenimo kokybés vertinimas

3.2.1 Seimosgyvenimo kokybés sritis

Tyrimo metu respondenty buvo prasoma atsakyti ] Seimos gyvenimo kokybeés klausimyna
(3 priedas), susidedant; i§ 25 klausimy kurie buvo suskirstity j 5 gyvenimo kokybés sritis (kiekvieng
klausimg respondentai turéjo jvertinti penkiabaléje).

IS apskaiciuoty vidurkiy matyti, kad aukSciausiai buvo jvertinti Seimos tarpusavio sgveika ir
aukléjimas. Fizinés materialinés gerovés ir paramos Seimos nejgaliajam vidurkiai buvo vidutiniski,

kas rodo, taciau emociné gerové buvo jvertinta tik vidutiniskai 2,9 balo(3 lentelé).
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3 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sriiy charakteristikos

. Cronbach . . | Standartinis MazZiausia . DidZiausia
Skalé Alfa N Vidurkis nuokrypis reikSmeé Mediana reik§mé
Seimos tarpusavio | g4g 100 |4,14 | 057 1,83 417  |5,00
saveika
Aukléjimas 0,717 100 | 4,14 0,48 267 4,17 5,00
Emociné geroveé 0,751 100 | 2,92 0,77 1,00 2,88 5,00
Fiziné materialiné | ; 7o 100 | 3,93 0,54 2.40 4,00 5,00
gerove
Parama Seimos 0,755 100 | 3,44 0,83 1,50 3,63 5,00
nejgaliajam

N — respondenty skaicius

Siekdami nustatyti, kokius kriterijus (parametrinius ar neparametrinius) turime naudoti
gauty rezultaty palyginimui tarp skirtingy respondenty grupiy, apskai¢iuojame Smirnovo-
Kolmogorovo kriterijus. Kaip matyti i§ Zemiau esancioje lentel¢je pateikty duomeny (4 lentelé),
visy skaliy atvejais Z kriterijus nebuvo statistiskai reikSmingas (p>0,05), kas rodo, kad skaliy
pasiskirstymas statistiskai reik§mingai nuo normaliojo skirstinio nesiskiria, todél rezultaty skirtumy

reik§mingumui patikrinti turime naudoti parametrinius Stjudento t* ir ANOVA?Z kriterijus.

4 lentelé. Smirnovo-Kolmogorovo kriterijy apskai¢iavimas Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy normalumo jvertinimas

Seimos gyvenimo kokybés sritis Z p

Seimos tarpusavio sgveika 1,304 0,067
Aukléjimas 0,878 0,424
Emociné gerove 1,150 0,142
Fizin¢ materialiné geroveé 1,023 0,246
Parama Seimos nejgaliajam 1,452 0,130

Z — Smirnovo-Kolmogorovo kriterijus

p — patikimumas

3.2.2 Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy palyginimas

Zemiau esan¢ioje lenteléje (5 lentelé) pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai
tarp respondenty, turin¢iy ikimokyklinio amziaus vaika, ir turin¢iy mokyklinio amzZiaus vaika.

Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp $iy respondenty grupiy statistiSkai

! Stjudento t kriterijus — skirtas tarp grupiniy aritmetiny vidurkiy skirtumo patikimuma nustatyti.
2 ANOVA — dispersiné analizé— tai statistinis modelis, kuris leidZia jvertinti dispersijas, atsirandancias dél skirtingy
nepriklausomy kintamyjy. Paprasciausiu atveju ANOVA leidZia jvertinti, ar skirtingy grupiy vidurkiai yra vienodi [61]
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reikSmingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad tévai, turintys ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus

vaika, Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panasiai.

5 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, turinéiy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus

vaika su ASS

. . Vaiky grupé
Selmos. gyvenimo Ikimokyklinio amZiaus | Mokyklinio amZiaus t df p
kokybés sritis

N M SD N M SD
Seimos tarpusavio saveika | 50 4,12 0,61 50 4,17 | 0,54 -0,491 | 98 0,624
Aukléjimas 50 4,18 0,51 50 4,10 | 0,44 0,838 | 98 0,404
Emociné gerove 50 2,98 0,73 50 2,87 081 0,681 |98 0,497
Fizin¢ materialiné gerove | 50 4,03 0,52 50 3,84 | 0,55 1,754 |98 | 0,083
Parama Seimos nejgaliajam | 50 3,58 0,77 50 3,31 | 0,88 1,635 |98 0,105

N — respondenty skaicius
M —vidurkis

SD - standartinis nuokrypis*

t —stjudento t kriterijus

p — patikimumas

df — laisvés laipsnis — respondenty skai¢ius minus 13

6 lenteléje pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp ly¢iy. Nustatyta, kad

visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp Siy respondenty grupiy statistiskai reikSmingai nesiskyre

(p>0,05), kas rodo, kad sutrikima turin¢io vaiko tévai ir motinos Seimos gyvenimo kokybe vertina

statistiSkai panasiai.

6 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingos lyties respondenty

. . ) Lytis
ls(zﬁ;zségﬁi?s'mo Vyrai Moterys t df p
N M SD N M SD

Seimos tarpusavio saveika | 9 3,91 0,51 91 4,17 | 0,58 -1,305 |98 | 0,195
Aukléjimas 9 4,04 0,48 91 4,15 | 0,48 -0,699 | 98 0,486
Emociné gerové 9 2,81 0,89 91 2,93 | 0,76 -0,477 | 98 0,635
Fiziné materialiné gerové | 9 3,96 0,70 91 3,93 | 0,53 0,125 | 98 0,901
Parama Seimos nejgaliajam | 9 3,58 1,02 91 3,43 | 0,82 0,539 |98 0,591

N — respondenty skaiCius
M — vidurkis

SD — standartinis nuokrypis

t — stjudento t kriterijus

p — patikimumas

df — respondenty skai¢ius minus 1

3 Laisvés laipsnis - statistikos laisvés laipsniy skaicius reiskia, i$ keliy nepriklausomy atsitiktiniy dydZiy apskaidiuota

statistika. Kvadraty sumos démeny skaiciaus ir parametry, jeinanciy j kvadraty sumos formule ir jvertinamy

iS tos pacios imties, skirtumas. Kiekviena kvadraty suma turi savo laisvés laipsnius [61].
4 SD — tai reikmiy sklaida apie aritmetinj vidurkj.
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7 lenteléje pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingo amziaus

respondenty. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp Siy respondenty grupiy

statistiS$kai reik§Smingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad jaunesni ir vyresni asmenys, turintys vaika

su ASS, Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panasiai.

7 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingo amziaus respondenty

. . AmZius
ls(ﬁllgl]gzgzl\‘/ii?s'mo Jaunesni Vyresni t df p
N M SD N M SD

Seimos tarpusavio saveika | 53 4,17 0,51 47 4,12 | 0,65 0,399 |98 | 0,691
Aukléjimas 53 4,15 0,41 47 4,14 | 054 0,099 98 0,921
Emociné geroveé 53 2,87 0,69 47 2,98 |0,85 -0,687 | 98 0,494
Fiziné materialiné gerové 53 3,97 0,53 47 3,89 | 0,56 0,700 98 0,485
Parama Seimos nejgaliajam | 53 3,46 0,79 47 3,41 |0,89 0,283 |98 |0,778

N — respondenty skaicius
M — vidurkis

SD - standartinis nuokrypis

t — stjudento t kriterijus

df — respondenty skai¢ius minus 1

p — patikimumas

8 lentel¢je pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty,

gyvenanciy skirtingose vietose. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp Siy

respondenty grupiy statistiSkai reik§mingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad tévai, gyvenantys

miestuose ir gyvenantys rajony centruose, miesteliuose ir kaimuose, $eimos gyvenimo kokybe

vertina statistiSkai panasiai.

8 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingos gyvenamosios vietos respondenty

Seimos gyvenimo

Gyvenamoji vieta

Rajony centrai,

kokybés sritis Didmiestiai kaimai, miesteliai t af - |p

N M SD N M SD
Seimos tarpusavio saveika | 77 4,19 0,56 23 3,99 | 0,62 1,527 98 0,130
Aukléjimas 77 4,18 0,47 23 4,03 | 0,49 1,316 98 0,191
Emociné gerové 77 2,99 0,81 23 2,68 | 0,56 1,707 98 0,091
Fiziné materialiné gerové 77 3,96 0,54 23 3,85 | 0,54 0,824 98 0,412
Parama Seimos nejgaliajam | 77 3,51 0,83 23 3,21 | 0,83 1543 |98 |0,126

N — respondenty skaicius
M — vidurkis

SD - standartinis nuokrypis

t — stjudento t kriterijus

df — respondenty skai¢ius minus 1

p — patikimumas
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Tuo tarpu apskaiciavus Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkius tarp skirtingo
iSsilavinimo tévy (9 lentelé) nustatyta, kad stipresne emocine gerove statistiskai reikSmingai
labiau jaudia tévai, turintys profesinj iSsilavinima, nei kad kita iSsilavinimg turintys tévai
(p<0,05). Tuo tarpu kity skaliy vidurkiai statistiSkai reikSmingai tarp skirtingo iSsilavinimo

respondenty statistiSkai reikSmingai nesiskyrée (p>0,05).

9 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sriiy vidurkiai tarp skirtingo issilavinimo respondenty

Seimos ISsilavinimas
gyvenimo Vidurinis Profesinis Aukstesnysis Aukstasis F p
kokybés sritis |N |M |SD [N |M |SD [N |M |[SD [N [M |SD

Seimos

tarpusavio 11 389|064 |11 |417|052 |12 |3,94|064|66 | 422|055/ 1592|0196
sgveika

Aukléjimas 11 402|054 |11 [424]051 (12 [401]042][66 |417 04707910502
:é?;’jéne 11 |286]087 |11 341|074 (12 | 252|072 |66 |292]0,74 | 2719 | 0,049
Fiziné

materialiné 11 [382]041|11 |407|065|12 |360|053|66 |399 0532255 0,087
gerove

Parama §eimos | 19 | 37910701 11 | 359|096 |12 | 3,04 | 0,85 | 66 | 344 | 0,81 | 1,494 | 0,221
nejgaliajam

N — respondenty skaicius F — F kriterijus®
M — vidurkis p — patikimumas

SD - standartinis nuokrypis

Siekiant nustatyti sgsajas tarp tévy profesinés veiklos srities ir Seimos gyvenimo kokybés
sri¢iy, buvo apskaiciuoti Spearmano koreliacijos koeficientai. Kaip matyti i§ Zemiau esancioje
lentel¢je (10 lentelé) pateikty duomeny, visais atvejais koreliacija nebuvo statistiSkai reik§minga
(p>0,05), kas rodo, kad tévy vertinama Seimos gyvenimo kokyb¢ statistiSkai reikSmingai nuo jy

profesinés veiklos srities nepriklauso.

10 lentelé. Spearmano koreliacija tarp respondenty profesinés veiklos srities ir S§eimos gyvenimo kokybés sri¢iy

Seimos gyvenimo kokybés sritis Profesinés veiklos sritis

-0,012
0,906
100

Seimos tarpusavio sgveika

-0,183
0,068
100

Aukléjimas

0,006
0,950

Emociné geroveé

oSz |zo =

5 F kriterijus skirtas vidurkiy skirtumy reik$mingumui vertinti tarp dviejy ir daugiau grupiy esant normaliam skirstiniui.
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100

-0,153
0,129
100

Fiziné materialin¢ geroveé

0,023
0,822
100

Parama Seimos nejgaliajam

Z©e | T|1Ze | Tz

r — koreliacijos koficientas (skaiciai su ,,+* zenklu rodo tiesioginj funkcinj rysj, o su zenklu ,,-* rodo atvirkstinj funkcinj
rysi)
p — patikimumas

N — respondenty skaicius

Zemiau esanc¢ioje lenteléje (11 lentelé) pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai
tarp skirtingos profesinés patirties respondenty. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai
tarp Siy respondenty grupiy statistiSkai reikSmingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad skirtingg

profesinés veiklos patirt] turintys tévai Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panaSiai.

11 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingos profesinés patirties respondenty

Profesinio darbo patirtis

iiﬁ;géfﬁigmo Maziau patyre Labiau patyre t df p

N M SD N M SD
Seimos tarpusavio saveika | 52 4,18 0,51 48 411 | 0,64 0,565 98 0,574
Aukléjimas 52 4,19 0,42 48 4,09 |0,53 0,999 98 0,320
Emociné gerové 52 2,81 0,78 48 3,04 | 0,74 -1,499 | 98 0,137
Fiziné materialiné gerové 52 3,98 0,56 48 3,89 | 0,52 0,823 98 0,412
Parama Seimos nejgaliajam | 52 3,46 0,81 48 3,42 | 0,86 0,268 |98 | 0,789

N — respondenty skaicius t — stjudento t kriterijus
M — vidurkis df — respondenty skai¢ius minus 1

SD - standartinis nuokrypis p — patikimumas

12 lenteléje pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingo Seimyninio
statuso respondenty. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp Siy respondenty grupiy
statistiSkai reikSmingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad tévai, gyvenantys pilnoje seimoje ir

gyvenantys nepilnoje seimoje, Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panasiai.
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12 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp skirtingos Seimyninés padéties respondenty

Seimyniné padétis
Seimo§ gyv.eflimo SSyver]antys pilnoje gayver]antys nepilnoje ¢ Jf 0
kokybés sritis Seimoje Seimoje

N M SD N M SD
Seimos tarpusavio saveika | 87 4,14 0,57 13 421 | 0,65 -0,403 |98 | 0,688
Aukléjimas 87 4,14 0,47 13 4,18 | 0,53 -0,292 | 98 0,771
Emociné gerové 87 2,92 0,73 13 2,94 | 1,01 -0,099 | 98 0,921
Fizin¢ materialin¢ gerove | 87 3,96 0,51 13 3,78 | 0,71 1,067 |98 0,289
Parama Seimos nejgaliajam | 87 3,45 0,80 13 3,37 | 1,07 0,345 |98 |0,731

N — respondenty skaicius t — stjudento t kriterijus
M — vidurkis df — respondenty skai¢ius minus 1

SD — standartinis nuokrypis ~ p — patikimumas

13 lentel¢je pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, turinciy
skirtingg vaiky skai¢iy. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp $iy respondenty
grupiy statistiSkai reikSmingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad tévai, turintys iki dviejy vaiky bei

tris ir daugiau vaiky, Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panaSiai.

13 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, turinéiy skirtingg vaiky skaigiy

.. . Vaiky skaicius
iﬁﬁ;gigﬁigmo Iki 2 vaiky 3 ir daugiau t df p
N M SD N M SD

Seimos tarpusavio saveika | 80 4,11 0,58 20 4,30 | 0,56 -1,354 | 98 0,179
Aukléjimas 80 4,17 0,46 20 4,02 | 0,52 1,334 98 0,185
Emociné gerové 80 2,93 0,80 20 2,88 | 0,65 0,308 98 0,759
Fiziné materialiné gerové | 80 3,98 0,54 20 3,76 | 0,53 1,619 |98 |[0,109
Parama Seimos nejgaliajam | 80 3,52 0,80 20 3,14 | 0,92 1,838 |98 | 0,069

N — respondenty skai¢ius t — stjudento t kriterijus
M — vidurkis df — respondenty skai¢ius minus 1

SD - standartinis nuokrypis ~ p — patikimumas

14 lenteléje pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, kuriy
sutrikimg turintis vaikas lanko skirtingas mokymo jstaigas. Nustatyta, kad visy skaliy atvejais skaliy
vidurkiai tarp Siy respondenty grupiy statistiskai reikSmingai nesiskyré (p>0,05), kas rodo, kad
tévai, kuriy sutrikima turintis vaikas lanko skirtingas mokymo jstaigas, Seimos gyvenimo kokybe

vertina statistiSkai panaSiai.
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14 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, kuriy sutrikimy turintis vaikas lanko skirtingas

mokymo jstaigas

Lankoma mokymo jstaiga
Seimos Ikimokyklinio . i
gyvenimo ugdymo jstaiga riroalf lE:g klasiy Kita m%lintﬁ) s F p
kokybés sritis | (darzZelis) Y y

N [M [sD [N |[M [sD [N [M [sD [N [M [sD
Seimos
tarpusavio 45 [412|062|40 | 427|043 |12 |382/068|3 |4,17|0,88|1,961]0,125
sgveika
Aukléjimas 45 |418|049|40 [415]042 |12 [394|058(3 |4,33|060]0,934] 0,427
gé?gjéne 45 |2,96(071]40 [292]082|12 |296|066|3 |233|1,38|0,617| 0,605
Fiziné
materialiné 45 |404|053|40 [390|055|12 |358|045|3 |4,13|0,46 | 2,610 | 0,056
gerove
Parama Seimos | 4o | 365 1 079 | 40 | 334|089 |12 | 313|081 |3 |333]038]| 1462|0230
nejgaliajam

N — respondenty skaicius

M — vidurkis p — patikimumas

SD - standartinis nuokrypis

F — F kriterijus

15 lenteléje pateikiami Seimos gyvenimo kokybés sric¢iy vidurkiai tarp respondenty, kuriy

sutrikima turintis vaikas lanko specializuotas ir nespecializuotas ugdymo jstaigas. Nustatyta, kad

visy skaliy atvejais skaliy vidurkiai tarp Siy respondenty grupiy statistiskai reikSmingai nesiskyre

(p>0,05), kas rodo, kad tévai, kuriy vaikas lanko specializuotas ir nespecializuotas ugdymo jstaigas,

Seimos gyvenimo kokybe vertina statistiSkai panaSiai.

15 lentelé. Seimos gyvenimo kokybeés sri¢iy vidurkiai tarp respondenty, kuriy sutrikimy turintis vaikas lanko skirtingos

specializacijos ugdymo jstaigas

.. . Mokymosi istaigos specializacija
ls(zllg‘]zsésgzlf'i‘t’?s‘mo Specializuota Nespecializuota t daf | p
N M SD N M SD

Seimos tarpusavio saveika | 80 4,11 0,58 20 4,30 | 0,56 0,459 |95 | 0,647
Aukléjimas 80 4,17 0,46 20 4,02 |0,52 0,504 95 0,616
Emociné gerové 80 2,93 0,80 20 2,88 | 0,65 -0,102 | 95 0,919
Fiziné materialiné gerové 80 3,98 0,54 20 3,76 | 0,53 -0,334 | 95 0,739
Parama Seimos nejgaliajam | 80 3,52 0,80 20 3,14 | 0,92 0,727 |95 | 0,469

N — respondenty skaiCius

M — vidurkis

SD — standartinis nuokrypis

t — stjudento t kriterijus

df — respondenty skai¢ius minus 1

p — patikimumas
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3.3 Respondenty Seimos gyvenimo kokybés sasajos

3.3.1 Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy tarpusavio sasajos

Kaip matyti i$ 16 lentelés pateikty duomeny, buvo apskaiciuoti koreliacijos koeficientai tarp
Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy ir tarp respondenty, kuriy sutrikima turintis vaikas yra
ikimokyklinio amziaus ar mokyklinio amziaus. Ivertinus skirtingas koreliacijas tarp Siy dviejy
respondenty grupiy nustatyta, kad tarp tévy, turin¢iy ikimokyklinio amziaus vaika, didesné emociné
geroveé susijusi ir su didesne Seimos tarpusavio sgveika (p<0,05), taciau tarp tévy, turiniy
mokyklinio amzZiaus vaika, $i saveika nebéra statistiSkai reikSminga (p>0,05), t. y. didesné emociné
gerové nebéra susijusi su didesne Seimos tarpusavio sgveika.

Pirmosios ir antrosios grupés tévy didesné Seimos tarpusavio sgveika susijusi su didesniu
aukléjimu (p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rysys yra stipresnis (r=0,668), t.y.
pirmos grupés tévy Seimos tarpusavio sgveika ir auklé¢jimas labiau priklauso vienas nuo kito nei
antros grupés tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné Seimos tarpusavio sgveika susijusi su didesne fizine
materialine gerove (p<0,05), taiau pirmos grupés tévy koreliacijos rysys yra stipresnis (r=0,535),
t.y. pirmos grupés tévy Seimos tarpusavio sgveika ir fiziné¢ materialiné gerové labiau priklauso
vienas nuo kito nei antros grupés tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné emociné gerove susijusi su didesnivaukléjimu
(p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rySys yra stipresnis (r=0,525), t.y. pirmos grupés
tévy emociné gerove ir aukléjimas labiau priklauso vienas nuo kito nei antros grupés tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné fiziné materialin¢ gerové susijusi su didesniu aukléjimu
(p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rySys yra stipresnis (r=0,721), t.y. pirmos grupés
tevy fiziné materialin¢ gerove ir aukléjimas labiau priklauso vienas nuo kito nei antros grupés tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné parama Seimos neigaliajam susijusi su didesniu
aukléjimu (p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rySys yra stipresnis (r=0,527), t.y.
pirmos grupés tévy aukléjimas ir parama Seimos nejgaliajam labiau priklauso vienas nuo kito nei
antros grupes tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné fiziné materialiné gerové susijusi su didesne emocine
gerove (p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rySys yra nezymiai, bet stipresnis (r=0,491),
t.y. pirmos grupés tévy fiziné materialiné ir emociné gerové labiau priklauso vienas nuo kito nei

antros grupes tévy.
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Pirmos ir antros grupés tévy didesné fiziné materialiné gerové susijusi su didesne parama
Seimos nejgaliajam (p<0,05), taciau pirmos grupés tévy koreliacijos rySys yra stipresnis (r=0,794),
t.y. pirmos grupés tévy fiziné materialiné gerové ir parama Seimos nejgaliajam labiau priklauso
vienas nuo kito nei antros grupés tévy.

Pirmos ir antros grupés tévy didesné parama Seimos nejgaliajam susijusi su didesne emocine
gerove (p<0,05), taciau antros grupés tévy koreliacijos rySys yra stipresnis (r=0,617), t.y. antros
grupés tévy emociné gerove ir parama Seimos nejgaliajam labiau priklauso vienas nuo kito nei
pirmos grupés tévy.

O pirmos ir antros grupés tévy Seimos tarpusavio sgveika ir parama Seimos nejgaliajam
parodé, kad Si sgveika nebéra statistisSkai reikSminga (p>0,05), t.y. didesné Seimos tarpusavio

sgveika néra susijusi su didesne parama Seimos nejgaliajam.
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16 lentelé. Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy tarpusavio s3sajos tarp respondenty, turinéiy ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su ASS (Spearmano koreliacija)

Parama Seimos

Seimos tarpusavio saveika | Aukléjimas Emociné gerové Fiziné materialiné geroveé AR
nejgaliajam
Ikimokyklinio | Mokyklinio | Ikimokyklinio | Mokyklinio | Ikimokyklinio | Mokyklinio | Ikimokyklinio | Mokyklinio | Ikimokyklinio | Mokyklini
amziaus amziaus amziaus amziaus amziaus amziaus amziaus amziaus amziaus 0 amziaus
Seimos r | 1,000 1,000 0,668 0,535 0,512 0,232 0,535 0,374 0,218 -0,032
tarpusavio p |- . 0,000 0,000 0,000 0,105 0,000 0,007 0,129 0,824
saveika N | 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50
r | 0,668 0,535 1,000 1,000 0,525 0,407 0,721 0,533 0,527 0,321
Aukléjimas p | 0,000 0,000 . . 0,000 0,003 0,000 0,000 0,000 0,023
N | 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50
o r | 0,512 0,232 0,525 0,407 1,000 1,000 0,491 0,417 0,481 0,617
g;?gjéne p | 0,000 0,105 0,000 0,003 . . 0,000 0,003 0,000 0,000
N | 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50
Fizine r | 0,535 0,374 0,721 0,533 0,491 0,417 1,000 1,000 0,794 0,644
materialiné p | 0,000 0,007 0,000 0,000 0,000 0,003 : : 0,000 0,000
gerove N | 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50
- r | 0,218 -0,032 0,527 0,321 0,481 0,617 0,794 0,644 1,000 1,000
Parama Seimos 771 159 0,824 0,000 0,023 0,000 0,000 0,000 0,000 . .
nejgaliajam
N | 50 50 50 50 50 50 50 50 50 50

v

r — koreliacijos koficientas (skaiiai su ,,+ Zenklu rodo tiesioginj funkcinj rysj, o su zenklu ,,-* rodo atvirkstinj funkcinj rysj)

p — patikimumas

N — respondenty skaicius
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3.3.2 Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy sasajos su vaiko sutrikimo pobiidziu

Tyrime dalyvavusiy respondenty buvo prasoma nurodyti vaiky turimus sutrikimus. Kaip
matyti i§ zemiau esanciame paveiksle (1 pav.) pateikty duomeny, daugiau nei pusé vaiky turéjo
jvairiapusius raidos sutrikimus (56 proc.), 36 proc. — vaikystés autizma, tuo tarpu kitus

sutrikimus turé¢jo maziau nei deSimtadalis tyrime dalyvavusiy respondenty vaiky.

Retto sindrornas—
N etipinis autizrnas—

Specifiniai mokymosi_|
sugeb¢éjimu raidos sutrikimai

Aspergerio sindromas

Protinis atsilikimas

Sutrikimai

Kitr

Specifiniai tarimo ir kalbos
sutrikimai

Vaikystés autizmas

Ivairiapusiai raidos sutrikimar

T T T T T T
10% 20% 30% 40% 50% 60%

Proc.

3 pav. Respondenty nurodyti vaiky sutrikimai

Taip pat buvo apskaiciuoti Spearmano koreliacijos koeficientai tarp Seimos gyvenimo
kokybés sri¢iy ir vaiko sutrikimy pobiidzio (17 lentelé). Nustatyta, kad daugeliu atveju
koreliacija nebuvo statistiskai reikSminga (p>0,05), kas rodo, kad Seimos gyvenimo kokybé¢ su
vaiko turimy sutrikimy pobtidZiu nesusijusi, ta¢iau protinis atsilikimas statistiskai reikSmingai
ir neigiamai koreliavo su fizine materialine gerove (p<0,05). Tai rodo, kad tévai, kuriy vaikai

neturi protinio atsilikimo, Seimos fizing materialing gerove vertina statistiSkai reikSmingai geriau.
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17 lentelé. Spearmano koreliacija tarp respondenty vaiky sutrikimy pobtidzio ir Seimos gyvenimo kokybés sriciy

l(fgll/;lr)]é;nsoritis Seimos : Emociné Fizin§ . ?a.rama
. > tarpusavio Aukléjimas ) materialiné | Seimos
vai lfo > utrikim sgveika getove gerove nejgaliajam
pobudis
- r |-0155 -0,012 0,130 | 0,066 0,101
gi‘;f&?&‘f“a‘ raidos p |0124 0,909 0,196 | 0,516 0,317
N 100 100 100 100 100
r 0,139 -0,004 -0,161 -0,086 -0,071
Vaikystés autizmas p 0,168 0,969 0,109 0,394 0,481
N 100 100 100 100 100
r
Netipinis autizmas p . : : : :
N 100 100 100 100 100
r
Retto sindromas p . . . : .
N 100 100 100 100 100
r 0,043 -0,041 0,075 -0,023 -0,037
Aspergerio sindromas p 0,674 0,685 0,458 0,822 0,711
N 100 100 100 100 100
Specifiniai mokymosi r 0,112 -0,042 0,021 0,016 -0,018
sugebéjimy raidos p 0,267 0,678 0,835 0,876 0,863
sutrikimai N | 100 100 100 100 100
- r 0,048 0,057 0,104 | 0,113 0,103
Specifiniai tarimo ir kalbos = =175 530 0,576 0,305 | 0,261 0,308
sutrikimai
N 100 100 100 100 100
r -0,094 -0,106 -0,018 -0,199 -0,102
Protinis atsilikimas p 0,355 0,294 0,861 0,047 0,313
N 100 100 100 100 100
r -0,128 -0,140 -0,077 -0,066 0,020
Kiti p 0,203 0,164 0,444 0,511 0,843
N 100 100 100 100 100

v

r — koreliacijos koficientas (skaiciai su ,,+ Zenklu rodo tiesioginj funkcinj rysj, o su zenklu ,,-* rodo atvirkstinj

funkcinj rysj)
p — patikimumas

N — respondenty skaicius
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3.3.3 Latentiniy gyvenimo kokybés faktoriy analizé

Miisy analizés tikslas buvo isskirti latentinius faktoriu, kurie lemia Seimos gyvenimo

kokybés sri¢iy komponentus. Siekiant nustatyti, ar gauti duomenys yra tinkami §iai analizei,

buvo apskai¢iuotas KMO® koeficientas, kuris buvo lygus 0,672. Kadangi KMO>0,5, galima

teigti, kad duomenys analizei tinkami.

Atliekant faktoring analizg, SPSS programa buvo iSskirti faktoriai, kurie lemia Seimos

gyvenimo kokybés sritis. Kaip matyti, ties antru faktoriumi kaupiamasis procentas sudaro

80,584, o prie trecio ir paskesniy faktoriumi kaupiamasis procentas nebe nurodomas. Todél

remiantis faktorinés analizés pagrindu galima teigti, kad 80,58 proc. Seimos gyvenimo kokybés

sritis i esmés lemia du faktoriai, kurie identifikuojami zemiau esancioje lenteléje (18 lentelé).

18 lentelé. Faktoriy i§skyrimas

Pradinés reikSmés

Kvadraty sumos

Fakt. v . Dispersijos Kaupiamasis | ,, . Dispersijos | Kaupiamasis
I8 viso: prog. : proc? I8 viso: proFc). J procF.)

1 2,975 59,502 59,502 2,975 59,502 59,502

2 1,054 21,082 80,584 1,054 21,082 80,584

3 0,531 10,627 91,211

4 0,275 5,506 96,717

5 0,164 3,283 100,000

Kaip buvo nustatyti auks$ciau esancioje faktorinés analizés faktoriy iSskyrimo lenteléje,

80,58 proc. seimos gyvenimo kokybés sritis lemia du faktoriai. Todél i§ Zemiau esancioje

lenteléje (19 lentelé) pateikty duomeny Siuos du faktorius galime identifikuoti sekanciai:

1) Pirmasis faktorius, kuriam salyginai suteikéme pavadinima ,,Socialiniai santykiai®, yra

susijes su fizine materialine gerove, parama Seimos nejgaliajam ir emocine gerove (t. y. ties Siuo

faktoriumi Siy skaliy svoriai yra pakankamai dideli, t.y. vir$ija 0,7), t. y. Seimose, kuriose yra

stipri parama Seimos nejgaliajam, taip pat yra stipri fiziné materialiné gerové ir stipri

emociné gerové, taciau silpnesné Seimos tarpusavio saveika ir aukléjimas.

2) Antrasis faktorius, kuriam sglyginai suteikéme pavadinimg ,,Santykiai Seimoje*, yra

5 KMO - Kaizerio-Mejerio-Olkino matas. Tai empirniy koreliacijos koeficienty didumy ir daliniy koreliacijos

koeficienty didumy palyginamasis indeksas [60].
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susijes su Seimos tarpusavio sgveika ir aukléjimu (t. y. ties Siuo faktoriumi Siy skaliy svoriai yra
pakankamai dideli, t.y. vir$ija 0,7), t. y. Seimose, kuriose yra stipri Seimos tarpusavio sgveika,
yra stiprus ir aukléjimas, taciau silpnesné emociné gerové, fiziné materialiné gerové ir

parama Seimos nejgaliajam.

19 lentelé. Faktoriy pasuktoji matrica

5 Faktorius
Seimos gyvenimo kokybés sritis Socialianiai | Santykai
santykiai Seimoje

Seimos tarpusavio sgveika 0,086 0,946
Aukléjimas 0,394 0,818
Emociné gerové 0,714 0,308
Fiziné materialiné gerové 0,814 0,361
Parama Seimos nejgaliajam 0,951 0,018

3.4 Tévy auginanciy vaika su autizmo spektro sutrikimu, specialieji

poreikiali

Vaikams su autizmo spektro sutrikimu dazniausiai nustatomas elgesio sutrikimo
simptomy kompleksas, kuris reikalauja plataus spektro intervenciniy programy i$ jvairiy sriciy
sveikatos priezitiros specialisty [62]. Dél padidéjusio autizmo spektro paplitimo, atsiranda didelis
paramos bei sveikatos priezitiros paslaugy poreikis reikalingas vaiky elgesio ir raidos vystymuisi
Viso jy gyvenimo laikotarpiy [63]. Taciau Seimoms auginanc¢ioms vaika su autizmo spektro
sutrikimu atsiranda jvairiy problemy siekiant paramos ir sveikatos priezitiros paslaugy [64].

Per pastargj; deSimtmetj, vis daugiau literatiiros rodo, kad Seimoms, auginan¢ioms vaika
su autizmo spektro sutrikimu, atsiranda problemy su kokybisku sveikatos priezitiros paslaugy
gavimu. Pagrindinés problemos yra: tritkumas specialisty apmokyty dirbti su vaikais su autizmo
sutrikimu, medicininés prieZiliros namuose trikumas, prailgintas diagnostiniy ir klinikiniy
paslaugy laukimo laikas, prastas specialisty darbas bei nejprastai brangios sveikatos paslaugos.
Seimos, kurios patiria finansiniy problemy susijusiu su vaiko biikle gali biiti priversti ieskoti

maziau efektingesniy, bet labiau jiems prieinamy ir finansiskai pakeliamy paslaugy [62].
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Pagrindinis buidas didinti Seimy gyvenimo kokybe yra jvertinti jy prioritetus jvairaus

spektro paslaugoms ir taikyti reikalingas jiems paslaugas, kad tenkinti §eimos poreikius [63].

Kad i$siaiskinti tévy poreikius ir palyginti tarp tévy auginanciy ikimokyklinio amziaus vaikg

(pirma grupé) ar mokyklinio amziaus (antra grupé), jiems buvo uzduoti 3 klausimai: apie

gaunama pagalbg i§ valstybés, apie paciy perkamas paslaugas ir apie paslaugas, kuriy jiems

truksta.

Pirmas klausimas apie tévy gaunamg pagalbg i$ valstybés parodé, kad abiejy grupiy tévy

atsakymai buvo panasus. Todél buvo isskirtos 3 kategorijos tai: finansiné parama, parama spec.

ugdymui ir parama reabilitacijai (20, 21 lentelés). I$ pirmos kategorijos matome, kad abiejy

grupiy tévai i$ valstybés gauna finansing paramg — tai neigalumo iSmokas, sumazintus mokescius

bei kitas soc. iSmokas. I$ antros kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévai, i§ valstybés gauna

parama spec. ugdymui — tai spec. darzeliai, spec. mokyklélés, spec. ugdymo centrai. Trecioje

kategorijoje matome, kad tévai gauna ir parama reabilitacijai — tai jvairiy sri¢iy specialisty

konsultacijos, reabilitacija ligoninése ar sanatorijose bei dienos paslaugas.

Zidirint 20 ir 21 lenteles yra matomas skirtumas pagal teiginiy daznj, ka reiskia, kad

pirmos grupés tévai daugiau teigia gaunantys i$ valstybés jvairiy specialisty konsultacijy bei

reabilitacijos ligoninése ir sanatorijose, bet antros grupés tévy yra daugiau gaunanciy nejgalumo

iSmokas nei pirmos, ka reiSkia, kad antros grupés tévai yra geriau informuoti apie nejgalumo ir

kitas soc. i1Smokas.

20 lentelé. Pagalba, paslaugos gaunamos i$ valstybés tévy, auginanciy ikimokyklinio amziaus vaika su ASS

1klausimas. Jvardinkite kokig pagalba, paslaugas jis gaunate i$ valstybés ?

Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
dazZnis
Finansine Neigalumo “...soc. iSmoka”, “...neigalumo pasalpg...”,
parama 1Smokos “...nejgalumo ir prieziiiros iSmokos”, “Vaikas
gauna Salpg...”, “...parama, pavez¢jimas”,
SumaZinti “...sumazintas mokestis uz darzelj”, “...lankyti
mokesciai spec. darzel} mokant uz jo lankyma sumazinta 17
kaing”,
Kitos soc. “...man kaip 1, mokomas nedarbingumas”,
1Smokos “...200 eur per ménesj...”, ““...gaunu pensija...”
Parama spec. | Spec. darzeliai | “Darzelj...”, “spec. darzel;”, “...logopedinj
ugdymui darzelj...”
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Spec. “ugdymo jstaiga...”, “...autisty mokykléle 24
mokyklélés VRC”,*.. .strukturuotg mokymg VRC
mokykléléj”,
Spec. ugdymo | “...dienos centras”, “...soc. centras”, ...
centrai uzsiémimai spec. centre”, “dienos centras
¢iauskutis...”,
Parama Specialisty “...logopeda”, “...logopedas poliklinikoje”,
reabilitacijai | konsultacijos “...logopeda darzelyje...”, “...dirba logopedé,
ergoterapeute, kineziterapeute ir socialing 19
pedagogé...”, “...psichologo uzsiémimai..”,
“...spec. pedagogo...”, “...medicinos paslaugas”,
“...neurologo konsultacija...”,
Reabilitacija “VRC..”, “.. konsultacija VRC*, “Vertinima
ligoninése/ raidos centre...”, “VRC karta metuose...”,
sanatorijose “...sanatorija...”, “...viena karta buvom VRC”, 18
“Paneveézio raidos centro... ir Vilniaus raidos
centro...”, “...reabilitacija ligoninéje...”,
“ankstyvoji reabilitacija...”, *“...vaiko raidos
tyrimg”,
Dienos “dienos socialiné globa...” 1
paslaugos
21 lentelé. Pagalba, paslaugos gaunamos i$ valstybés tévy, auginan¢iy mokyklinio amziaus vaika su ASS
Ivardinkite kokig pagalba, paslaugas jiis gaunate i§ valstybes ?
Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
daZnis
Finansiné Nejgalumo “Pagalpa...”, “Salpos pensija”, “...nejgalumo
parama 1Smokos pasalpas...” , “...negalés pinigus”, “Neigalumo
iSmoka...”,
Kitos soc. “Nemokamg maitinimg ir nemokama veziojima”, 28
iSmokos “transportas, maitinimo parama...”,
“...kompensuojamus vaistus”, “...pietls
mokykloje”
Parama spec. | Spec. “ Mokykla”, “spec. mokykla”, “...spec. poreikiy
ugdymui mokyklos ugdymo istaigas”, “...mokslas mokykloje”,
“...Svetimas...”, “...spec. jstaigoje”, «“...biireliai 20
mokykloje”,
Spec. ugdymo | “...globos centro lankymas”, “...dienos centrg”,
centrai “...veikla nejgaliyjy bendrijose”,
Parama Specialisty “Tik logopedo pagalba”, “logopedo pagalbg... ir
reabilitacijai | konsultacijos ...mokytojo padéjéjo pagalbg ...”, “Mokytojo
padéjéja mokykloje...”, “mokykloje logopedo, 10

spec. pedagogo”, “...psichologo”, “...ISAD
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Lietuva”

Reabilitacija “...tyrimus VRC...”, “...reabilitacija
ligoninése/ sanatorijoje... reabilitacija Santariskése...”, 6
sanatorijose “...Raidos centrg”, “...kart ] metus biname

Raidos centre”, “...medicinos paslaugas”

I$ 22 ir 23 lenteliy mes suzinojome kokias paslaugas, pagalbg tévai perka patys ir kokios
grupés tévai ty paslaugy perka daugiau. Buvo i$skirtos 3 kategorijos — tai parama spec. ugdymui,
parama reabilitacijai ir kitos paslaugos. Kaip ir pirmo klausimo atsakymai, antro klausimo
atsakymai yra panasus ir stipriai nesiskiria.

I§ pirmos kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévai iesko ir perka savo vaikams
papildoma ugdyma tokj kaip bireliai, papildomi uzsiémimai, po mokykliné veikla ar privatus
ugdymas, nes gaunamo i$ valstybés yra per mazai jy vaiko tikslingam vystymuisi. Pasak Siller
tévai su auksStesniu socioekonominiu statusu yra labiau linke savo vaika ugdyti privaciai,
papildomai samdyti privacius specialistus taikancius jvairaus spektro paslaugas [65]. IS antros
kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévai perka savo vaikams jvairiy specialisty konsultacijas,
paslaugas bei reabilitacija ligoninése ir sanatorijose. Pagal teiginiy daznj matome, kad pirmos
grupés tévy yra daugiau perkanciy individualig specialisty pagalbg, konsultacijas nei antros.

Pasak Lindley ir Mark, tévai, auginantys ikimokyklinio amziaus vaika, perka daugiau
sveikatos prieZiliros paslaugy pradzioje, kai buvo nustatyta vaikui diagnoz¢, taip norédami kuo
greiciau pagerinti vaiko bukle, dél to jie patiria didesng finansing nastg [66].

I8 treCios kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévai perka ir Kitas paslaugas.
Medicinines paslaugas, kad palaikyti savo ir savo vaiko sveikata. Taip pat tévai perka savo
vaikui ir vaiko ugdymui jvairias priemones, lavinancius Zaislus ir kitus reikalingus daiktus, kad
lavinti vaiko jgiidZius ne tik spec. jstaigose ar pas privacius specialistus, bet ir namuose. Kalbant
vaikui. IS 22 ir 23 lenteliy galime pastebéti, kad antros grupés tévy vaikams yra labiau reikalinga
vaiko priezitira namuose, kai tévy néra namie nei antros grupés tévams. Kaip teigia Hodgetts,
tévams, auginantiems 10-24 mety vaika su raidos sutrikimu, labiausiai reikalinga pagalba
prizitirint jy vaika, kad jie galéty bent truputi pailséti ir atsikvépti, kitaip tai vadinama atokvépio

pagalba tévams [63].
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22 lentelé. Pagalba, paslaugos, kurias perka tévai, auginantys ikimokyklinio amziaus vaika su ASS

2 klausimas. Ivardinkite kokig pagalba, paslaugas ieSkote ir perkate patys ?

Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
daZnis
Parama spec. | Papildomas “Papildomi ugdymo uzsiémimai”, “...papildomi
ugdymui ugdymas uzsiémimai...”, “ikimokykliné ugdymo jstaiga” 4
“...privatus darzelis...papildomas ugdymas”
Spec. ugdymo | “Nejgaliyjy dienos centras”, 1
centrai
Parama Specialisty “Psichologa...”, “...logopedas”, “Medicinos
reabilitacijai | konsultacijos specialisty, logopedo, ergoterapeuto,
kineziterapeuto, osteopato...”, “Lankome 29
privadiai...”, “...spec. pedagogas...”,
“Specialisty pagalbos jvairios”,
Reabilitacija “...tyrimai, gydymas, reabilitacija uzsienyje,
ligoninése/ vaiko gydytojo paslaugos Lietuvoje”, 23
sanatorijose/ “...muzikos terapija, grupiniy uzsiémimy,
ergoterapija, kineziterapija, hipoterapijg...”,
“...judesiy terapijos paslagas...”,
“...sensomotorinés korekcijos, logoritmikos
uzsiémimai...”, “ABA, meno terapijos,
baseinas”, “...muzikos dailés terapijos...”,
“...mankstos baseine, keramikos uzsiémimai”,
“Uzsiraséme ] Pojiiciy klinika”, “Visas terapijas
apmokame patys..”, “Tomatis”, “ABA terapija..”
Kitos Med.paslaugos | “Dantisto paslaugos”, “Odontology paslaugas...”, 4
paslaugos “...kartais privacios medicinos paslaugos...”,
“...kai kurias medicinines”,
Priemonés, “...jvairias priemones”, “Reikiamy lavinimo
Zaislai ir kiti priemoniy pirkimas...”, “...nejgalaus vaiko
reikalingi higieniniai poreikiai — sauskelnés...”, “Ivairias 4
daiktai priemones ugdymui, lavinancius zaislus,
programéles knygutes ir pan.”
Vaiko “.. kartais auklés paslaugos...”,”.. lydintis 2
priezilira asmuo darzelyje...”
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23 lentelé. Pagalba, paslaugos kurias perka tévai, auginantys mokyklinio amziaus vaika su ASS

Ivardinkite kokia pagalba, paslaugas ieskote ir perkate patys ?

Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
daZnis
Parama spec. | Papildomas “Visa kita gauname i$ privacios mokyklos”,
ugdymui ugdymas “vaiko vasaros stovykla”, “bureliai”, “papildomas 12
mokslas”, “Visas papildomas veiklas...”, “Vaiko
ugdymas...”, “...privati mokykla”, “pomokykliné
veikla, bureliai”, “...buvome stovyklose
specialiuose...”
“individualus ugdymas...uzklasinés veiklos”
Parama Specialisty “Psichologo®, “Logopedas®, “Specialisty
reabilitacijai | konsultacijos | pagalba...”, “...spec. pedagogas...” 23
Reabilitacija “Kineziterapijos paslaugos”, “Elgesio analizés
ligoninése/ terapija”, :”ABA terapija...”, “masazai,
sanatorijose/ kineziterapija”, “Muzikos terapija...”, “Lanko
baseing, jodiné¢jimo pamokas. Taikom ABA
terapija...”, “...sportavimo veiklos...”, “baseinas, 26
dailé, judris zaidimai®, “...dienos centras®,
“...meno terapija...”, “...terapija su delfinais.
Bandysim pojaciy klinikg", “...sportas...”,
“maitinimo”, *“...tinkamga laisvalaikj...”
Kitos Med.paslaugos | “Odontologo, psichiatro”, “Medicininé pagalba”, 5
paslaugos “netradiciné medicina”, “Vaistai...”,
Priemongés, “Ortopeding avalyne, akinukus”, “...lavinimo
zaislai ir kiti priemones”, “pagalbinis inventories...”, 3
reikalingi
daiktai
Vaiko “nuolatiné prieziiira ne mokymo jstaigoje”, 6
priezitira “...prizidirint] asmuo..“, “...auklé namuose...“,

v —

24 ir 25 lentelés mums parodé kokiy paslaugy, pagalbos tévams, auginantiems

ikimokyklinio ar mokyklinio amziaus vaika su autizmo spektro sutrikimu, triiksta. Rezultatai

buvo panasus su nedideliais teiginiy dazniy skirtumais. Buvo iSskirtos net 4 kategorijos — tai

finansiné parama, parama spec. ugdymui, parama reabilitacijai ir kitos paslaugos. I$ pirmos

kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévams triksta nemokamy arba dalinai apmokamuy,

kompensuojamy paslaugy, nes daugelis tévy perka daug ivairiy paslaugy savo vaikui ir tenka

atiduoti visas savo 1é8as, kad tik jy vaikas biity sveikas ir laimingas. Pagal teiginiy dazn;j
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matome, kad pirmos grupés tévy yra daugiau, kuriems truksta nemokamy paslaugy nei antros
grupés tévy. Tyrimai parodé kad tévai, kuriems nustatytas didesnis streso lygis yra linkg samdyti
daugiau specialisty ir ieSkoti daugiau jvairiy terapijy, paslaugy savo vaikui nei tie tévai, kuriems
nustatytas mazesnis streso lygis, o tai skatina didesn¢ finansing nasta [65].

IS antros kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévams triiksta tikslingo ugdymo ir spec.
ugdymo centry, tai yra daugiau spec. ugdymo mokyklose ar darzeliuose skirto specialiy jguidziy
ar gebéjimy lavinimui. Pagal teiginiy daznj antros grupés tévams, auginantiems mokyklinio
amziaus vaika, labiau riipi tikslingas ugdymas vaikui lankan¢iam mokykla. Be to, antros grupés
tévy yra daugiau, kuriems triikksta specializuoty centry, kur vaikas sulauke¢s pilnametystés atrasty
savo nisg gyvenime, kur vaikas galéty praleisti vasaros atostogas ir kur gauty jvairialypio spektro
paslaugy ir uzsiémimy.

IS trecios kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévams triiksta specialisty konsultacijy
bei reabilitacijos paslaugy ligoninése ir sanatorijose, nors kaip matéme i$ praeity lenteliy, tévai
pakankamai daug perka ir nemazai gauna i$ valstybés. Pagal teiginiy daznj mes matome, kad
pirmos grupés tévai dazniau teigé, kad jiems triiksta individualios specialisto pagalbos nei antros
grupés tévai. Kaip teigé Sansosti, suzinoj¢ diagnoze, tévai keliauja nuo vieno specialisto prie
kito ieskodami pagalbos, jvairiy atsakymy ir paaiSkinimy apie vaiko socialinius, elgesio ir
bendravimo sunkumus. Tokie nereikalingi ir laika atimantis veiksmai dazniausiai yra varginantis
ir gali kelti jvairius jausmus, nepasitikéjimg savo tolesniu zingsniu ir specialisty gaunama
informacija. Tévai nori kad jy vaikas kuo greic¢iau gauty ankstyvosios intervencijos paslaugas bei
kitg pagalbg susijusig Su autizmo spektro sutrikimu [67].

IS ketvirtos kategorijos matome, kad abiejy grupiy tévams triiksta ir kity paslaugy tokiy
kaip psichologo pagalba ir vaiko priezitira. Tévams triksta auklés ar kito prizitirin¢io asmens,
kad tévai galéty neskubéti 1§ darbo ar tiesiog duoti sau atsikvépti. Be to, keletas tévy abiejose
grupése teigia, kad neatsisakyty ir nuo psichologo pagalbos sau, nes jaucia didziulj nuovargj ir
spaudima. [vairiais tyrimais jrodyta, kad vaiky su jvairiais raidos sutrikimais tévai patiria:
didziulj stresg, menkinimg ir nepripazinimg visuomenéje, savo kaltés jausma, nuovargj ir
iSsekimg. Mazai démesio skiriama tévy sveikatai, o tokiy vaiky aukléjimas atima ne tik laikg, bet

ir fizing bei psichologing sveikatg [68].
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24 lentelé. Pagalbos, paslaugy trikumas, tévams auginantiems ikimokyklinio amziaus vaikg su ASS

3 klausimas. Ivardinkite kokios pagalbos ir kokiy paslaugy jums triiksta ?

Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
daZnis
Finansiné Nemokamos “...platesnio spektro nemokamy specialisty
parama paslaugos uzsiémimy, nuolaidy medicinos paslaugoms®,
“Nemokamy paslaugy daugiau...*, “ Bent dalinio
finansavimo ABA terapijai®, “...norétysi kad 16
paslaugos....finansuojamos valstybés*
ISlaidy “...18laidy kompensavimo uz vaiko ugdyma®,
kompensavimo
Parama spec. | Tikslingas “Nuoseklaus ugdymo, tikslingy $vietimo suteik.
ugdymui ugdymas paslaugy, patvirtintos ugdymo metodikos®,
“Bireliy...* 3
Spec. ugdymo | “Specializuoty ugdymo jstaigy...*,
centrai
Parama Specialisty “Psichologo, ergoterapeuto...”, “...logopedo...”, 16
reabilitacijai | konsultacijos ““...specialisty, kurie konsultuoty ir tikslingai
patarty kaip elgtis su vaiky...”, “Ypatingai truksta
ergoterapeuty uzsiémimy...”, “...spec.
pedagogo”, “...savo darbg iSmananciy
specialisty”
Reabilitacija “...grupiniy uzsiémimy kineziterapijos,
ligoninése/ hipoterapijos, ABA*, ,,Visy imanomy paslaugy
sanatorijose/ kokiy tik galima skirti vaikui®, .. .jvairesniy
terapijy vaikui”, “...vaiky grupiy, “...daugiau
sporto uzsiémimy, gyviny terapijos...”, 23
“Savitarpio pagalbos...”, “ABA ar panaSios”,
“Profesionalios meno, muzikos terapijos, Tomati
paslaugos”, “Ivairaus uZimtumo”,
“...reabilitacijos paslaugy”, “triikksta daZznesnio
apsilankymo raidos centre...”
Kitos Psichologo “Tévams - psichologinés pagalbos®,
paslaugos pagalba tévams | “...psichologo konsultacijy, kurie dirbty su Seimos 5
nariais®, “ Patiems (tévams) pagalbos,
paramos...“, ““ Psichologo pagalbos Seimai...*
Vaiko “Specializuoty auklés paslaugy — oficialiai...”, 2
priezilira “Valstybés apmokomo lydin¢io asmens...*
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25 lentelé. Pagalbos, paslaugy trilkumas, tévams auginantiems mokyklinio amziaus vaikg su ASS

Ivardinkite kokios pagalbos ir kokiy paslaugy jums triiksta ?

Kategorija | Subkategorija | Teiginiai Teiginiy
daZnis
Finansiné Nemokamos “...nem. transporto paslaugy...”, “Nemokamy ar
parama paslaugos kompensuojamy paslaugy‘, “Finansinés
paramos...*, 10
ISlaidy “Bent 1§ dalies kompensuojamosios ABA
kompensavimo | (Elgesio terapija)”, “finansiskai kompensuojamos
tos paslaugos, kurias, perkame”
Parama spec. | Tikslingas “Daugiau pagalbos mokykloje*, “Bureliy...”,
ugdymui ugdymas “kompiuterinio ugdymo vaikui, angly k.,
“...individualus ugdymas®, “ Vaiky su spec. 8
poreikiais inkliuzijos i vidurines mokyklas®,
“daugiau pomokyklinés veiklos”,
Spec. ugdymo | ,,Daugiau jstaigy - centry, teikianéiy jvairialypio
centrai spektro paslaugy®, “...centry, kur vaika sulaukus 5
pilnametystés atrasty savo niSg gyvenime*,
“...centry, kur muisy vaikai praleisty vasaros
atostogas®, “Mokymo jstaigy, kur vaikas biity
tinkamai integruotas®,
Parama Specialisty “Psichologo, pedagogo paslaugy, logopedo, spec.
reabilitacijai | konsultacijos | pedagogo”, “...ABA terapeuto”, “truksta
ergoterapeuty, kineziterapeuty, muzikos 11
terapeuty...”
Reabilitacija “...1vairios terapijos”, “...logopediniy
ligoninése/ uzsiémimy”, “laisvalaikio uzimtumo - sportiniy
sanatorijose/ uzsiémimy”, “...papildomas individualus
lavinimas...“, “Bendru su vaiku bei Seimos nariais
meniniy terapijy”, “ABA terapijos...”, 23
“Ergoterapijos”, “Baseinas, delfiny terapija,
hipoterapija”, “...jvairios veiklos uzimtumo”,
“Grupiniy zaidimy”, “pojicio terapijos”
Kitos Psichologo “...psichologo pagalbos Seimai”, “Psichologo 3
paslaugos pagalba tévams | pagalbos skirtos suaugusiems”
Vaiko “nuolatinés priezitiros ne mokslo jstaigoje”, 4

prieZiiira

v —

vaikus specialisty ne darbo dienomis*

Galiausiai apklausius visus tévus buvo sudaryta atskira bendra lentelé (26 lentel¢),

kurioje parodytas tévy nepasitenkinimas esama padétimi. Buvo iSskirta 2 kategorijos: trikstamos

paslaugos ir paslaugy nejperkamumas. IS pirmos kategorijos matome, kad yra tévy, kurie 18
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valstybés negauna jokios pagalbos ir visas paslaugas tenka ieSkoti patiems, nes jiems tiesiog
truksta informacijos apie teikiamas paslaugas. Kaip teigia Brown, Seimy poreikiy tenkinimg
apsunkina informacijos stoka apie jvairias paslaugas, jy nauda ir tieckimg [69].

Taip pat i§ pirmos kategorijos matome, kad yra tévy, kuriems triiksta informacijos ir
patirties dél ko jie negali tinkamai pasiriipinti savo vaiku, nes nezino, kur teikiamos jvairios
paslaugos vaikams su autizmos spektro sutrikimu. Buvo istirta, kad tévy, auginanciy vaika su
autizmo spektro sutrikimu, didziausias poreikis tai poreikis informacijoje, kurios labiausiai
triksta. Nustatyta kad poreikis infomacijoje yra didesnis uz paramos ir paslaugy gavimo poreikj
[63]. Ka reiskia, kad tévams reikia teikti kaip jmanoma daugiau jiems reikalingos ir tikslingos
informacijos, taip skatinant ir motyvuojant nepasiduoti ir kovoti uz savo vaiko sveikata.

IS antros kategorijos matome, kad yra tévy, kurie dél finansiniy priezasciy tiesiog
nejperka papildomy paslaugy ar specialisty savo vaikui. Vaiko prieziiira namuose, darbo netektis
ar sumazintas darbo laikas ir papildomy pajamy poreikis gali mazinti Seimoje finansinius
iSteklius ir skatinti finansine nasta. O finansiné nasta gali turéti ilgalaikj poveikj Seimos
finansiniam saugumui, gyvenimo kokybei ir Seimos gerovei ateityje [66].

Be to i$ antros kategorijos matome, kad yra tévy kuriems paslaugos yra per brangios.
Tévams tiesiog neuztenka pinigy visoms jmanomoms paslaugoms, kuriy norétysi. Seimos nariai,
auginantys vaika su autizmo spektro sutrikimu, ir kurie turi finansiniy problemy yra sutrike,
iSsiblaske, jaucia didelj stresg ir dél to gali skirti maziau démesio vaiko poreikiy tenkinimui [65].
Kad veiksmingai ir efektyviai paskirstyti ribotus iSteklius (1éSas ir kitus resursus), reikia
sistemingai i$nagrinéti Seimy, auginanciy vaika su autizmo spektro sutrikimu, poreikius bei

gyvenimo kokybe [69].

26 lentelé. Abiejy grupiy tévy nepasitenkinimas esama padétimi

Kategorija | Subkategorija Teiginiai Teiginiy
daZnis

Trikstamos | Paslaugos 1§ “Jokios, visas paslaugas ieskau pati”, “Jokios,

paslaugos Valstybés laukiam eiléje } VRC”, “...daugiau jokiy 16

nemokamy paslaugy vaikui miisy Seima

99 Ceg

negauna”, “kol kas nieko”,,“jokios, uz viska

29 <¢

mokame 1§ savo kiSenés...”, “...negauname

jokiy paslaugy”,
Informacijos “Konsultacijos, seminarus, kaip auginti nejgaly
trikumas vaika jtraukiant j visuomeng”, “... neZinau nei
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kur, nei kas reikalinga mano vaikui®, “Tikslingos
informacijos...“,“triiksta elementarios info
pirmingje sveikatos priezitiros grandyje...*,
“...nezinom kas teikia paslaugas tokiem vaikam*
Galimybiy semtis | “...pati mokausi, kad vaikg iStempti, nes
patirties trilkumas | valstybé to nedaro”, ...bet patirtis Sioje srityje
maza, rezultatai nepasiekti tritksta konkrecit

patarimy”,” Kg konkreciai daryti, kaip elgtis
siekiant raidoje pazangos*

10

Paslaugy Prasta finansiné “Vaiko ugdymo paslaugy neperkame jokiy”,
nejperkamu- | padétis Seimoje “Siuo metu jokiy papildomy paslaugy

mas neperkame dél finansy stygiaus...”, “...neturim
pinigy paslaugoms...”, “Kol kas neteko pirkti”,

“...triikksta finansy®,

Didelés paslaugy “Nejperku”, “Norétysi iSbandyti ABA terapija,
kainos taCiau ji mums per brangi”, “triikksta galimybés
pirkti ABA terapijos paslaugas”, “Stipresni

centrai ir jvairios terapijos yra labai brangios”

Taigi, vaiko negalia turi didelj poveikj visai Seimai ir reikalauja tam tikry rezultaty,
pastangy ir supratimo ko reikia kiekvienam Seimos nariui. Yra 3 pagrindiniai teiginiai kokj
poveikj daro negalig visai Seimai, tai:

1. Stresas, finansiné nasta ir sumazéjusi gyvenimo kokybé.
2. Tam tikra jtaka Seimos funkcionavimui .

3. Sunkumai prisitaikyti prie eko-kultaros, visuomenés ir aplink supancios aplinkos [68].
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TYRIMO REZULTATU APTARIMAS

Tyrimo, atliekamo anketinés apklausos buidu, buvo apklausta 100 respondenty, kuriy
vaikas turi autizmo spektro sutrikima. Tyrimo tikslas atskleisti Seimos gyvenimo kokybe bei
specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas.

Gyvenimo kokybé suprantama kaip individy padéties gyvenime suvokimas kultiiros ir
vertybiy sistemos kontekste, kas gali jtakoti individy tikslus, lukesc¢ius, standartus ir riipescius.
Seimos gyvenimo kokybé priklauso ne tik nuo pasitenkinimo gyvenimu, bet ir nuo tokiy
faktoriy, kaip sveikatos biikl¢, pasitenkinimas savo darbu, iSsilavinimas, materialiné padétis,
socialinis aktyvumas, laisvé daryti kg nori ir laisvé iSsireiksti [68]. Taip pat, ne mazg jtaka tévy
gyvenimo kokybei ir didéjanciam stresui turi vaiko charakteristikos, tokios kaip amzius,
sutrikimo sunkumas ir sutrikimy jvairové [70].

1) Tyrimo metu buvo nustatyti ir palyginti tévy, auginanc¢iy ikimokyklinio ar mokyklinio
amziaus vaika su ASS, sociodemografinés charakteristikos. Tyrimo rezultatai parodé kad
Seimose, kurios sutiko dalyvauti tyrime, daugiasiai | apklausg atsakin¢jo moteriskos lyties
atstovai, tai yra mamos, kas parodo, kad mamos yra labiau atsakingos uz savo $eimos gerove.

Tévy, auginanciy ikimokyklinio amziaus vaikg (pirma grupé), tyrime daugiau dalyvavo
jaunesniy, o tévy, auginan¢iy mokyklinio amziaus vaika (antra grupé), daugiau vyresniy, kas
rodo kad rizika gimti vaikui su sutrikimu jaunoje $eimoje vis didéje. King ir kt. tyrimo rezultatai
rodo, kad tévy amzius turi jtakos autizmo sutrikimo atsiradimui. O motinos amzius yra didesnéje
rizikoje autizmo spektro sutrikimui atsirasti nei tévo amzius [71]. Gyvenamoji vieta jtakos
autizmo sutrikimui neturi. Pirmos ir antros grupés didesné dalis tévy gyvena didziuosiuose
miestuose, o miesteliuose, kaimuose ir rajony centruose daugiau gyvena antros grupés tévy nei
pirmos. Kg reiskia, kad vaikas su sutrikimy gali gimti Seimose, kuriy gyvenimo salygos yra labai
skirtingos: nuo pat gyvenimo didZiuosiuose miestuose iki pat gyvenimo kaimuose ar
miestelivose, kur gyvenimo lygis gali biiti Zemesnis.

Didesn¢ dalis apklaustyjy turi aukstajj iSsilavinima, kaip pirmos taip ir antros grupés tévy
yra daugiau uz kitg i$silavinimg turinéiy tévy, kas rodo, kad vaikas su raidos sutrikimu gali gimti
ir i$silavinusioje Seimoje, kurios nariai yra darbstus ir atsakingi visuomenés nariai turintis daug

mety darbo patirties. AiSky pirmos grupés tévai yra maziau patyr¢ uz antros grupes tévus, nes yra
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jaunesnj, bet nemaziau aktyvus.

Be to, abiejy grupiy tévy yra daugiausiai gyvenanciy pilnoje Seimoje, kas rodo, kad
gimus vaikui su raidos sutrikimu tévai neisiskiria, palaiko vienas kitg ir su dziaugsmu priima
vaika tokj koks jis yra. Todél tévai neatsisako nuo galimybés turéti ir daugiau vaiky. Tyrime
dalyvavusios $eimos turi iki 2 vaiky bei 3 ir daugiau vaiky. Daugiausiai iki 2 vaiky turi pirmos
grupés tévai, o 3 ir daugiau vaiky turi antros grupés tévai, kas rodo kad tévai nepasiduoda gimus
nejgaliam vaikui, o toliau gyveng didina Seimg ir gerina Seimos gerove.

Palyginus gautus rezultatus su uzsienio mokslininkais pastebéta panasiy rezultaty. Pasak
Russel, Seimos finansinis statusas, vidiniai santykiai Seimoje, Seimyniné padétis nedaro jtakos
autizmo spektro sutrikimo atsiradimui [72]. Tac¢iau Liu ir kt. teigia, kad autizmo spektro
sutrikimui nemaza jtakos turi tévy charakteristikos, gimdymo komplikacijos, aplinka ir mokyklos
bei bendruomenés istekliy prieinamumas. Be to jie teigia, kad tévy iSsilavinimas, amzius, rasé,
profesinés veiklos sritis ir socialiné ekonoming padétis yra susijusi su autizmo spektro sutrikimu
[73]. Taip pat Hu it kt. teigia, kad Seimy socioekonominis statusas yra pagrindinis $eimos

geroveés bei laimés rodiklis [74].

2) Tyrimo metu buvo jvertinta ir palyginta tévy, auginanéiy ikimokyklinio ar mokyklinio
amziaus vaika su ASS, gyvenimo kokybé. Tyrimo rezultatai parode¢, kad Seimose, kurios sutiko
dalyvauti tyrime, tévy ir motiny nuomoné apie jy gyvenimo kokybé yra panasi, kg reiskia, kad
Seima viska daro kartu, visas problemas sprendzia kartu ir visus gyvenimo pakilimus ir
nuosmukius irgi iSgyvena kartu. Todél abiejy ly¢iy tévy gyvenimo kokybe vertinama panasiai.
Kaip ir tévy amzius, kuris irgi netur¢jo jtakos tévy gyvenimo kokybei, nes ir jaunesni tévai ir
vyresni gyvenimo kokybe vertina panasiai. Kg reiskia, kad tévai, bet kokio amziaus visada mylés
savo vaikg ir gyvenima su juo. Jauni tévai niekada neatsisakys ir nenusisuks nuo vaiko suzinoj¢
diagnoze, o vyresni tévai jau daug patyre ir iSgyveng tikrai nepasiduos ir nemes visko vidury
kelio.

Tévai gyvenantys didmesc¢iuose, rajony centruose, miesteliuose, kaimuose, visi gyvenimo
kokybe vertina panaSiai. Kg reiskia, kad gyvenamoji vieta irgi neturi jtakos tévy gyvenimo
kokybei. Gyvenantiems miestuose sunku surasti vaikui su spec. poreikiais tinkama ugdymo
istaiga, atitinkancia jy gyvenamaja vieta bei finansing padéti, o gyvenantiems rajono centruose,

kaimuose ir miesteliuose situacija yra dar sunkesné, nes dél netinkamy ugdymo jstaigy tenka
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vazinéti | didmiestj, kas atima ir laika, ir 1¢Sas. Gyvenamoji vieta abiejy grupiy tévams gali
apsunkinti specialiyjy poreikiy tenkinima, bet gyvenimo kokybe nepaveiks, nes Seimai yra daug
svarbiau biiti kartu neatsizvelgiant  vieta, kur jie gyvena.

Hu ir kt. nustaté, kad Seimy gyvenanciy miestuose pajamy lygis turi zymiai didesn¢ jtaka
Seimos gyvenimo kokybei nei Seimy, gyvenanéiy miesteliuose ar rajony centruose. Toks pajamy
skirtumas tarp $eimy, gyvenanciy skirtinguose bendruomenése, tikriausiai atspindi faktg, kad
pajamos zmoniy gyvenanc¢iy miestuose yra didesnés nei gyvenanciy miesteliuose ar rajono
centruose [74].

Tuo tarpu tévy tam tikras iSsilavinimas turéjo jtakos jy gyvenimo kokybei. Kaip parodé
rezultatai, tévai su profesiniu i$silavinimu turéjo jtakos jy emocinei gerovei. Bet kit iSsilavinima
turiniy tévy gyvenimo kokybé neturéjo jtakos Seimos GK. Dardas tyrimo duomenys rodo, kad
tévy, auginanciy vaika su ASS, iSsilavinimas turi jtakos jy gyvenimo kokybei [7].

Taip pat, rezultatai parodé, kad tévy gyvenimo kokybé nepriklauso nuo jy profesinés
veiklos, nes tévams nesvarbu kokiame darbe dirbti, o svarbu palaikyti stabilig finansing padétj
Seimoje, kad galima bty tenkinti ne tik savo, bet ir vaiko poreikius. Tac¢iau Czenczek ir kt.
tyrime buvo nustatyta, kad tévy gyvenimo kokybé¢ priklauso nuo darbo laiko, nes buvo pastebéta,
kad tévams, auginantiems vaika su ASS, reikalingas poilsis ir darbo laiko sutrumpinimas d¢l
emociniy problemy, kurie tiesiogiai susije su tévy fiziniy funkcionavimu [46].

Dardas teigimu, tévai kurie dirba, gauna algg ir gali pasirlipinti savo Seimg turi auksStesng
gyvenimo kokybe [7]. O Cassedy ir kt. nustaté, kad aukstas pajamy lygis teigiamai jtakoja
Seimos gyvenima (mitybos ypatumus, gyvenamaja vieta, vaiky ugdyma bei rekreacija), visi
iSvardyti elementai tiesiogiai susij¢ su sveikata susijusia gyvenimo kokybe [75].

Tévy darbo patirtis, kaip rodo rezultatai, neturéjo jtakos jy gyvenimo kokybei, nes tévai,
kurie maziau patyrg ir kurie daugiau patyre savo gyvenimo kokybe vertino panasiai, ka reiskia,
kad nepriklausomai kiek tévai dirbo 10 mety ar metus, jie nekada nepavargs riipintis savo vaiku
ir visa Seima.

Taip pat, tévy Seimyniné padétis netur¢jo jtakos jy gyvenimo kokybei, nes nezitirint | tai
ar Seima yra pilna, kur yra du tévai, ar Seima yra nevisaverte, kur yra tik vienas i§ tévy, vaiko
aukléjimas ir priezitira bus vienoda. Net vienam auginant vaikg gyvenimo kokybé¢ nuo to
nesumazes, nes vaikas Seimoje yra pagrindinis laimés kalvis.

O Clarke ir kt. tyré sgsajas tarp Seimos nariy sudéties ir prieigos prie sveikatos priezitiros
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paslaugy ir nustaté, kad vaikas gyvenantis su vieniSa mama dazniausiai yra nepalankioje
padétyje, dél kurios yra paveikiama $eimos gyvenimo kokybé [76].

Gyvenimo kokybé nepriklauso ir nuo vaiky skaic¢iaus Seimoje. Tévai kurie augina iki 2
vaiky ir tévai kurie augina 3 ir daugiau vaiky gyvenimo kokybe vertina panasiai, nes Seima
visada bus laiminga nesvarbu ar Seima didelé ar maza vistiek emocijos, i§gyvenimai, sunkumai
bus panasus.

Be to, rezultatai parodé, kad ir vaiky amzius neturéjo jtakos tévy gyvenimo kokybei, ka
reiskia, kad ikimokyklinio ir mokyklinio vaiko amzius nepaveiks tévy gyvenimg. Tévai vistiek
liks laimingi, nes jy gyvenimo tikslas yra riipintis ir prizitréti savo vaikg, visuose jo gyvenimo
etapuose. Net nepriklausomai nuo vaiko lankomos mokymo jstaigos ir tos jstaigos specializacijos
vistiek abiejy grupiy tévy gyvenimo kokybé bus panasi ir nesikeis.

Palyginus gautus rezultatus su uzsienio mokslininkais pastebéta priesingy rezultaty.
Gardiner ir Iarocci tyrime vaiko amzius turéjo jtakos Seimos gyvenimo kokybei. Taip pat, kaip ir
Seimos pajamos turéjo jtakos Seimos gyvenimo kokybei. Aukstos Seimos pajamos susije su

aukstesne gyvenimo kokybe [77].

3) Tyrimo metu buvo nustatyti ir jvertinti rySiai tarp gyvenimo kokybés sri¢iy, autizmo
spektro sutrikimo ir Seimos gyvenimo kokybés bei atrasti Seimos GK sritis lemiantys faktoriai.

Taip pat, rezultatai parodé, kad tévy gyvenimo kokybé nepriklauso nuo vaiko sutrikimo
pobiuidzio i$skyrus tuos atvejus, kai vaikas papildomai prie autizmo spektro sutrikimo turi dar ir
protinj atsilikima. Tokiy atveju tévai gyvenimo kokybg vertino blogiau, kaip parodé rezultatai
protinis atsilikimas neigiamai veiké fizin¢ ir materialing gerove. O Gardiner ir larocci tyrime
Seimos gyvenimo kokybei jtakos turi ir vaiko sutrikimo sunkumas bei vaiko probleminis elgesys,
kuris gali priklausyti nuo vaiko sutrikimo pobtidZio bei sunkumo. Geresnis vaiko elgesys susijes
su aukstesne Seimos gyvenimo kokybe. Priesingai nuo probleminio vaiko elgesio, kuris daro
atvirkstinj poveikj Seimos gyvenimo kokybei [77]. Kity autoriy rezultatai taip pat rodo, kad
vaiko sutrikimo pobudis gali jtakoti pasitenkinima Seimos gyvenimu. Kuo sunkesnis yra vaiko

Tyrimais jrodyta, kad labiausiai stresg sukelia vaiko socialiniy funkcijy stoka, nes
atsiranda bendravimo ir tarpusavio santykiy barjeras tarp vaiko ir tévy. Daugeliy tévy teigiamy

socialin¢ stoka yra viena 1§ labiausiai stresiniy situacijy auginant vaikg su autizmo sutrikimu
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[78]. Tokio vaiko Seimoje auginimas turi jtakos ne tik tévy gyvenimo kokybei ar jy tarpusavio
santykiams, bet ir kity Seimos nariy funkcijoms [79].

Kiti rezultatai parodé, kad abejose grupése Seimos gyvenimo kokybés sri¢iy 5 dalis gali
priklausyti viena nuo Kkitos. Abiejy grupiy tévy tarpusavio sgveika priklauso nuo vaiko aukléjimo
ir nuo fizinés materialinés geroveés; emociné gerové priklauso nuo aukléjimo kaip ir fiziné
materialiné gerové irgi priklauso nuo aukléjimo bei parama Seimos nejgaliajam irgi priklauso
nuo aukl¢jimo; fiziné materialiné gerové priklauso nuo emocin€s gerovés ir nuo paramos $eimos
nejgaliajam; o parama Seimos nejgaliajam priklauso nuo emocinés geroves. Bet pirmos grupés
tévy emociné gerove susijusi su Seimos tarpusavio sgveika, kg nepasakysi apie antros grupés
tévus kuriy emociné gerove nesusijusi su Seimos tarpusavio sgveika.

Galiausiai, buvo nustatyti latentiniai faktoriai, kurie lemia Seimos gerove. Tai —
socialiniai santykiai ir santykiai Seimoje. Rezultatai parodé, kad socialiniai santykiai priklauso
nuo paramos Seimos nejgaliajam, fizinés materialinés bei emocinés gerovés, ka reiskia, kad
Seimoms pasiZymincioms gerais socialiniais santykiais truksta stipresniy santykiy Seimoje. O
santykiai Seimoje priklauso nuo Seimos tarpusavio santykiy ir nuo auklé¢jimo, kg reiskia, kad
Seimoms su gerais santykiais Seimoje truksta stipresniy socialiniy santykiy.

Estes ir kt. tyrime nustaté, kad tévai, auginantys vaika su ASS, patiria didZiulg jtampa,
stresg, nerimg, depresijg, nuovargj, sumaz¢jusig socialing paramag (draugy, kaimyny, specialisty
parama), be to atsiranda problemy tarpusavio santykiuose Seimoje, kas paveikia visg Seimos
funkcionavima [80].

Zablotsky savo tyrime jrodé, kad Seimos, draugy, kaimyny ir specialisty socialiné parama
yra efektyvus ir tinkamas mechanizmas mazinti stresg ir pagerinti Seimy, auginanciy vaika su

ASS, gyvenimo kokybe [81].

4) Tyrimo metu buvo nustatyti ir palyginti tévy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio
amziaus vaika su ASS, specialieji poreikiai. Tévai atsakinéjo j 3 klausimus: kokias paslaugas ar
parama gauna i§ valstybés, kokias perka patys ir kokiy jiems triksta. ] klausimg apie gaunamas
paslaugas 1§ valstybés tévai atsakinéjo panasiai. Abiejy grupiy tévai i§ valstybés gauna finansing
parama, kad palengvinti jiems ir taip pasunkéjusia finansing padétj. Tévai gauna nejgalumo
iSmokas, jiems sumazinami mokesciai bei teikiamos kitos transporto ir maitinimo lengvatos. Bet

pagal atsakymus antros grupés tévy yra daugiau gaunanciy finansinés paramos nei pirmos
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grupes tévy.

Taip pat abiejy grupiy tévai i$ valstybés gauna parama spec. ugdymui, kad jy vaikai su
spec. poreikiais galéty tinkamai mokytis, lavinti savo jgiidzius ir tobuléti. Parama spec. ugdymui
tai spec. darzeliai, spec. mokyklos, kurios yra valstybés apmokamos bei spec. ugdymo centrai,
kur vaikai gali papildomai lavinti jgtidzius. Tai yra labai svarbu tévams, kurie nori kad jy vaikas
kaip jmanoma labiau prisitaikyty visuomengje. Be to tévai i§ valstybés gauna ir parama
reabilitacijai tai jvairiy specialisty konsultacijos ir reabilitacija ligoninése ar sanatorijose, kur
profesionalus specialistai pasiriipina jy vaikais, teikia sveikatingumo, jgtidziy lavinimo paslaugas
ir jvairias sveikatg, fizing, emocing biikle bei elgesj gerinancias terapijas. Pagal tévy atsakymus
pirmos grupés tévy daugiau, kurie teigia gaunantys parama reabilitacijai, kas yra jiems svarbu,
nes vaiko jgiidzius reikia pradéti lavinti kuo anksciau.

Siller tyrime nustaté, kad Seimy demografinés charakteristikos turi jtakos jvairiy paslaugy
gavimui. Labiausiai jtakoja komponentai susije su:

- Seimos konsteliacija (ar Seimg yra pilna su abiem tévais ar Seima nepilna kai tévas gyvena
atskirai, ar vaikas turi broliy sesery bei tévy amzius),

- Seimos socioekonominiu statusu ($eimos pajamos, gyvena nuosavame bute/name ar
nuomojamame, tévy issilavinimas, darbo patirtis) [65].

I kita klausimg apie paslaugas, kurias tévai perka patys, jie irgi atsakinéjo panasiai. Pagal
atsakymus suzinojome, kad tévai perka papildomai spec. ugdyma, kg reiskia kad gaunamo i8
valstybés spec. ugdymo yra per mazai teisingam vaiko tobul¢jimui. O daugiausiai perka tévai
auginantys mokyklinio amziaus vaika, kuriam papildomas ugdymas toks kaip po mokykliné
veikla ir repetitoriai yra daug svarbesnis nei ikimokyklinio amziaus vaikui, kuriems yra svarbiau
smulkiy jgiidziy lavinimas, papildomi uZsiémimai darzelyje.

Taip pat tévai perka ir specialisty konsultacijas bei reabilitacija ligoninése/sanatorijose,
ka reiskia, kad gaunamy i§ valstybés paslaugy irgi yra per mazai. Tévams norisi savo vaikui
duoti viska ko reikia jo tolimesniam vystymuisi, todé¢l jie stengiasi ir perka ko daugiau
Jvairiausiy paslaugy, terapijy, uzsiémimy, specialisty kosultacijy, dél to tévai atsiduria sunkioje
finansinéje padétyje dél kurios jiems reikia atsisakyti nemazai anks¢iau perkamy dalyky bei
veiklos.

Be to, kai kurie tévai perka ir kitas papildomas paslaugas reikalingas jy vaikui — tai

medicinos paslaugos: gydytojai, odontologai, vaistai; jvairus Zaislai, priemonés reikalingi jy
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vaiky vystymuisi; bei vaiko prieZitros paslaugos, kai tévams dél darbo ar kity priezasciy reikia
vaikg palikti namie. Vaiko prieziiiros paslaugos tévams yra nemaziau svarbios, nes kartais
tévams reikia duoti atsikveépti ir pailséti, zinant kad jy vaikas yra saugiose profesionalo rankose.

Siller tyrime i$siaiskino, kad tévai, kuriems nustatomas didesnis streso lygis gauna ar
patys ieSko daugiau paslaugy (privaciy terapijy), nei tévai kuriems nustatomas mazesnis streso
lygis [65].

I paskutinj klausima apie tai ko abiejy grupiy tévams truksta, jie atsakingjo irgi labai
panasiai. Ir nors tévai teigia, kad gauna i§ valstybés finansing paramg jiems vistiek traksta
nemokamy paslaugy arba bent i§laidy kompensavimo, nes tévai tikrai negailédami savo lésy
viskg atiduoda tam, kad jy vaikas gauty visas jmanomas paslaugas jo tikslingam vystymuisi.
Taip pat, traksta tikslingo ugdymo skirto biitent jy vaikui — tai pagalbos mokykloje, daugiau
uzsiémimy. Tévai jaucia, kad triiksta ir jstaigy teikianciy tokias paslaugas, stovykly kur vasarg
papildomai mokyty vaikus. Tévai ko grei¢iau nori matyti savo vaikg patobuléjusi, suprantanti
aplinka, prisitaikiusi prie visuomenés ir radusi savo vieta joje, tod¢l taip stipriai riipinasi jO
gebéjimais ir jgudziais.

Be to tévams, triiksta ir reabilitacijoS bei specialisty pagalbos. Nors tévai gauna i§
valstybés ir perka patys, bet jy teigimu to vistiek yra per mazai, nes tévai nori savo vaikui ko
jvairesniy paslaugy, kurie padéty jy vaikui. Lietuvoje yra nedaug jstaigy, kur galéty
profesionalus specialistai pasiriipinti jy vaiky, teikiant jvairiausias paslaugas, todél tévai
skundZiasi reabilitacijos paslaugy trikumu.

Tévams truksta ir paslaugy skirtu ne tik jy vaikui, bet ir jiems patiems. Tai yra psichologo
pagalbos ir atokvepio paslaugy, nes augindami vaikg su ASS tévai patiria didziulj nuovargj ir
stresg ir bent trumpam jiems reikia turéti poilsio valandy, o gal bt ir dieny.

Brown ir kt., teigia, kad atokvépio prieziiiros procesas gali turéti svarby teigiama poveikj
tévy gerovei ir gyvenimo kokybei. Atokvépio paslauga yra viena i§ pagrindiniy maZai tenkinamu
poreikiu ir gali biiti ypa¢ svarbi tévams auginantiems vaikg su ASS [69].

Thomas ir kt. tyrimas parodé¢, kad Seimoje, kuri augina jaunesnj vaikg atsiranda jvairus
poreikiai, kurie kart nuo karto yra tenkinami, bet Seimoje, kuri augina vyresnj vaika atsiranda
daugiau nepatenkinty poreikiy [64].

Hodge savo tyrime nustaté pagrindinius Seimy auginanciy vaikg su ASS poreikius. Tai

informacijos apie sutrikimg ir specialistus bei jy teikiamas paslaugas poreikis; profesionalios
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pagalbos vaikui poreikis, socialiné pagalba bei pagalba Seimai; finansiné pagalba; pagalba
prizitirint vaikg; atokvépio pagalba. Kitas svarbus tévams poreikis — tai kaip paaiskinti giminéms,
draugams, kaimynams ar tiesiog nepazjstamiems zmonéms apie jy vaiko sutrikimg. Tévams
triksta bendravimo su specialistais, giminémis, draugais kur galéty aptarti Seimos problemas ir
gauti patarimus. Tévai nori jaustis palaikomi sunkiu metu. Tévams reikalinga daugiau laiko sau,
savo poilsiui [63].

Galiausiai 18 visy tévy atsakymy buvo isskirtas tévy nepasitenkinimas esama padétimi.
Tévy teigimu daugelis paslaugy yra per brangus ir jie negali sau to leisti dél prastos finansinés
padéties. Kitas neigiamas aspektas yra informacijos ir patirties truikumas, nes yra tévy, kurie
tiesiog nezino, kur ieSkoti spec. paslaugas savo vaikui, kas gali apsunkinti tolimesnj vaiko
vystymasi, jei jis negaus reikiamos pagalbos.

Palyginus gautus rezultatus su uzsienio mokslininkais pastebéta panasiy rezultaty. Pasak
Levelle tévai, auginantys vaika su ASS, jaucia didesne¢ ekonoming nastg nei kiti tévai. Tyrimo
rezultatai parodé, kad vaiko su ASS priezitirai, ugdymui, sveikatos apsaugai, jvairiy paslaugy bei
terapijy taikymui ir Seimoms skirty centry lankymui tévai per metus skiria didziulius pinigus.
JAV per metus tévai i§leidzia apie 17081 doleriy [82].

Zablotsky ir kt. tyrime buvo nustatyta, kad tévai, auginantys vaika su ASS, susiduria su
jvairiomis sveikatos priezitiros paslaugy gavimo klititimis. Tyrime dalyvave tévai patyre didel;
nepasitenkinimg sveikatos specialistais, kurie teikia sveikatos priezitiros paslaugas Seimai, nes
specialistai skiria per mazai laiko savo pacientams bei teikia mazai jiems reikalingos
informacijos. Tévai sveikatos prieziliros paslaugoms skiria didelg Seimos 1¢Sy dalj, bet uz tai
gauna zema sveikatos priezitiros kokybe [62].

Seimoms, auginantiems vaika su autizmo spektro sutrikimu, sumazéja santuokyné laime,
susilpnéja Seimyniniai rySiai bei daugumos Seimy poreikiai yra silpnai tenkinami. Nepaisant §ios
neigiamos patirties, Seimos apibudina autizmo poveikij jy gyvenimui teigiamai, nes galiausiai

kiekviena Seima tampa artimesné [77].
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ISVADOS

Misy tyrimo hipotezé: Siekiant gerinti GK tévy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio
amziaus vaika su ASS, reikia tobulinti Seimos specialiyjy poreikiy tenkinimo salygas,
pasitvirtino.

1. Palyginus tiriamyjy sociodemografines charakteristikas nustatéme, kad vaiko su autizmo
spektro sutrikimu atsiradimui Seimoje neturi jtakos socioekoniminis kontekstas: gyvenamoji
vieta, i$silavinimas, profesiné veiklos sritis, darbo patirtis, Seimyniné padétis, vaiky skaicius

Seimoje.

2. Ivertinus respondenty gyvenimo kokybeés sritis nustatéme, kad tévy profesinis iSsilavinimas
jtakojo Seimos emocing gerove (p<0,049), taciau profesinio darbo sritis ir patirtis gyvenimo

kokybés sri¢iy nejtakojo (p>0,05).

3. Nustatyti koreliaciniai rysiai (p<0,05) parodé:

3.1 respondentams buvo svarbu Seimos fiziné gerové ir parama nejgaliajam, taciau tévams,
auginantiems ikimokyklinio amziaus vaikg, buvo labai svarbios aukléjimo problemos (r=0,721),
o tévams, auginantiems mokyklinio amZiaus vaika — Seimos emocin¢ gerove (1=0,617);

3.2 neigiamas silpnas (r=-0,199) koreliacinis rysys tarp protinio atsilikimo ir fizinés materialinés
geroves (p=0,047) jtakojo vaiky protinj atsilikima;

3.3 isskirtas socialiniy santykiy faktorius parodé, kad Seimos, pasizymincios stipria fizine
materialine, emocine gerove ir remian¢iomis Seimos nejgalyji, labiausiai stokoja tarpusavio
sgveikos ir aukléjimo, todél Sias Seimas reikéty skatinti Siose dvejose srityse;

I8skirtas Seimos santykiy faktorius parodé, kad Seimos, kurios turi gerg tarpusavio sgveika,
pasizymi ir stipriu aukl¢jimu, taciau labiausiai joms reikia pagalbos gerinant emocing gerove,

fizing materialing gerove ir paramg Seimos nejgaliajam.

4. Isanalizavus tévy specialiuosius poreikius ir palyginus juos tarp tévy, auginanciy

ikimokyklinio (pirma grupé) ar mokyklinio (antra grupé) amziaus vaikg su ASS, nustatéme, kad
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nors tévai i§ valstybés gauna finansing paramg, paramg spec. ugdymui ir reabilitacijai bei patys
papildomai perka specialisty konsultacijas bei reabilitacijg ligoninése, taciau Si parama anot tévy
yra nepakankama. Tévy nuomone jy gyvenimo kokybe padidinty didesné finansiné parama,
didesné informacijos sklaida, daugiau papildomos veiklos vaikams ir specialisty teikianéiy
specializuotas paslaugas:

- pagal atsakymo daznj pirmos grupés tévai dazniau teigia is valstybés gaunantys parama
spec. ugdymui (d=24), o antros grupés tévai dazniau akcentuoja is valstybés gaunantys finansing
paramg (d=28). Be to pirmos grupés tévai dazniau teigia perkantys specialisty konsultacijas
(d=29), o antros grupés tévai — reabilitacijg ligoninése/sanatorijose (d=26). Bet labiausiai abiejy
grupiy tévams pagal atsakymo daznj triiksta reabilitacijos paslaugy ligoninése/sanatorijose
(d=23).

Norint pagerinti Seimos gyvenimo kokybe reikia atsizvelgti j tévy pageidavimus

tenkinant Seimos specialiuosius poreikius.
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REKOMENDACIJOS

1. Padidinti i§ valstybés gaunama paramg Seimy, auginanciy ikimokyklinio ar mokyklinio

amziaus vaikg su ASS, specialiesiems poreikiams tenkinti

2. Jsteigti daugiau jstaigy ar centry, kur biity teikiamos tikslingos paslaugos vaikams su ASS, nes
tévai turi skatinti savo vaikg uzsiimti jvairiausia veikla taip tobulinant jy jgudzius ir geb¢jimus

bei palaikant ir prizitrint vaikg visur ir visada.

3. Suteikti tévams, auginantiems vaika su ASS, daugiau informacijos apie vaiko sutrikima,

pagalbos galimybes, teikiamas paslaugas ir kainas bei jstaigas kur teikiamos paslaugos, kad
rapintis ne tik vaiko, bet ir savo sveikata, nes tik nuo tévy priklauso visos Seimos gyvenimo
kokybe.

4. Isskirti 2 faktoriai: socialiniy santykiy ir Seimos santykiy faktoriai, kurie leidzia tirti Seimos
gyvenimo kokybe toliau gilinantis j galimybes nejgaliems vaikams ir jy Seimos nariams visiskai

integruotis | visuomenes rekreacijos tinkla.
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PRIEDAI

1. Anketos pildymo taisyklés bei konfidencialumo ir anonimiskumo saglygos
2. Anketos validizavimas ir paruosimas pilotiniam tyrimui

3. Anketa po pilotinio tyrimo koregavimo

4. Respondenty socialinés—demografinés charakteristikos

5. Respondenty socialinés—demografinés charakteristikos po atlikto koregavimo
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PRIEDAS 1

Seimos gyvenimo kokybé

Dékojame Jums, kad sutikote dalyvauti musy organizuojamoje konfidencialioje apklausoje.
Apklausa yra apie tam tikrus gyvenimo $eimoje aspektus. Seima gali bati sudaryta i§ asmeny:
mama, tétis, vaikal, tetos, dédés, seneliai ir kiti, kurie rtpinasi vienas Kitu kiekviena dieng
(Seima nebttinai turi buti susijusi giminystés ar santuokos rysiais).

Atsakant j klausimus — prasytume negalvoti apie giminai¢ius, su kuriais matotés retai.

Prasytume prisiminti savo Seimos gyvenimg per pastaruosius 12 ménesiy.

Apklausos tikslas yra suzinoti, ar esate patenkinti, ar nepatenkinti tam tikrais gyvenimo seimoje

aspektais. Jums tinkantj atsakyma pazymeékite [X].

Dékojame uz Jiisy nuomong!

Apklausa yra anoniminé. Duomenys yra konfidencialiis ir naudojami tik mokslo tikslais.
Apklausg vykdo Vilniaus universiteto Medicinos fakulteto Reabilitacijos, fizinés ir sporto

medicinos katedros, Taikomosios fizinés veiklos magistrantiros 11 kurso studentas.
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PRIEDAS 2

Pagrindiné dalis

Ar esu patenkintas, kad... Labai Nepatenkintas ~ Nei taip, Patenkintas Labai
nepatenkintas nei ne patenkintas

Mano $eimos nariai padeda

vaikams mokytis biiti

savarankiskais.

arba kity jiems suteikianciy

paramg asmeny.

transporto priemoniy nuvykti

jiems reikiamas vietas.

Lk E’ “? Sia a
Mano Seimos nariai moko

vaikus sutarti su kitais

asmenimis.

i & :
Misy Seima sprendzia

problemas kartu.

10.
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Ar as$ patenkintas, kad... Labai Nepatenkintas  Nei taip, Patenkinms Labai
nepatenkintas nei ne patenkintas

13. Mano Seima, norédama

tinkamai pasirtipinti visy Seimos

nariy specialiais poreikiais,

gauna pakankamai iSorinés

mums prieinamos pagalbos.

15. Mano $eimos nariams, esant

bitinybei, suteikiama medicinos

pagalba.

5

17. Suaugusieji mano $eimoje Zino

su kuo bendrauja jy vaikai

(draugai, mokytojai ir kt.).

19. Suaugusieji mano $eimoje turi

laiko riipintis individualiais

kiekvieno vaiko poreikiais.

iif

jauciasi saugiai

21. ano §eim

namie, darbe, mokykloje ir

kaimynystéje.
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23 Mano Zeimos neigaliajam nariui

suteikiama parama ir pagalba

siekiant tiksly jgyvendinimo

namuose.

it

Mano Seima palaiko gerus

santykius su paslaugy teikéjais,

kurie miisy nejgaliajam Seimos
nariui teikia paslaugas ir

paramag.

Apklausg patikrino:

O/«f/—O

o Bl ey Mosd i

4%

Or. Gudare (\%x{/é%
/

g
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PRIEDAS 3
Bendri klausimai

Pirmiausia prasome Jiisy atsakyti j keleta bendry klausimy apie Jus ir jusy vaika
Jums tinkantj atsakymg anketoje zymeékite X arba pabraukite

1. Juasy Lytis:
O Vyras
O Moteris

2. Jusy amzZius (jrasykite)

3. Gyvenamoji vieta:
] Didmiestis

O Rajono centras

O Miestelis

O Kaimas

4 ISsilavinimas:

O Nebaigtas vidurinis
O Vidurinis

O Profesinis

O AukStesnysis

0 Aukstasis

5. Profesinés veiklos sritis (pazymeékite vieng labiausiai Jums tinkantj atsakyma):
Valdymas/ organizavimas

Medicina/ sveikatos apsauga/ farmacija
Admnistravimas/ sekretoriavimas

Klienty aptarnavimas/ konsultavimas/ paslaugos
Transportas/ rySiai

InZinierija/ mechanika

Pramoné/gamyba

Kultiira/ kiiryba

Mokslas/ §vietimas

Kompiuterija/ IT

Kita

odoodoooood
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6. Jusy profesinio darbo patirtis ? (jrasykite metus)

7. Seimyniné padétis:
O Susituokes/-usi,
O Nevedes/netekéjusi
O Naslys/-¢
O I8siskyres/-usi

8. Kiek turite vaiky ? (jrasykite)

9. Kiek vaiky jusy Seimoje turi raidos sutrikimg ? (jraSykite)

10. Jvardinkite kokij raidos sutrikimg turi jiisy vaikas/-ai ?
O Ivairiapusis raidos sutrikimas

O Vaikystés autizmas

L1 Netipinis autizmas

0 Retto sindromas

O Aspergerio sindromas

O Specifiniai mokymosi sugeb¢jimy raidos sutrikimai

O Specifinis tarimo ir kalbos sutrikimas

O Protinis atsilikimas

O Kita

11. Kokio amZiaus jusy vaikas/ai turintis raidos sutrikima ?

12. Kokia mokymo jstaiga jis lanko ?

O Ikimokyklinio ugdymo jstaigg (darzelis)
O Pradiniy klasiy mokykla

O Kita

0 Nelanko mokyklos

13. Mokymo jstaiga yra:
O Specializuota
O Nespecializuota
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Pagrindiné dalis

Ar esu patenkintas, kad...

Tikrai ne

Ne

Nei taip,
nei ne

Taip

Tikrai taip

1. Mano Seimos nariai mégaujasi

leisdami laikg kartu.

2.  Mano Seimos nariai padeda
vaikams mokytis biiti

savarankiskais.

3. Mano Seima gauna pagalba,
biiting sumazinti patiriamam

stresui.

4.  Mano Seimos nariai turi draugy
arba kity jiems suteikianciy

parama asmeny.

5.  Mano Seimos nariai padeda
vaikams ruosti namy darbus ar

kitokia veikla.

6. Mano Seimos nariai turi
transporto priemoniy nuvykti |

jiems reikiamas vietas.

7. Mano Seimos nariai vienas su Kitu
ir su kitais Zmonémis atvirai

bendrauja.

8. Mano Seimos nariai moko vaikus

sutarti su kitais asmenimis.

9. Mano Seimos nariai turi laiko

uzsiimti mégstama veikla.

10. Miisy Seima sprendZia problemas

kartu.

11. Mano Seimos nariai padeda

vienas kitam pasiekti savo tiksly
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Ar as patenkintas, kad...

Tikrai ne

Ne

Nei taip,
nei ne

Taip

Tikrai taip

12.

Mano Seimos nariai parodo, kad

jie myli ir riipinasi vienas kitu.

13.

Mano Seima, norédama tinkamai
pasiriipinti visy Seimos nariy
specialiais poreikiais, gauna
pakankamai iSorinés mums

prieinamos pagalbos.

14.

Suaugusieji musy Seimoje moko
vaikus priimti tinkamus

sprendimus.

15.

Mano Seimos nariams, esant
butinybei, suteikiama medicinos

pagalba.

16.

Mano $eima moka tvarkytis su

iSlaidomis, sgskaitomis.

17.

Suaugusieji mano Seimoje Zino su
kuo bendrauja jy vaikai (draugai,

mokytojai ir kt.).

18.

Mano Seima sugeba kontroliuoti
gyvenimo pakilimus ir

nuosmukius.

19.

Suaugusieji mano Seimoje turi
laiko rupintis individualiais

kiekvieno vaiko poreikiais.

20. Mano Seima prireikus gauna
tinkamas odontologijos
paslaugas.

21. Mano Seima jauciasi saugiai

namie, darbe, mokykloje ir
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kaimynystéje.

22. Mano Seimos nejgaliam nariui

suteikiama pagalba mokykloje

arba darbo vietoje.

23. Mano Seimos nejgaliajam nariui

suteikiama parama ir pagalba

siekiant tiksly jgyvendinimo

namuose.

24. Mano nejgaliajam Seimos nariui

suteikiama parama ir pagalba

susidraugauti su kitais Zmonémis.

25. Mano Seima palaiko gerus

santykius su paslaugy teikéjais,

kurie miisy nejgaliajam Seimos

nariui teikia paslaugas ir parama.

Papildomi klausimai

26. Ivardinkite kokig pagalba, paslaugas jis gaunate i§ valstybés ?

27. Ivardinkite kokig pagalba, paslaugas ieSkote ir perkate patys ?

28. Ivardinkite kokios pagalbos ir kokiy paslaugy jums triiksta ?




PRIEDAS 4

Respondenty socialinés—demografinés charakteristikos

N Proc.
Vaiky grupé Ikimokyklinio amziaus 50 50,0%
Mokyklinio amziaus 50 50,0%
Lytis Vyrai 9 9,0%
Moterys 91 91,0%
Amius Jaunesni 53 53,0%
Vyresni 47 47,0%
Didmiestis 77 77,0%
Gyvenamoiji vieta Ra}jono .centras 9 9,0%
Miestelis 10 10,0%
Kaimas 4 4,0%
Vidurinis 11 11,0%
Lsilavinimas Profesinis 11 11,0%
Aukstesnysis 12 12,0%
Aukstasis 66 66,0%
Valdymas/ organizavimas 15 15,0%
:c\:fr?]::ciir}:/ sveikatos apsauga/ 8 8,0%
Admnistravimas/ sekretoriavimas 7 7,0%
Konsultavimas! pasagos N 23,0%
Profesinés veiklos sritis Transportas/ rySiai 3 3,0%
Inzinierija/ mechanika 3 3,0%
Pramoné/gamyba 10 10,0%
Kulttra/ kiiryba 8 8,0%
Mokslas/ §vietimas 12 12,0%
Kompiuterija/ IT 1 1,0%
Kita 10 10,0%
- - Maziau patyre 52 52,0%
Profesinio darbo patirtis Labiau patyre 18 28.0%
Susituoke 87 87,0%
Seimyniné padétis Nevede 4 4,0%
Nasliai 1 1,0%
I$siskyre 8 8,0%
Vaiky skaitius Iki 2 vaiky 80 80,0%
3 ir daugiau vaiky 20 20,0%
Sutrikimg turin¢iy vaiky | 1 96 96,0%
skaiCius 2 4 4,0%
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Ikimokyklinio ugdymo jstaiga

C o 45 45,0%
(darzelis)
Lankoma mokymo Pradiniy klasiy mokykla 40 40,0%
Istaiga Kita 12 12,0%
Nelanko mokyklos 3 3,0%
Mokymosi jstaigos Specializuota 57 58,8%
specializacija Nespecializuota 40 41,2%
N — respondenty skaicius
PRIEDAS 5
Respondenty socialinés—demografinés charakteristikos po atlikto koregavimo
N Proc.
Vaiky ) Ikimokyklinio amziaus 50 50,0%
a rupé
teu grup Mokyklinio amziaus 50 50,0%
. Vyrai 9 9,0%
Lytis Y °
Moterys 91 91,0%
A Jaunesni 53 53,0%
s Vyresni 47 47,0%
Didmiesciai 77 77,0%
Gyvenamoji vieta . o .
y J Rajono centrai, kaimai, miesteliai 23 23,0%
Vidurinis 11 11,0%
o Profesinis 11 11,0%
I$silavinimas - -
Aukstesnysis 12 12,0%
Aukstasis 66 66,0%
Valdymas/ organizavimas 15 15,0%
MedICIna/ sveikatos apsauga/ 8 8,0%
farmacija
Admnistravimas/ sekretoriavimas 7 7,0%
Klienty aptarnawmas/ 23 23,0%
konsultavimas/ paslaugos
Profesinés veiklos sritis | Transportas/ rySiai 3 3,0%
Inzinierija/ mechanika 3 3,0%
Pramoné/gamyba 10 10,0%
Kulttra/ kiiryba 8 8,0%
Mokslas/ §vietimas 12 12,0%
Kompiuterija/ IT 1 1,0%
Kita 10 10,0%
Mazi t 52 52,0%
Profesinio darbo patirtis az,lau P °
Labiau patyre 48 48,0%
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Seimyniné padétis Gyvenantys pilnoje Seimoje 87 87,0%
Gyvenantys nepilnoje seimoje 13 13,0%

Vaily skaicius Iki 2 vaiky 80 80,0%
3 ir daugiau vaiky 20 20,0%
Ikimvokyklinio ugdymo jstaiga 45 45,0%
(darzelis)

Lankoma mokymo Pradiniy klasiy mokykla 40 40,0%

Istaiga Kita 12 12,0%
Nelanko mokyklos 3 3,0%

Mokymosi jstaigos Specializuota 57 58,8%

specializacija Nespecializuota 40 41,2%

N — respondenty skaicius

95



