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Magistro darbo santrauka

Magistro darbe analizuojama pagalbos sistema Seimai, auginan¢iai kompleksing negalia
turintj vaika. Atvejo analiz¢é atlickama taikant pusiau struktiiruotg interviu metoda, kurio tikslas
- identifikuoti pagalbos sistemos Seimai, auginanciai kompleksine negalig turinti vaika, struktiirg
ir jvertinti jos funkcionavimo ypatumus. Atlikta mokslinés literatliros teoriné analizé, teisiniy
dokumenty analiz¢, turinio (content) analize.

Tyrime dalyvavo mama, auginanti du vaikus turinius kompleksing negalia, ekspertai —
ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytoja, paslaugy ir uzimtumo centro direktor¢ ir socialiné
darbuotoja, pedagoginés psichologinés tarnybos direktoré, rajono savivaldybés administracijos
socialinés paramos sveikatos skyriaus vedé¢ja.

Empirinéje dalyje gauti duomenys apdorojami aprasomuoju biidu, suskirstoma i kategorijas
ir subkategorijas, duomenys siejami su nagrinétu teoriniu kontekstu. Remiantis iSanalizuotu
atveju pateikiamas pagalbos Seimai, auginanc¢iai kompleksing negalig turintj vaika, modelis ir
atskleidziamos jo tobulinimo galimybes. Gautos svarbiausios empirinio tyrimo iSvados:

1. Tyrimo metu nustatyta, jog Seima, auginanti kompleksing¢ negalig turinCius vaikus, gauna
kompleksine pagalbg. Teikiama medicininé pagalba — gydytojy, kineziterapeuty ir kity
specialisty dirbanéiy sveikatos sektoriuje paslaugos, procediiros, vaistai, kompensaciné
technika, kuri orientuojama j vaiko sveikatos stiprinimg. Svietimo pagalba jaunuoliui -
individualizuota ugdymo programa ir vykdomas uzimtumas paauglio savarankiSkumo
lavinimui. Socialiné pagalba Seimai - finansiné parama, kompensacinés priemonés, paaugliui
skirta trumpalaiké socialiné globa institucijoje, kuri orientuota j kokybiskesnj Seimos
socialinj gyvenima.

2. Seimai itin aktualios medicininés bei socialinés paslaugos. Pagalbos sistemos tobulinimo
procese svarbus teigiamas visuomenés poziiiris, i negalig turinius asmenis, specialisty
profesiniy kompetencijy plétojimas, psichologo pagalba tévams, aplinkos pritaikymas ir
priemoniy gausa, koordinatoriaus paslaugy, konsultacijy ir aiSkios informacijos
uztikrinimas.

3. Siandieninéje pagalbos sistemoje biitina stiprinti socialines ir medicinines paslaugas, jy
pricinamumg ir veiksmingumo uztikrinima, tarpinstitucinj bendradarbiavima - medicinos ir
Svietimo institucijose dirbanciy specialisty sgveika, kuri vykty ne Seimos pastangomis, o
skirtingose institucijose dirbanciy specialisty iniciatyva.

Esminiai Zodziai: Seima, dideli specialieji ugdymo(si) poreikiai, bendradarbiavimas,

psichosocialiné situacija, tarpinstituciné pagalba.
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Ivadas

Moksliné problema ir tyrimo aktualumas.

Lietuvai tapus nepriklausoma valstybe ir jstojus j Europos sajunga, jvyko daug teigiamy
poky¢iy politingje, kultirinéje, socialinéje ir kitose srityse. Priimti jstatymai, teisés aktail,
reglamentuojantys asmeny, turin€iy specialiyjy ugdymosi poreikiy lygias teises, galimybes,
pagalbos teikimg - sveikatos, socialingje, reabilitacijos, ugdymo lygmenyse. Tokie pokyciai
teigiamai jtakojo Seimy, auginan¢iy negalig turinCius vaikus, gyvenimo kokybe. Tai itin svarbu,
nes Lietuvoje vaiky, turin¢iy negalig, kiekvienais metais daugeja. 2012-2013 mety Socialinés
apsaugos ir darbo ministerijos socialinio prane$imo® duomenimis 2002-2012 metais 3alyje
gyveno 15544 vaiky, kuriems nustatytas nejgalumo lygis.

Seimoje, vaikas, reikalaujantis nuolatinés globos ir priezitiros, dél sunkiy raidos
pakenkimy, visokeriopai iSderina nusistovéjusia Seimos kasdienybe. Kinta tévy emociné buklé.
Sivashanka, Rangaswami (2009) atlikto tyrimo su tévais, auginanciais vaikus su negalia,
rezultatai atskleidzia, dideli nerimga, stresa ir vyraujancig depresija tévy tarpe. Aktuali
visokeriopa parama ir pagalba tampa ne tik vaikui, turin¢iam dideliy arba labai dideliy SUP, bet
ir Seimai, kaip bendrai sistemos daliai. Pagalbos biitinumg Seimai ir vaikui jrodo Tadema,
Vlaskamp (2010) atlikto tyrimo rezultatai atskleidzia, jog tévams parama i§ specialisty ir
ugdymo centry yra labai svarbi, svarbesné nei draugy, artimyjy, ar kity zmoniy pagalba.
Giniotiené (2007) akcentuoja sisteminj pozitirj ir kompleksing — politing, socialing, ekonoming,
medicining, juriding, Svietimo, psichologine, ergonoming, pagalba, parama, rlipyba, konsultacija.
Taciau pagalbos struktiiros grandys ne visada vyksta sklandziai ir nuosekliai. Socialinés
apsaugos ir darbo ministerijos 2011 mety veikos ataskaitojea, Socialinés apsaugos ir darbo
ministerija, Svietimo ir mokslo ministerija, savivaldybés, dél 1é8y stokos atsisaké nustatyti
pagalbos Seimoms, kuriose yra nejgaliyjy, specialiosios pagalbos priemoniy poreikj ir prireikus
parengti teisés akty, kurie reglamentuoja specialiosios pagalbos teikimg, pakeitimo projektus.
Taip pat pagalbos realizavima jtakoja kiti faktai. Aidukienés, Labinienés, (2003) pateike faktus,
jog iki 1990 mety vidutinj ir zymy protinj atsilikima bei kompleksiniy raidos sutrikimy turintys
vaikai buvo izoliuoti, atskirti nuo visuomenés. Autoriy ir kity uzsienio mokslininky Saragos,
1998, Thomlison, 2002, (cit. Ruskus, Gerulaitis, Vaitkevic¢iené, 2004) teigimu, tokios nuostatos

visuomengje vyrauja iki Siol.

! Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy jstatymas 2006-01-19 d. (Nr. X-493); Lietuvos Respublikos $vietimo
istatymo pakeitimo jstatymas. Valstybés Zinios, 2011 (Nr. 38 — 1804). Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés
integracijos jstatymas 2005-10-18 Nr. 36-969, Lietuvos Respublikos lygiy galimybiy jstatymas. Valstybés zinios.
2008, Nr. 76-2998, The Salamanka statement and framework for action on special needs. (1994)

2 Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija. 2012-2013 mety Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos socialinis praneSimas. http://www.socmin.lt/index.php?590329723.

¥ Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2010-2012 mety programos priemoniy jgyvendinimo 2011 metais
ataskaita. http://www.socmin.It/index.php?-1191824460
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Daugelis autoriy pagalba Seimai nagringjo jvairiais aspektais: ankstyvosios pagalbos
prieinamumg, ikimokyklinio ir prieSmokyklinio ugdymo ir kompleksiskai teikiamy paslaugy
vaikui ir jo tévams modeliavimg, komandos bendradarbiavima nagrinéjo AliSauskiené (2003a,
2003b), Kairiené (2010), Alisauskiené, Jogélaité (2010), Gevorgianiené, Kairien¢, Bliumergiené,
Alisauskiené, Sapelyté, Miltenien¢ (2011). Seimy, auginandiy nejgaly vaika socialinius ir
psichosocialinius aspektus tyré Ruskus (2002), Ruskus, Gerulaitis, Vaitkevic¢iené (2004),
Gerulaitis (2006), Gerulaitis, D¢lkuté (2008). Gerulaitis (2007) nagringjo tévy jsitraukimo j
vaiko ugdymo(-si) procesg plétotg specialiojoje mokykloje. Triksta tyrimy, kurie apzvelgty tarp
institucing pagalbos sistemg Seimai, auginanciai, kompleksing negalig turin¢ius vaikus ir jos
funkcionavima, sukonstruoty pagalbos sistemos model;.

Moksliné tyrimo problema galéty biti apibrézta tokiais klausimais: Kokie veiksniai
jitakoja psichosocialing situacija ir pagalba Seimoje? Kaip teikiama pagalba kompleksinés
negalios atveju - vaikui, Seimai? Kaip jvairios institucijos sgveikauja tarpusavyje? Kiek Seima
isitraukia j pagalbos teikima? Kokiy tarnyby, specialisty pagalbos reikia Seimai? Kokia pagalba
buty svarbi ateityje? Kokia sistema turi biiti sukurta ir kaip ji turi veikti, kad Seima, auginanti
kompleksine negalig turintj vaika, kokybiskiau gyventy ir gauty reikiamg pagalba?

Tyrimo objektas — pagalbos sistema Seimai, auginan¢iai kompleksing negalig turintj
vaika, struktira ir funkcionavimas.

Tyrimo tikslas — identifikuoti pagalbos sistemos Seimai, auginanciai kompleksing
negalig turint] vaika, struktiirg ir jvertinti jos funkcionavimo ypatumus.

UZdaviniai:

1. Remiantis Lietuvos Respublikos teisiniy dokumenty analize ir mokslinés literatiiros
analize, atskleisti formaliai reglamentuojamos pagalbos ypatumus Seimai, auginanciai
kompleksing negalig turintj vaika.

2. Taikant atvejo analizg, identifikuoti pagalbos jvairove ir kryptinguma Seimai,
auginanciai kompleksing negalig turintj vaika.

3. Remiantis skirtingy eksperty nuomone, atskleisti pagalbos sistemos Seimai,
auginanciai kompleksing negalig turintj vaika, struktiira, poreikj ir sistemos
tobulinimo galimybes.

4. Remiantis iSanalizuotu atveju pateikti pagalbos Seimai, auginanCiai kompleksing
negalig turintj vaika, modelj ir atskleisti jo tobulinimo galimybes.

Tyrimo dalyviai. Mama, auginanti du vaikus turin¢ius kompleksing negalia, paslaugy ir
uzimtumo centre dirbanti direktoré ir socialiné darbuotoja, savivaldybés administracijos
socialinés paramos sveikatos skyriaus ved¢ja, Svietimo pagalbos pedagoginio psichologinio
skyriaus direktoré, ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytoja. Tyrimo imtis — 6 asmenys.

Naudota netikimybiné tiksliné imtis, kurie turi tipiniy pozymiy, $iuo atveju, visi imties dalyviali
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saveikauja ar yra sgveikave su vaiku, turin¢iu kompleksing negalig ir jo Seima. Eksperty imtis -
kompetetingi asmenys, pagalbos sistemos modeliavimo, zinovai. Tyrimas vykdytas, 2012 m.
lapkri¢io — 2013 m. balandzio ménesiais. Laikantis darbe nurodyty etikos reikalavimy, tiksli
vieta nenurodoma.

Tyrimo metodologija ir metodai.

Tyrimas atliekamas remiantis socialinio dalyvavimo®, jgalinimo,” socialinio
konstruktyvizmo® ir sistemy’ teorijomis. Teorijose akcentuoja pasitikéjimo savimi jgadziai,
informacijos ir ziniy teikimas, glaudi aplinkos sagveika, institucijy, lygiavertis dalyvavimas ir
santykiy kiirimas, organizacijy jtaka pagalbos teikimui bei socialiniy rySiy kiirimas ir plétra.
Tyrimas taip pat remiasi humanizmo id¢jomis, kuris Burbaités (2009) nuomone, siejamas su
uzuojautos, pagalbos, laisvés, teisingumo, pagarbos, savigarbos, tolerantiSkumo, aktyvumo,
veiklos, atsakomybés savokomis vaikui su sunkia negalia ir jo Seimai.

Metodai: mokslinés literatiiros teoriné analizé, teisiniy dokumenty analizé, atvejo

analiz¢, pusiau struktiiruotas interviu, kokybiné turinio (content) analizé.

Pagrindinés savokos
Seima - néra paprasta bendruomené, ji yra asmeny bendrija, kurig sieja giminystés,
tarpusavio priklausomybés, atsakomybés ir globos saitai, patvirtinti jstatymine ir socialiai

pripazinta tvarka (Miskinis, 2003, p. 8).

* Ebersold (cit. Ruskus, Mazeikis, 2007) teigimu, asmens aktyvumas ir atvira bendruomené yra pagrindinés
socialinio dalyvavo salygos. Pasak autoriaus, siekiama sumazinti nejgaliojo socialinio dalyvavimo trukdZzius
pasinaudojant jvairiais resursais ir leidziant (jgalinant) nejgaliajam pa¢iam, savo jégomis ir valia siekti aktyvesnio
jsitraukimo j savo bendruomenés ar placiau- visuomenés gyvenima.

5 Douglas, Zimmermaan (cit. Gerulaitis, 2009) jgalinima apibrézia kaip ,,procesa, kurio metu Zmonés, organizacijos
ar bendruomenés siekia dalyvauti. Dettmer, Dyck, Thurson, (cit. Gerulaitis, 2007) teigia, jog j jgalinimg orientuota
praktika gerina ir suteikia galimybiy dalyviams plétoti Zinias bei jgiidzius, o specialistus traktuoti kaip partnerius, o
ne autoritarinius ekspertus. (Berger,cit. Gerulaitis, 2007). Yra skiriamos kelios jgalinimo rasys, Miley, O‘Melia Du
Moris (cit. Ruskus, Mazeikis, 2007) i$skiria individualiy galiy stiprinimo teorijas, kurios akcentuoja savipagalba.
Tai saves stiprinimo, dalyvavimo ir kovos uz savo paties teises biinant paslaugos gavéju. Rowlands (cit. Gerulaitis,
2009) jgalinima sieja su resursy koncepcija, kurie reiskia poreikiy, asmens potencialumo jvertinimo atskleidima ir
panaudojimg bei iSoriniy iStekliy — socialinio tinklo, bendruomenés — paramos palaikyma.

® Delanty, Jonassen, Searle, Taylor (cit. Gerulaitis, 2007) kaip vieng pagrindiniy teorijos bruozy i$skiria Ziniy
kirima esant glaudZiai dalyviy saveikai ir lygiaver¢iam dalyvavimui. Naujos Zinios apie asmen;j turintj negalia, jo
ugdyma(si), pasak autoriy, yra kuriamos per jo paties, Seimos ir specialisty bendra saveika. Konstruktyvizmo
teorijos Salininkai postuluoja teiginj, kad Zmonés veikdami kuria prasme, o jsipareigodami arba to vengdami —
realybe (Gerulaitis, 2009, p. 15-16).

" Ekologinis modelis apima zmoniy ir jy aplinkos tarpusavio rysius, nuolat vykstan&ius nuoseklius psichologinius,

socialinius bei kulttrinius procesus (Berns, 2009, p. 32).
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Nejgalumas - dél asmens kiino sandaros ir funkcijy sutrikimo bei nepalankiy aplinkos
veiksniy sgveikos atsirades ilgalaikis sveikatos btklés pablogéjimas, dalyvavimo visuomenés
gyvenime ir veiklos galimybiy sumazéjimas. (Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés

integracijos jstatymas, 2005)

Specialieji ugdymo(si) poreikiai - pagalbos ir paslaugy ugdymo procese reikmé,
atsirandanti dél iSskirtiniy asmens gabumy, jgimty ar jgyty sutrikimy, nepalankiy aplinkos
veiksniy. (Lietuvos Respublikos Svietimo Jstatymo pakeitimo jstatymas, 2011 m. kovo 17 d. Nr.
X1-1281).

Mokiniai, turintys kompleksiniy ar Kkity negaliy - Siai grupei priskiriami mokiniai,
turintys raidos, sensoriniy, fiziniy funkcijy ir kity sveikatos sutrikimy, kuriy kilmé gali bati
biologin¢ (pedagoginémis priemonémis pasalinti priezas¢iy nejmanoma). (Dél mokiniy, turinéiy
specialiyjy ugdymosi poreikiy, grupiy nustatymo ir jy specialiyjy ugdymosi poreikiy skirstymo i
lygius tvarkos apraso patvirtinimo (LR Svietimo ir mokslo ministro, LR sveikatos apsaugos

ministro ir LR socialinés apsaugos ir darbo ministro 2011 m. liepos 13 d. jsakymas Nr. V-
1265/V-685/A1-317).

Socialinés paslaugos — tai paslaugos, kuriomis suteikiama pagalba asmeniui ir Seimai,
kurie dél amziaus, nejgalumo, socialiniy problemy i§ dalies ar visiSkai neturi, ar yra prarade
gebéjimus ar galimybes savarankiSskai pasiripinti asmeniniu, $eimos ir savo visuomeniniu
gyvenimu. Socialiniy paslaugy gavéjai yra vaikai su negalia, vaikai, neteke tévy globos,
socialinés rizikos vaikai, senyvo amziaus asmenys, suauge nejgaliis asmenys, socialinés rizikos
suauge asmenys, asmenys su sunkia negalia, jy Seimos, socialinés rizikos Seimos (Socialiniy

paslaugy priezitiros departamentas prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos).

Kompleksiskai teikiama pagalba- koordinuotas Svietimo pagalbos, socialinés
paramos, sveikatos priezitiros paslaugy teikimas vaikams ir jy tévams (globéjams), gyvenantiems
savivaldybés teritorijoje. (KompleksiSkai teikiamos Svietimo pagalbos, socialinés paramos,
sveikatos priezitiros paslaugy ikimokyklinio ir prieSmokyklinio amziaus vaikams ir jy tévams
(globéjams) tvarkos aprasas, 2011 m. lapkric¢io 4 d. Nr. V-2068).

Magistro darbe vartojamuy sutrumpinimy reikSmés:
AIV — Ankstyvoji intervencija vaikystéje.
ART — Ankstyvosios reabilitacijos tarnyba.
PPT — Pedagoginé psichologiné tarnyba.

SUP - specialieji ugdymosi poreikiai.
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Magistro darbo struktiira. Sj magistro darbq sudaro: santrauka lietuviy kalba, jvadas, du
skyriai, iSvados, naudotos literatiiros sqrasas (132 Saltiniai), santrauka angly kalba, priedai.
Tyrimo duomenis iliustruoja 5 lentelés, 1 paveikslas. Prieduose pateikiamas praSymas
institucijoms, atviro tipo klausimai mamai ir skirtingose institucijose dirbancioms specialistéms,
nuoseklus duomeny apdorojimo aprasymas, 5 lentelés su iSsamiomis kategorijomis, iSpléstais
empiriniais pasisakymais, subkategorijomis ir jy interpretacija bei lentelé su iSsamia paveikslo

analize. Darbo apimtis — 85 puslapiai be priedy.
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1 skyrius. TARPINSTITUCINE PAGALBOS SISTEMA SEIMAI IR JOS
FUNKCIONAVIMAS.

1.1. Pagalbos Seimai sistema ir tarpinstitucinis bendradarbiavimas

Gimus vaikui ir suzinojus apie jo raidos sutrikima tévai iSgyvena emociSkai sunkius
laikotarpius, susiduria su jvairiomis juos slegiantiomis problemomis. Seimoje jauciamas
nuolatinis stresas, nerimas ir baimés jausmas. Tévy jprastinés veiklos apribojimai, poilsio stoka,
kai nuolat riipinamasi vaiku, iSsekina ir kelia sveikatos problemas. Kanadoje Brehaut, Kohen,
Garner ir kt. (2009) atlikto tyrimo rezultatai atskleidzia, jog asmenys, auginantys vaikus su
sveikatos sutrikimais, jauéia savo sveikatos blogéjimg. ISrySkéja tévy létinés ligos, depresijos
simptomai ir bendra pablogéjusi sveikatos buklé. Tévy ir vaiky individualiy poreikiy tenkinimo
stoka, neigiamas pozitris, ] ,,kitokias“ Seimas dar labiau apsunkina situacijg. ISrySkéja pagalbos
ne tik vaikui, bet ir Seimai, kaip bendrai sistemos daliai, poreikis. Butina tampa ne tik artimyjy,
bet ir gydytojy, psichology, socialiniy darbuotojy, specialiyjy ir socialiniy pedagogy ir kity
specialisty pagalba. Pasak Bajoriiino (2004), biitina, kad vaikus aukléty ir ugdyty ne tik Seima,
(2007) nuomone, pagalbos Seima turéty sulaukti i§ medicinings, reabilitacinés, psichologinés,
socialinés pusés. Itin svarbios tampa ir atskiros institucijos, tam darbui pasirenge asmenys -
kompetentingy specialisty komandos.

Lietuvoje Seimoms, auginancioms vaikus, turin¢ius specialiyjy ugdymosi poreikiy, pagalba
teikia trijy skirtingy zinyby kuruojamos institucijos, kurios suteikia galimyb¢ Seimai ir vaikui
gauti kompleksing pagalbg. Pagalba sudaro medicininés, socialinés ir ugdymo paslaugos.
Pirminés asmens sveikatos priezitiros centre dirbantys specialistai teikia sveikatos paslaugas.
Ankstyvajame vaiko amziuje teikiamas sveikatos paslaugas papildo psichologiné, pedagoginé,
socialiné pagalba. Specialigja pedagoging, psichologing ir socialing pagalba specialiyjy poreikiy
turintiems mokiniams ir jy tévams (globé¢jams) teikia mokykly vaiko gerovés komisija,
pedagoginio psichologinio skyriaus specialistai (psichologai, logopedai, specialieji pedagogai,
tiflopedagogai, surdopedagogai), sveikatos priezitiros jstaigy specializuotos tarnybos, specialiojo
ugdymo tarnybos (AliSauskas ir kt., 2011, p. 103). Rajono savivaldybés socialinés paramos
skyriuje dirbantys specialistai teikia Seimai socialines paslaugas. Skirtingas paslaugas teikiantys
specialistai sudaro pagalbos komandas, kurios dirba ir sgveikauja tarpusavyje, siekia bendry
tiksly vaiko ir Seimos labui. Instituciné specialisty saveika plétojama, kuriant tarpinstitucinius
rysius. Strolaité (cit. Moticjauskiené, 2005) akcentuoja skirtingy zinyby glaudy
bendradarbiavima. Ruskus, AliSauskas, Sapelyté, (2006) i$skiria, jog bendradarbiavimas — tai
bendras problemos sprendimas ir bendras sprendimo priémimas, tai darbas kartu, sujungus
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intelektines jégas ir kompetencijas. Bendry ir efektyviy skirtingose institucijose dirbanciy
specialisty tiksly ir sprendimy priémima stiprina tévy, kaip lygiaverCiy partneriy jtraukimas.
Tévy jtraukimas j pagalbos procesa kuria atvirus, pasitikéjimu gristus santykius. Tévai tampa
komandos dalimi, kasdieninés veiklos ekspertais. Royster, Mc Laughlin, Turbul, Staples,
Gardinier (cit. AliSauskiené, 2005) teigimu, specialisty pareiga padéti tévams pasijusti
kompetentingiems ugdyti savo vaikg pripazinimas.

Taigi, pagalbos procese svarbiausia lygiaverté visy pagalbos procese dalyvaujanciy

asmeny saveika, kuri remiasi bendradarbiavimo principu.

1.1.1 Pagalba Seimai ankstyvajame ir ikimokykliniame amZiuje.

Seimos yra nuolatinéje saveikoje su aplinka, kuri funkcionuoja kaip vieninga sistema,
kurianti mechanizmus, padedancius jveikti krizes (pvz., nejgalaus vaiko gimima), stresorius
(biologinius, ekonominius, socialinius ar psichologinius pavojus Seimos sistemai) ir prisitaikyti
prie besikeicianc¢iy salygy (Gerultis, Délkute, 2008, p. 91). Pirma aplinka j kurig patenka Seima ir
vaikas, turintis raidos sutrikimg, yra sveikatos prieziiiros jstaiga. Emociskai sutrike tévai ieSko
informacijos ir tikisi pagalbos. Funkcionuojancioje pagalbos sistemoje skirtingy specialisty
komanda teikia kompleksing pagalba, skatina tévus jsitraukti ir dalyvauti pagalbos procese.
Verseckienés (2013) teigimu, daugelyje Saliy, ankstyvoji kompleksiné pagalba rizikos grupés
arba sutrikusios raidos vaikams ir jy Seimoms vadinama ankstyvaja intervencija vaikystéje
(AIV). Ankstyvoji intervencija vaikystéje — tai koordinuoty paslaugy sistema, kuri skatina
ankstyva vaiko vystymasi pirmaisiais vaiko gyvenimo metais ir teikia pagalbg Seimoms (Early
Intervention, 2013). Pagalbos tikslai siejami su vaiko ir Seimos individualiy poreikiy tenkinimu,
panaudojant Seimos turimus resursus ir stiprigsias puses. Bendras paslaugy tikslas - teikti tévams
ir Seimoms zinias, jgidzius, parama, siekiant tévams patenkinti savo vaiko poreikius ir tolimesng
vystymosi raida, beiugdyti tévy ir vaiko gebéjimus dalyvauti Seimos ir visuomenés gyvenime
(Early Childhood Intervention Services, 2013). Ankstyvas, efektyvias ir testinas paslaugas
Seimai ir vaikui teikia ankstyvosios reabilitacijos centrai (ART) ir vaiko raidos centrai (VRC).
VRC ir ART dirba su vaikais nuo nulio iki aStuoniolikos mety, turin€iais jvairiy negaliy ir jy
Seimoms. (Evansas, Sabaliauskaité, 2010, p. 165). Vaiko raidos centro (2010) duomenimis
ankstyvosios reabilitacijos tikslas — padéti sukurti tokig aplinka, kurioje vaikas pritapty prie
Seimos, o Seima prie vaiko.

Kompleksiskai teikiama specialisty pagalba vaikui ir §eimai jteisinta jstatyminéje bazéje.

Kompleksiskai teikiamos Svietimo pagalbos, socialinés paramos, sveikatos priezitiros paslaugos
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ikimokykliniame ir prie$mokykliniame amZiuje vaikams ir jy tévams aprase® analizuojami
paslaugy ikimokyklinio ir prieSmokyklinio amziaus vaikams ir jy tévams (glob¢jams) teikimo
tikslas, principai, organizavimas ir finansavimas. Specialiojo ugdymo mokslininky sukurta
ikimokyklinio ugdymo paslaugy planavimo savivaldybése metodika®, metodiné medziaga
kompleksinés pagalbos teikimui'®, atskleidZia vaiky nuo gimimo iki privalomojo mokymo
pradzios ir jy Seimy poreikiy tenkinima, skirtingy paslaugy pricinamumo ir kokybés gerinima.
Vaiky nuo gimimo iki privalomojo mokymo pradzios gyvenimo ir ugdymo salygy gerinimo
modelio aprase™ nurodomas vaiky nuo gimimo iki privalomojo mokymo pradzios gyvenimo ir
ugdymo salygy gerinimas, kompleksinés pagalbos uztikrinimas vaikams ir jy tévams.

Kad reikiama jvairiapus¢ pagalba bty suteikta, sudarinéjant jstatymus ir teikiant
pagalba, biitina atsizvelgti | vaiko ir Seimos individualius poreikius, kurie pazyméti Maslow
poreikiy hierarchijoje. Maslow (cit. Lepeskiené, 1996) poreikiy hierarchija sudaro: fiziologiniai
poreikiai, saugumo poreikiai, meilés, bendrumo poreikiai, savo vertés pajautimo ir pagarbos
poreikiai. Autoré¢ akcentuoja, jog toks iSsidéstymas reiSkia, kad aukstesnio lygmens poreikiai
gali kilti tada, kai patenkinamieji zemesnieji. Pati auk$cCiausia poreikiy hierarchijoje vieta
priskirta saves aktualizavimo poreikiams. Taciau vaikui, turin¢iam dideliy ir labai dideliy
specialiyjy ugdymosi poreikiy, svarbiausia, kad biity patenkinti pirmieji poreikiy hierarchijos
etapai. Monginaité¢ (2010) akcentuoja, jog pamatinius (fiziologinius) poreikius tenkinantys
veiksmai ne jgimti, bet iSmokti. Tod¢l, vaikams, kurie dél sunkios negalios negali patenkinti
minéty poreikiy reikia, kad Siuos poreikius tenkinti padéty kiti asmenys tiesiogiai susij¢ su
vaiku: Seima, specialistai ir kiti darbuotojai. Vaiko poreikiy tenkinimas siejamas su Seimos
poreikiais. Seiminiai poreikiai tenkinami kaip vientisas jy kompleksas (Navaitis, 2002, p. 15).
Morton (cit. Alisauskiené, Mikalajiniené, Cegyté, 2007), Ruskus (2002b), Sveikauskas (2008)
taip pat akcentuoja jog, vaiko ugdymosi poreikiy tenkinimo procesas neatsiejamas nuo visos
Seimos problemy analizés ir pagalbos Seimai. Todél norint padéti vaikui, visy pirma reikia
pasirfipinti Seima. Atsizvelgiant j Seimos galimybes, socialing, finansing, psichologing padétj,
biitina pagalba visiems Seimos nariams.

Teisinéje sistemoje akcentuojamas vaiko ir Seimos individualios savybés ir skatinamas
tarpinstitucinis bendradarbiavimas. Vieningas specialisty darbas yra vienas pagrindiniy veiksniy

nulemianciy geresnj vaiko ir Seimos funkcionavimg. Bendradarbiavimo ir jo ypatumy svarba

8 Dél kompleksiskai teikiamos §vietimo pagalbos, socialinés paramos, sveikatos prieZitiros paslaugy ikimokyklinio
ir prieSmokyklinio amziaus vaikams ir jy tévams (globéjams) tvarkos apra$o patvirtinimo. Lietuvos Respublikos
Svietimo ir mokslo ministro, Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro ir Lietuvos Respublikos socialinés
apsaugos ir darbo ministro jsakymas. 2011 m. lapkri¢io 4 d. Nr. V-2068/A1-467/VV-946.

® Alisauskiené, S., Musteikiené, V., Zablackiené, A., Milteniené, L. Sapelyte, O. (2011). Ikimokyklinio ugdymo
paslaugy planavimo savivaldybése metodika. ~ Svietimo ir mokslo ministerija, Specialiosios pedagogikos ir
psichologijos centras.

1 Gevorgianien¢, V., Kairien¢, D., Bliumergiené V. ir kt. (2011). Metodiné medziaga kompleksinés pagalbos
teikimui. Svietimo ir mokslo ministerija. Specialiosios pedagogikos ir psichologijos centras.
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ankstyvajame vaiko amziuje, analizuoja daugelis mokslininky. Kairien¢ (2010) apzvelge
komandos nariy bendradarbiavimg teikiant ankstyvaja pagalba vaikui ir Seimai, AliSauskiené,
Jogélaité, (2010) aptaré¢ ankstyvosios pagalbos prieinamuma vaikams, turintiems specialigjy
poreikiy ir jy Seimoms. Cegyté, AliSauskien¢ (2009) nagringjo specialisty komandos bendrasias
pasidalytas kompetencijas, tenkinat vaiko specialiuosius poreikius. AliSauskiené (2003a)
sukonstravo specialisty ir Seimy bendradarbiavimo modelj, Alisauskiené (2003b) specialisty ir
tévy bendradarbiavimg predispozicija ir bendradarbiavimo kiirimg. Autoriy analizuotos temos
iSrySkina tévy svarbg bendradarbiavimo procese. Lindblad, Rasmussen ir Sandman (2005)
tyrimo su Seimomis, auginanc¢iomis vaikus su negalia ir turiniomis su specialistais bendravimo
patirtj, rezultatai atskleidzia, jog tévams kartu su specialistais dalintis bendrais tikslais, spresti
problemas, priimti sprendimus, yra labai svarbus aspektas. Tévai nori buti pripazinti kaip
vertingi vaiko ekspertai, taciau ne visada tai pavyksta padaryti. Rezultatai atskleidzia, jog tévams
triksta specialisty palaikymo. Pasak Alisauskienés (2010), tévy ir specialisty tarpusavio
bendradarbiavimas opi problema. Autorés atliktas tyrimas atskleidé, jog tévai dalyvaudami
ankstyvosios vaikystés intervencijoje gauna mazai informacijos, jie nesupranta savo, kaip tévy
vaidmens.

Jogélaité, AliSauskiené (2010) teigia, jog bendradarbiavimo procesas turi biiti pagrjstas
principais: integracijos, jtraukimo, dalyvavimo, tarp drausmés. Pagalbos sistemoje kuriant
lygiaveréius santykius tévai jgalinami dirbti su specialistais. Jie priima sprendimus, teikia
pastebéjimus, pasitilymus, rekomendacijas. Jgalinimas - tai kai individai patys kontroliuoja savo
gyvenimg: daro pasirinkimus, atitinkamai plétoja savo atsakomybe uz sprendimus ir veiksmus.
Staples (cit. Ruskus, Mazeikiené, Blinstrubas ir kt., 2005) iSrySkina svarbiausig jgalinimo mint;:
jgalinimu siekiama asmens savarankiskumo, pasitelkiant aplinkoje esancius resursus. Taip pat
igalinimo turinj apibiidina dialogas ir bendradarbiavimas tarp vaiko ir jj ugdanciy asmeny, vaiko
ir tévy jtraukimas priimant sprendimus, skatinimas dalyvauti veikloje, pasirinkimo galimybés
suteikimas (Ruskus, AliSauskas, Sapelyté, 2006). Vaiko ir $eimos individualiy poreikiy
tenkinimo procesa teigiamai veikia partnerysté. Ruskus, Alisauskas, Sapelyté (2006) nurodo,
jog vienas svarbiausiy partnerystés aspekty yra suprasti, ka ir kiek visi ugdymo(si) proceso
dalyviai (vaikai, tévai , pedagogai, specialistai ir kt.) turi bendra ir kiek jie turi iSmokti vieni i$
kity.

Siuo metu plétojamas platesnis poziiris j ankstyvaja pagalba. Atsizvelgiama ne tik j vaika,
ir Seima, bet ir juos supancig aplinkg, kuri padeda formuoti ir ugdyti vaiko asmenybe. Taip pat
skatinama Seimos ir vaiko integracija i visuomene¢. Jau ankstyvajame amziuje vaikas yra
ugdomas ir ugdosi veikiamas aplinkos ir joje supanciy zmoniy: ugdymo jstaigoje dirbanciy

darbuotojy, bendraamziy, specialisty, dirbanCiy jvairiose institucijose bei kity asmeny.

" Vaiky nuo gimimo iki privalomojo mokymo pradzios gyvenimo ir ugdymo salygy gerinimo modelio apraas.
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v —

jvairios aplinkos sistemos: jstaigos, grupés, baznyCia, kultira, jvairios organizacijos,
zZiniasklaida, papildomas ugdymas ir kitos institucijos. Humanistinio ugdymo teorijos pradininko
Rogerso (cit. Lepeskiené, 1996, p. 14) nuomone, vaikas patekes | saugia, laisva, priimanciag
aplinka, auga, bresta, atskleisdamas savo vidines galimybes, ,,tampa visiSkai funkcionuojancia
asmenybe®. Vaikas ne tik yra veikiamas aplinkos, bet ir jis veikia aplinka. Tokiu budu
formuojamas vaiko identitetas Europos specialiojo ugdymo plétros agenttiros (2010) ataskaitoje
toks pozitiris traktuojamas kaip platesné idéja negalés srityje — peréjimas nuo ,,medicininio® link
»socialinio* modelio. Socialinio modelio traktavimas glaudziai siejamas su ekologiniu poziiriu.
Seimos rysiy tinklo ($eimos ekologinio Zzemélapio) metodas, pasak Navaiio (2004) tai Seimos
nariy rySiai su bendruomene, supancia aplinka ir ty rySiy jtaka Seimoje. AliSauskienés,
Mikalajiinienés, Cegytés (2007) teigimu, ekologinio modelio sistema padeda atpaZinti stiprigsias
Seimy savybes ir galimybes, suteikia Seimai psichosocialing pagalba, skatina bendradarbiauti..
Supancios aplinkos poveikis ir ugdymas Seimoje Brazauskienés (2011) nuomone, daro jtaka

intelektiniy, socialiniy, emociniy vaiko galiy plétojimuisi.
1.1.2. Pagalba Seimai mokykliniame amziuje.

Lietuvoje, asmenims, turintiems specialiyjy ugdymosi poreikiy, garantuojamas Svietimas
ir jo sistemos prieinamumas kaip ir visiems kitiems mokiniams. Tokiems vaikams Svietimo
prieinamumg reglamentuoja jvairlis teisés aktai. Specialiojo ugdymo sistema, mokiniams,
turintiems specialiyjy ugdymosi poreikiy, turi uztikrinti ir suteikti tas pacias funkcijas ir
privilegijas, kaip ir kitiems mokiniams. Negalios vaikas turi lygias teises su Kitais vaikais
aktyviai gyventi, vystytis, jgyti iSsimokslinimg, atitinkantj jo fizines, protines galias ir
pageidavimus, dirbti jam tinkama darba, dalyvauti kirybingje bei visuomeninéje veikloje.'?
,Kitokiems* vaikams turi buti sudaryta galimybé gauti jvairiapus¢ pagalba, kad galéty
integruotis j visuomeng. Lietuvoje sukurta Svietimo sistema, kuri palengvina mokiniy, turin¢iy
dideliy ir labai dideliy ugdymosi poreikiy ugdymasi ir integravimgsi j visuomene.
Kasparaviciené, Sabaliauskiené, Rimkiené (2002) teigia, jog vaikams, turintiems labai dideliy
raidos sutrikimy, atsiranda vis daugiau galimybiy biiti ugdomiems. Sios galimybés sudaromos
jkuriant jvairaus tipo ugdymo jstaigas — pasak autoriy, tai ugdymo centrai, veikiancios
specialiojo ugdymo jstaigos. Lietuvos Respublikos nutarime®® dél jgimty ar jgyty sutrikimy,
turintiems dideliy ar labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy, ugdymas teikiamas:

specialiosiose mokyklose, kurios skirtos 7 (6)-20 mety mokiniams mokytis pagal pritaikytas

Valstybés Zinios, 2009 m. lapkri¢io 11 d. (Nr. 1509).
2 LR vaiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymas. Valstybés Zinios, 1996 (Nr. 33-807).
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pradinio, pagrindinio, akredituota vidurinio ugdymo programas ir socialiniy jgiidziy ugdymo
programa. Taip pat specialiojo ugdymo centre, kuris skirtas 7 (6)-20 mety mokiniams mokytis
pagal pritaikytas pradinio, pagrindinio, akredituota vidurinio ugdymo programas ir socialiniy
igtidziy ugdymo programa. Tokie vaikai, pasak nutarimo, gali biiti ugdomi ir specialiojoje
mokykloje - daugiafunkciniame centre, kuris skirtas 7 (6)-10 mety mokiniams mokytis pagal
pradinio ugdymo programa, 6 (5) mety vaikams — pagal prieSmokyklinio ugdymo programg ir
vaikams iki 6 (5) mety — pagal ikimokyklinio ugdymo programa.

Autoriy minétos jstaigos reglamentuotos jstatyme. Formaliojo ir neformaliojo ugdymo
tvarka vykdoma remiantis Lietuvos Respublikos §vietimo ir mokslo ministro jsakymu®* (2011),
kuriame apibréziama: asmenys, dél jgimty ar jgyty sutrikimy turintys specialiyjy ugdymosi
poreikiy, priimami j ar¢iausiai savo gyvenamosios vietos esancias valstybines ir savivaldybiy
bendrasias mokyklas, vykdancias bendrojo ugdymo programas ir jas pritaikancias Siems
mokiniams. Asmenys, dél jgimty ar jgyty sutrikimy turintys dideliy ar labai dideliy specialiyjy
ugdymosi poreikiy, priimami j bendryjy mokykly specialiojo ugdymo skyrius, specialigsias
klases (grupes). Tenkinant asmeny, turin¢iy specialiyjy ugdymosi poreikiy, isleisti kiti jstatymai
ir papildomi teisés aktai, kurie suteikia reikiamos informacijos ne tik specialistams dirbantiems
ivairiose institucijose, bet ir Seimai/globéjams, auginantiems vaika. Svarbu, kad kiekviena pusé
zinoty, kur $iuos dokumentus rasti ir kaip jais tinkamai naudotis. Minéta tvarka reglamentuoja
Lietuvos Respublikos Svietimo ir mokslo ministro, Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos
ministro ir Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministro jsakymas.” Svietimo
pakeitimo jstatyme16 (2011) teigiama: mokinio specialiyjy ugdymosi poreikiy pirminj
jvertinima atlicka Vaiko gerovés komisija'’. Mokinio specialiuosius ugdymosi poreikius
(i8skyrus atsirandanc¢ius dél iSskirtiniy gabumy) pedagoginiu, psichologiniu, medicininiu ir
socialiniu pedagoginiu aspektais jvertina Pedagoginé psichologiné tarnyba18 ir specialyjj ugdyma
skiria Pedagoginés psichologinés tarnybos vadovas, atskirais atvejais — mokyklos vadovas su
tévy (globéjy, ripintojy) sutikimu Svietimo ir mokslo ministro nustatyta tvarka.

Neformalusis Svietimas dazniausiai nefiksuojantis ir neformalizuojantis ugdymo

rezultaty. Neformalusis Svietimas — Svietimas pagal jvairias Svietimo poreikiy tenkinimo,

B Dél mokykly, vykdanéiy formaliojo $vietimo programas, tinklo kiirimo taisykliy patvirtinimo. (LR vyriausybés
2011 m. birzelio 29d. nutarimas, Nr. Nr. 768)

Dél mokiniy, turin¢iy specialiyjy ugdymosi poreikiy grupiy nustatymo ir jy specialiyjy ugdymosi poreikiy
skyrimo j lygius tvarkos apraSo patvirtinimo. (LR §vietimo ir mokslo ministro 2011m. Liepos 13d. jsakymas Nr.
V-1265/V-685/A1-317)

1 pel mokiniy, turin¢iy specialiyjy ugdymosi poreikiy grupiy nustatymo ir jy specialiyjy ugdymosi poreikiy
skyrimo j lygius tvarkos apraSo patvirtinimo. (LR $vietimo ir mokslo ministro 2011m. Liepos 13d. jsakymas Nr.
V-1265/V-685/A1-317)

' LR $vietimo jstatymo pakeitimo jstatymas. Valstybés Zinios, 2011-03-31 (Nr. 38-1804).

" Dél mokyklos vaiko gerovés komisijos sudarymo ir jos darbo organizavimo tvarkos apraso patvirtinimo (LR
Svietimo ir mokslo ministro 2011-04-11 jsakymas Nr. V- 579)

18 Pedagoginiy psichologiniy tarnyby darbo organizavimo tvarkos aprasas (Patvirtinta LR $vietimo ir mokslo
ministro 201 1m. liepos 22 d. jsakymu Nr. V-1396)
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kvalifikacijos tobulinimo, papildomos kompetencijos jgijimo programas, iSskyrus formaliojo
Svietimo programas (Lietuvos Respublikos $vietimo pakeitimo jstatymas, 2011). Mokiniams, dél
igimty ar jgyty sutrikimy turintiems dideliy ar labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy
neformalusis Svietimas yra itin svarbus, kurio metu jie patiria daug dziugiy akimirky, per
saviraiSka ugdo turimus geb¢jimus jiems patinkancioje veikloje bei padeda jausmais suvokti
save bei kitus. Neformalusis ugdymas teikiamas jvairiuose centruose: specialiojo ugdymo
centruose, specialiojoje mokykloje - daugiafunkciame centras. Sig tvarka reglamentuoja minétas
Lictuvos Respublikos vyriausybés nutarimas®®.

Vaiky, turin¢iy dideliy ir labai dideliy SUP, ugdymo procesas ir jo vykdymas naudojat
jvairias metodikas yra gana sudétingas. Pedagogams kyla jvairiy klausimy pradedant darbg su
tokiais vaikais. Astapovi¢ienés ir kt. (2003) nuomone, jvertinus ugdytinio galimybiy ribas, visy
pirma reikéty nuspresti, ko tikslinga mokyti, t.y. kokiam veiksmui atlikti pasitarnaus jo
svarbiausias ir didziausias mokinio, turin¢io kompleksing negalig, sutrikimas, bei kg reikéty
koreguoti pirmiausia? Tamasauskiené (2006) teigia, jog tokiems vaikams reikia intensyviai
lavinti kalba, visais pojtciais ir ypa¢ rankomis jgyti patyrimg. Tac¢iau pagrindinj ugdymo tiksla,
vaikams turintiems, dideliy ir labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy pateikia Hallahan,
Kauffman (2003), Astapoviciené, Liaudanskiené, Viliniené (2003). Akcentuojama, jog
svarbiausia ugdyti vaiko savarankiskumag (per praktinj mokyma), maksimaliai panaudojant jo
jgimtas galias ir mokyti kuo maziau priklausyti nuo aplinkiniy, sudarant kuo geresnes ir
tinkamesnes tam salygas. Ugdomas savarankiSkumas ir jo rezultatai, kai vaikas gali atlikti tam
tikrg veikla be pagalbos, arba su menka pagalba, leidzia labiau pasitikéti savo jégomis ir
svarbiausia, sékmingai integruotis j visuomeng. Vaiko augimo, tobuléjimo siekj, pasak East,
Evans (2008) geriausiai patenkina individualizuotas, vaiko geb¢jimais paremtas ugdymas. Taip
pat, minétas tikslas pasiekiamas, kai keliami individualiis tikslai, sudaromas priezitiros planas,
kurj turi zinoti mokytojas.

Dar vienas zingsnis savarankisko gyvenimo link — ugdymo aplinkos kiirimas. Viena i§
salygy - aplinkos pritaikymas, kuria mini Tamasauskiené (2006). Autoré akcentuoja, jog
asmeniui, turin¢iam sunkia negalig, reikia sudaryti galimybe¢ lavintis ir kaupti patirtj turtingoje
aplinkoje, kuri palanki asmens pazinimo raidai. Autoré akcentuoja, jog labai svarbu ne tik rodyti
teigiama pavyzdj, bet ir uztikrinti fizinj ir psichologinj sauguma. Biitinos papildomos priemongs,
kurias akcentuoja minéti autoriai: kompiuteriy naudojimas, bendravimo lentos ir kitos pazangios
technologijos, kurios leidzia negalig turintiems vaikams iSplésti savo veiklos galimybes ir

Zinoma svarbiausia — visapusiskai dalyvauti jvairiose veiklose.

1 Dél mokykly vykdanéiy formaliojo §vietimo programas, tinklo kiirimo taisykliy patvirtinimo. (LR vyriausybés
2011 m. birzelio 29d. nutarimas, Nr. Nr. 768)
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Ugdymo procese pedagogas yra vienas svarbiausiy asmeny, nuo kurio priklauso vaiko
gebéjimas adaptuotis naujose aplinkose, vaiko teigiamos ir neigiamos emocijos, smalsumas,
draugiskumas, saugumas, prieraiSumas ir kitos svarbios besiformuojancios savybés. Ivardintas
besiformuojancéias vaiko savybes lemia pedagogo asmenybé. Europos specialiojo ugdymo
plétros agentliros (2009) ataskaitoje, taip pat pabréziama, jog ne tik Lietuvoje, bet ir jvairiose
Salyse svarby vaidmenj vaidinanti mokytojy kompetencija, jgyta pedagoginé bei gyvenimiska
patirtis. Ugdymo procese svarbi tampa pedagogo ir kity darbuotojy iniciatyva. Vaicekauskiené
(2005) akcentuoja, jog kiekvienas specialistas ar darbuotojas turi biiti empatiSkas — mokeéti
atpazinti kito Zzmogaus biisenas, jsigilinti j jas, buti jautriu, démesingu ir nuoSirdziu. Autorés
nuomone, identifikaves teigiamas ir neigiamas vaiko, turin€io specialiyjy ugdymo(si) poreikiy
reakcijas (pyktj, susierzinima, laimg, nerima, susijaudinima), jis gali skatinti ir toliau jas naudoti
arba mokyti vaikg kitokiy elgesio modeliy. Empatija, kaip abipusiam supratimui reikSminga
procesa jvardija Monginaité (2010). Galima daryti prielaida, jog vaikams turintiems kompleksine
negalig, kuriems daznai pasireiSkia elgesio ir emocijy sutrikimai, yra biitina tokia specialisto
savybé, kuri padeda lengviau suprasti elgesio ir emocijy bei kitas sunkiy vaiky problemas. Be
to, didele reikSme¢ ugdymo procese turi asmeninés vaiko savybés, jo motyvacija, poreikiai ir
ugdymo proceso organizavimu, ugdymo programy sudarymu bei korekcinio ugdymo programy
sudarymu, bitina atsizvelgti | vaiko fizines, protines galias, jo funkcinius poreikius, sveikatos
buklg ir tévy ar globéjy norus.

Tévai vaiko ugdymo procese vaidina itin svarby vaidmen;j. Lelitigien¢ (cit. Pileckaite —
Markoviené, Lazdauskas, 2007) pabrézia, jog tévai visada buvo ir bus pirmieji vaiky auklétojai.
Jie nuo pat vaiko gimimo tampa neformaliais vaiko mokytojais. Rodydami elgesio biidus,
jvairiai stimuliuodami vaika, skatindami jo visokeriopg raidg ir praleisdami daugiausiai laiko su
vaiku, jgyja ypatingy galiy ir teisiy, kuriy neturi kiti asmenys. Be to, tévai geriausiai zino vaiko
gerasias savybes, ka jis moka ir gali, kaip jis elgiasi ir sprendzia iskilusius sunkumus. Jie gali
atskleisti, kaip vaikas elgiasi jvairiose gyvenimiskose situacijose, su kuriomis susiduria ne
ugdymo jstaigoje. Akivaizdu, jog specialistai su vaiku praleidzia maziau laiko ir negali visiskai
jo pazinti. AliSauskiené (2005) taip pat akcentuoja, jog specialistai turi sutikti, jog tévai
geriausiai zino apie vaika, jie yra pagrindiniai vaiko ekspertai. Minéti veiksniai leidzia pagristi
Bajoritino (2004) isreiksta nuomong, kurioje akcentuojama, jog tévai yra svarbi viso ugdymo
institucija, jos dalis. ISvada - tévai tampa nepakei¢iamais partneriais pedagogams ir kitiems
asmenims, teikiantiems ugdyma ir pagalba vaikui. Sig nuomone taip pat akcentuoja
Radzevic¢iené (2003), kurios manymu, Seimos dalyvavimas ir pagalba vaiko lavinamajame
procese yra svarbus veiksnys, kai nustatomi sunkumai, planuojamos ir jgyvendinamos pagalbos

strategijos.
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ISrySkintas svarbus tévy vaidmuo vaiko ugdymo procese atskleidzia ir kitg itin
reik§mingg fakta susijusj su vaiko, turinio kompleksing negalig, ugdymu. Svarbu akcentuoti,
jog Seimos dalyvavimas ikimokykliniame ir mokykliniame vaiko amZiuje siejamas su jtraukimo
savoka. AliSauskien¢, Miltenien¢ (2004), manymu, bendrai j visa ugdymo procesa, vieninga
ugdymo plang turi biiti jtraukti ir tévai. Apskritai, nagrin¢jant institucinj ugdyma, visa
specialiojo ugdymo sistema ne tik pedagogams, bet ir tévams, auginantiems, kompleksing
negalig turinCius vaikus, ar kitus, vaikus, turinius specialiyjy ugdymosi poreikiy, suteikia
ypatingy galiy. Specialiojo ugdymo sistema jgalina tévus dalyvauti, jvertinant vaiko
specialiuosius ugdymosi poreikius, o pedagogus jpareigoja bendradarbiauti su specialiyjy
poreikiy vaiko tévais (globéjais), konsultuoti juos specialiojo ugdymo klausimais, informuoti
apie vaiko ugdymosi pazangg, sunkumus ir problemas, rengti individualias programas
specialiyjy poreikiy mokiniams, atsizvelgiant i individualius mokiniy gebé&jimus (AliSauskas, ir
kt., 2011, p. 95). Ambrukaitiené, Titeniené (2003) teigia, jog tévy jtraukimas j ugdymo procesa
duoda dvipuse naudag — specialistams tai svarbu, nes tinkamiau planuojamas ugdymas, o tévai,
tokiu budu, geriau supranta vaiko poreikius ir zinoma, jy galimybes. Tod¢l, galima teigti, jog
tévy jtraukimas ir jgalinimas yra labai svarbus vaiko ugdymo procese.

Kad tinkamai vykty tévy jtraukimas, ugdant vaikus, turinCius dideliy specialiyjy
ugdymosi poreikiy, svarbus tampa darbas komandoje. Sis darbas komandoje ir bendry tiksly
siekimas siejamas su tévy ir specialisty nuolatiniu tarpusavio saveikos procesu —
bendradarbiavimu. Bendradarbiavimas — tai darbas kartu, sujungus intelektines jégas, pagalba
vienas kitam, bendras problemos sprendimas ir bendras sprendimo priémimas (AliSauskiené,
Miltenien¢, 2004, p. 10). Mikulénaité, Ulevicitté (2007) teigia, jog visy specialisty veikla turi
biiti integruota i bendra procesa, nes vienas specialistas negali iSmanyti visy sri¢iy. Glaudy
mokymo ir aukl¢jimo jstaigos bei Seimos bendradarbiavimg akcentuoja Litviniené (2002),
pabrézdama, jog tai vienas i§ svarbiausiy veiksniy, lemianc¢iy nejgalaus vaiko psichofizinio
vystymosi koregavima, jo rengimg savarankiskam gyvenimui, socialinei adaptacijai, integracijai.
Bendradarbiavimo procesas naudingas ne tik vaikams, bet ir patiems specialistams, nes padeda
iSvengti socialines ir profesines atskirties jausmo, didé¢ja saugumo pojitis, tikéjimas, kad
susidiirus su sunkiais atvejais bus galima sulaukti kity asmeny pagalbos, realizuojamas kiekvieno
iS partneriu potencialas, suteikiama galimybe dalytis patirtimi (Skucaité, Karmazé, 2011, p. 6).
Tévams bendradarbiavimo procesas taip pat naudingas. Bendradarbiavimo metu jie igyja
patirties, jgauna pasitikéjimo savimi, iSreiSkia savo nuomong, jie jauciasi priimti ir reikalingi
ugdymo jstaigoje. Svarbiausia, jog Siame procese vykty lygiavertiSka sgveika tarp tévy,
specialisty ir kity dalyvaujanciy asmeny. Galima teigti, jog tévy aktyvus dalyvavimas ir

jtraukimas jtakoja s¢kmingg darbg ir optimalius vaiko ugdymo rezultatus.
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Zinoma, pagalbos teikimg vaikui gali slopinti tévy nuostatos j vaiko negalig, kurios labai
svarbios, taip pat nepasitikéjimas specialistais, iniciatyvos stoka. Tévy nepasitikéjima
specialistais rodo Ruskaus (2002b) atliktas tyrimas®®, kuriame minima, kad puse respondenty
ivardijo, jog mama — geriausias specialistas, Seima specialisty pagalba skiria tik vaikui. Tai
rodo, jog tévai turi neigiama patirti. Todél, teikiant pagalba vaikui ir $eimai, Svarbi tampa
specialisty auksta kompetencija, supratimas, gebéjimas tévams suprantamai terminais, tiksliai ir

nuosekliai iSdéstyti pagalbos tiksla, budus, etapus ir kita svarbig informacija.

1.2. Seima, auginanti kompleksine negalia turintj vaika.

1.2.1. Seimy, auginanéiy kompleksine negalig turindius vaikus, psichosocialiné situacija.

Seimose, kuriose gimsta vaikas, turintis dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy
visokeriopai sutrikdo ir iSbalansuoja Seimos gyvenima. Kinta norai, poreikiai, galimybés ir visa,
kas iki vaiko gimimo buvo jprasta ir natiiralu. Seimose atsiranda specifinés problemos, kurios
siejamos su neigimo, gailes¢io, pyké¢io, nerimo, nusivylimo, depresijos, jausmy persipinimu.
Drotar, Baskiewicz, Irvin, Kennell ir Klaus (cit. Hallahan, Kauffman, 2003) isskiria tévy stadijas
ir iSgyvenimus suzinojus apie vaiko negalia: Sokas, pasimetimas, neigimas, liidesys, nerimas,
baimé, pyktis, ir prisitaikymas. Hayden, Goldman, Jones (cit. Gerulaitis, 2007) tévy jausmy
kompleksa jvardija kaip netekimo, pykcio, gédos, uzuojautos, ,,romantikos® ir sveiko vaiko
vaizdinio vil¢iy zlugima. Kiekviena stadija gali testis ilgg laiko tarpa ar nenuosekliai Sokinéti ir
taip tévams sudaryti dar didesniy psichologiniy problemy. Skirtingas tévy reakcijas, pasak
Ruskaus, Hardman, Hallahan ir Kauffman (cit. Jauniskiené, 2008) lemia tévy amzius, jy emociné
branda, santuokiniy rysiy tvirtumas, socialinis palaikymas, teikiamos pagalbos kryptingumas,
santykiy su kitais vaikais, draugais, vieno su kitu ypatumai, religinés vertybés, kulttiriniai bei
ugdymo veiksniai, socialinis-ekonominis statusas, vaiko nejgalumo tipas, rySkumas bei tai, kada
jis buvo nustatytas, daugybé kity faktoriy. Ustilaités, Kuginytés — Arlauskienés, Cvetkovos
(2011) atlikto tyrimo rezultatai atskleidé, jog Seimos, auginanCios nejgaly vaika, vidinio
gyvenimo pokyciai susije su asmeninio gyvenimo kryptingumo kaita, santuokiniy rysiy
iSbandymu, naujy jgiidziy ir atsakomybés jgijimu, suvokiant vaiko gimimo prasm¢ bei naujai
jprasminant save. Taigi, Seimai tenka jvairiapusiskai prisitaikyti prie ,.kitokio, nei tikéjosi savo
vaiko. Seimy, auginandiy vaikus su negalia situacija glaudziai siejama su naujai patiriamais
psichologiniais sunkumais. Psichologinis prisitaikymas, pasak Bagdonaités (cit. Jusieng,
Bagdonaité, 2004), tai ne tam tikru metu pasiektas rezultatas, o nuolatos vykstantis procesas,

atsiskleidZiamas per tévy nurodomo streso, depresiSkumo, Seimos problemy lygj, santykiy su

20 Rugkus, J. (2002b). Seima, auginanti nejgaly vaikg, Lietuvoje. Psichosocialinis portretas. Tyrimo ataskaita.
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vaiku ypatumus, poziirj j save, neigaly vaikg, gyvenimg. Gerulaitis, Délkute (2008) iSskiria, jog
tokios Seimos veikiamos ne tik vidiniy, bet ir socialinés aplinkos stresoriy. Jauniskiené (2008)
teigia, jog Seima patiria ne tik jvairius vidinius sunkumus (susijusius su kaltés, baimes,
bejégystés jausmais ar kt.), bet turi jveikti tam tikrus iSorinés kilmés sunkumus (dazni kontaktai
su medikais, specifiniai reikalavimai vaiko prieziirai, kity Seimos nariy patiriama
krizé...).Realybé rodo, jog visuomené vis dar néra kompetentinga Siuo klausimu. Susidiirus
vieSoje erdvéje su ,kitokiais“ daznai nuskamba nenormalumo sgvoka. VieSoje erdvéje vyrauja
patycios Seimos atzvilgiu, asmenys vengia kontakto, arba prieSingai, jvairiomis neigiamomis
reakcijomis kritikuoja, Saiposi: ,,bado“ pirstais, Zzvilgsniais, skaudziomis replikomis, rodo
nepasitenkinimg, SleiksStulj, nepagarba. VieSoje erdvéje Seimos smerkiamos, kaltinamos,
nesugebama priimti nejprasty, kitokios iSvaizdos ir elgsenos asmeny. Tévams tenka taikytis su
kitokiomis visuomenés nuostatomis, désniais, taisyklémis, nukreiptais j tokias Seimas. Pati
nejgaliojo savokos apibréztis, kurig apibtidina Angele, Dabrovolskas ir kt. (1999) dar kartg jrodo,
jog toks asmuo, o $iuo atveju Seima negali gyventi jprasto savo amziaus, lyties, socialinés bei
kultorinés aplinkos zmoniy gyvenimo. D¢l tokiy priezasCiy pastovig jtampa, stresa, nerima,
atstimima, atskyrimg jauCiantys negalias turin¢iy vaiky tévai, sveiki jy broliai, seserys, kiti
artimieji tiesiogiai susij¢ su negalig turin¢iu vaiku, susiduria su nuolatinémis, sunkiomis,
slegianCiomis problemomis. Problemos tampa ne trumpalaikés, taciau ilgai besit¢siancios. Joms
iSspresti neuztenka vidinés stiprybes, Seimos nariy pagalbos ar finansiniy iStekliy. Visuomeninis
individo statusas sukelia lukestj, kad vaidmuo bus atliktas pagal idealius to statuso reikalavimus
(Jovai$a, 2007, p. 271). Seimos, visuomenés poziiiriu, negeba idealiai atlikti savo socialinio
statuso, Siuo atveju - té¢io, mamos vaidmens. Autoriaus nuomone, dél tokiy ypatybiy socialinio
vaidmens atlikimas formuoja skirtingg asmens savimong, kuris daro poveikj ir elgesio
reguliacijai. Seimos atsiskiria, jos tarsi iskrenta i3 konteksto — patiria socialing atskirtj. Dél tokiy
priezasCiy visiSkai susiauréja Seimos bendravimo ratas. Socialiai atskirtos Seimos, auginancios
negalig turinCius vaikus, tarsi sudaro atskirg visuomenés grupe. Jones (cit. Gerulaitis, 2007)
teigia, jog tokia Seima atsiduria ,,nejgaliyjy kulttiroje®.

Seimos situacija siejama su vis dar vyraujanéiu klinikiniu - medicininiu modeliu, kai
akcentuojamos vaiko ligos, sutrikimai, kurie gydomi medicininémis priemonémis. Pasak
Ruskaus, Alidausko, Sapelytés (2006) $io modelio 3alininkai individa vertina i sutrikimo
prizmés, ty. asmuo, turintis vienokiy ar kitokiy problemy, kuriam, reikalingas gydymas,
vaiky ir $eimy segregacija. Seimos su negalig turinéiais vaikais, patiria socialinés adaptacijos
sunkumy, tampa koreguojamomis ir taisytinomis iki priimtinos visuomenei normos. Visokeriopa
parama ir pagalba, poziiirio keitimas ] nejgaliuosius Siandieninéje sistemoje siejamas su

socialiniu modeliu. Pasak RuSkaus ir kt. (2006) socialinis modelis, nejgalumg traktuoja kaip
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socialing problema, kaip asmens jsitraukimg j visuomenés gyvenimg. Individo raidos ar
funkcionavimo sutrikimai yra traktuojami ne kaip individualios koreguotinos problemos, o kaip
probleminés situacijos, kurias, panaudojant vidinius ir iSorinius resursus, sickiama jveikti
(Ruskus, AliSauskas, Sapelyté, 2006, p. 24). Vaiko ir Seimos individualios savybés tampa
privalumais, vyksta glaudi visy Seimos gyvenime dalyvaujanciy asmeny sgveika. BalCitinaité,
atribotus ir uzmirstus negalig turin€ius asmenis, kuriems Salia medicininés reabilitacijos yra
svarbi ir socialin¢ reabilitacija. Visa tai siejama su santykiy bendruomené¢je kiirimu ir
socializacijos sgvoka. Vaitkevi¢iaus (2003) nuomone, svarbi prevenciné priemoné, skatinanti
socialinj dalyvavimg - sudaryti galimybe nejgaliesiems biti aktyviems pagrindiniais socialinio
gyvenimo momentais. Socialinis bendravimas — tai Seimos, auginan¢ios vaikus su negalia ir
visuomenés nuolatin¢ sgveika, kuri deja, vangiai plétojama. Kraig (cit. RadzeviCiené, 2003)
teigia, jog socializacija - tai visuotinis procesas, kuriame Zmogus tampa socialinés grupés nariu.
Nariu, kuris nuolat saveikauja su aplinka. Taip pat, tai reiSkia biti nariu, kuris yra suprastas,
jvertintas, nei$siskiriantis, toks, kaip ir visi Kiti nariai esantys bendruomenéje. Nejgaliems
zmonéms biitent bendruomenéje galima iSsiugdyti gebéjimg gyventi su savo negalia, lavinti
socialinius jgtidzius, normalizuojant arba gerinant negalios priémimo ir tarpusavio supratimo
kokybe (Sinkiinien¢, 2012, p.52). Minétus gebéjimus ugdyti padeda tam tikros visuomenéje
suformuotos priemonés. Pagrindinés socializacijos priemonés, kuriomis individas naudojasi
isiliedamas j bendruomeng ir visuomeng - kalba, intelektinés galios, emocinis reagavimo budas |
savo ir kity zmoniy problemas (emocinis intelektas), kalbinio ir nekalbinio bendravimo jgiidziai
(savo kiino pozy, mimikos, komunikaciniy gesty kontrolé ir tinkamas naudojimas (socialinis
intelektas) (Giedriené, 2011, p. 160). Galima teigti, jog vaikams, turintiems sunkias negalias,
prisitaikyti visuomengje, nuolat kintanc¢ioje aplinkoje ir naudotis pagrindinémis socializacijos
priemonémis yra sunkiai jmanoma. Jie nuo pat gimimo yra visiSkai priklausomi nuo artimyjy, ar
juos globojanciy asmeny. Todél vaiko, turin¢io negalg, socializacija reiskia visos Seimos, kaip
bendros sistemos, jsijungima j visuomeng. Seimos aktyvumas ir atvira bendruomené yra baziniai
nejgaliyjy socialinio dalyvavimo visuomenéje pagrindai (Gerulaitis, 2006, p. 89). Sékmingai
socializacijai, pasak Gerulai¢io (2009), reikia atvirumo aplinkai, socialiniy kontakty ir kity
socialiniy galimybiy iSplétimo, atsakomybés, samoningumo, partnerystés pasitikéjimo ir
tolerancijos. Aktyvi Seima, tai Seima, kuri dalyvauja savo bendruomenés veikloje, teikia
pasitilymus, pageidavimus, o bendruomen¢ sudarantys asmenys jtraukia Seima ] bendrg
visuomening¢ veikla, teikia informacijg ir leidzia Seimai tapti lygiaverte partnere. siklausymas i
pacius nejgaliuosius, jy patirtys ir suvokimai, atvirumas ir pagarba nejgaliyjy galimybéms ir

iniciatyvoms yra socialinio dalyvavimo pagrindas (Ruskus, Mazeikis, 2007, p. 177; 257).
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Siandieninéje sistemoje socialinio dalyvavimo galimybes jtakoja keletas veiksniy.
Jurgutienés (2008) tyrimo iSvados atskleidzia sutrikusio intelekto asmeny socialinio dalyvavimo
raiska ribojancius barjerus: siauras socialinis tinklas, artimyjy uzdaras gyvenimo biudas, paciy
nejgaliyjy motyvacijos, bendravimo, socialiniy jgiidziy stoka, sveikata (negalia), emociniai
barjerai, nepalanki geografiné padétis, finansiniai sunkumai, informacijos apie renginius
trikumas. Ruskaus, Mazeikio (2007) tyrimy rezultatai, aiSkiai parodo, jog socialinis dalyvavimas
dar vangiai plétojamas, nes nejgalus asmuo vis dar matomas kaip sutrikimy visuma, jo
galimybés visuomenés gyvenime vertinamos pesimistiskai. Ustilaités, Kuginyté — Arlauskienés,
Cvetkovos (2011) tyrimo rezultatai atskleidé, jog socialinio dalyvavimo aktualizavimas bei
jgyvendinimas sicjamas su svarbiausiais informacinés, emocinés, finansinés ir socialinés
paramos poreikiais Seimai, auginanciai negalig turintj vaikg. Paramos jvairové atveria Seimai
platesnes galimybes integruotis | visuomeninj gyvenimg, mazina segregacija socialinéje
aplinkoje. Taip pat mazinamos emocinés, dvasinés problemos, kurios tampa ypac aktualios.
Sinkariovos, Baltutienés, Gudonio (2012), tyrimo rezultatai parodé, jog motiny auginandiy
vaikus turin¢ius kompleksing negalia, depresiSkumas labiau iSreikstas, nei motiny, kurios augina
vaikus, turin¢ius vieng negalg. Shahida (2011) tyrimo rezultatai rodo, kad motinos, kuriy vaikai
turi specialiyjy ugdymosi poreikiy, sirgo depresija, susiduria su auksto lygio stresu dél finansiniy
suvarzymy. Visa tai sukélé neigiama poveikj jy Seimos gyvenimui. Socialinj dalyvavimag kaip
kryptinga priemon¢ duodancig rezultaty padeda asmens, o Siuo atveju Seimos jgalinimas.
Ebersoldo (cit. Ruskus, Mazeikis, 2007) isskiria dvi esmines socialinio dalyvavimo plétotés
kryptis, kai viena i§ jy akcentuoja jgalinti asmenj siekiant jo jsitraukimo ] visuomeneés
gyvenimg. I(si)traukimas suprantamas ne tik j visuomenés gyvenima, bet kaip nenutriikstama
tévy ir mokyklos sgveika bei aktyvumu paremtas procesas, kurio metu gali vykti individualis ir
instituciniai poky¢iai. Tévy jsitraukimas reiskia dvipus¢ komunikacija, kuri leidzia Seimoms
vaidinti svarby vaidmenj jy vaiky mokymosi procesuose ir skatina tévy dalyvavima mokyklos,
bendruomenés gyvenime (AliSauskas ir kt., 2010). Galima teigti, jog socialinio dalyvavimo

tendencijos remiasi socialinés integracijos paradigma, kurig akcentuoja Ruskus (2002).

1.2.2. Kompleksing negaliq turincio vaiko ugdymas Seimoje ir pagalba Seimai.

Teisiniy dokumenty, kylan¢iy nuolatiniy diskusijy ir autoriy, mokslininky
jvairove®!, nagrinéjusiy $eimos savoka, kitus pagrindinius su Seima susijusius veiksnius, parodo

Seimos funkcionavimo aktualumg ir svarbg Siandienéje visuomenéje. Seima néra paprasta

21 Gaigaliené (2002), Rupsiené (2001), Karvelis (2001), Ruskus (2002a), Miskinis (2003, 2006), Gedviliené,
Zuzevi¢iate (2007), Jovaisa (2007), Pileckaité — Markoviené, Lazdauskas (2007) Berns (2009), Grakauskaité —
Karkockiené (2012), Burvyte, Ralys, llgiiniené¢ (2012), Litviniené (2002).

21

Print to PDF without this message by purchasing novaPDF (http://www.novapdf.com/)



http://www.novapdf.com/
http://www.novapdf.com/

bendruomené, ji yra asmeny bendrija, kurig sieja giminystés, tarpusavio priklausomybés,
atsakomybés ir globos saitai, patvirtinti jstatymine ir socialiai pripazinta tvarka (Miskinis, 2003,
p. 8). Teisine prasme, Lietuvos Respublikos Konstitucijoje?? 3eima apibidinama kaip
visuomenés ir valstybés pagrindas. Valstybinéje Seimos politikos koncepcijoje?® darni $eima
apibréziama kaip — Seima, atliekanti budingas $Seimos funkcijas, kurios uztikrina visy jos nariy
fizing, psiching ir dvasing gerove. Ta pacia Seimoje uztikrinancig gerove akcentuoja ne tik teisés
aktai, bet ir autoriai. Seima — maziausias visuomenés regeneracijos®* kolektyvas, kurj sieja
ekonominés ir dvasinés veiklos bendrumas. (Jovaisa, 2007, p. 285). Seima sieja ne tik dvasinis,
bet pasak Sveikausko (2008), Slapkauskaités, Rudzio, Vabuolo (2009) ir salygiskai uzdaras
socialinis ir psichologinis rySys. AiSkiai pastebimas S$eimos savokos bruozy siejimas su
visuomene. Seima sudaro visuomenés pagrinda. Seima — gyvybiskai svarbi visuomenés lastelé
(Slapkauskaité, Rudys, Vabuolas, 2009, p. 2555). Kiekviena $eima yra unikali, turinti savo
kultura, jsitikinimus, vertybes, pozilirius, nusistaciusi taisykles, ribas, bei sudaranti skirtingus bet
tuo paciu ir panasius tarpusavio rysius. Sinkariova, Baltutiené, Gudonis, V. (2012) akcentuoja,
jog biitent Seimoje individus sieja ilgalaikés sgveikos, kurios gali kisti, bet jos iSlieka visg Seimos
gyvenimg. Kiekvieng Seimg sudaro asmeny jvairove, lemianti teigiama ar neigiama kiekvieno
branduoliné¢ Seima, kai ja sudaro motina, tévas ir vaikai, kurie gyvena bendra gyvenimag;
iSpléstiné Seima, kai jungia trijy ar daugiau karty narius, susijusius kraujo rySiais, gyvenciaus
kartu ir trecia grupé, kai Seimoje triiksta vieno i§ sutuoktiniy. Taip pat Seimos jvairove pastebi
Rupsiené (2001), Litvinien¢ (2002), Grakauskaité — Karkockiené (2012) teigdamos, jog pagal
struktiirg egzistuoja pilnos ir nepilnos, vienos ar keliy karty, darnios ir nedarnios, netradicinés
Seimos, didesnés tradicinés Seimos, kai kartu su tévais ir vaikais gyvena ir seneliai ir kiti
giminaidiai, taip pat daugiavaikés ar bevaikés $eimos. Autoriy teiginius papildo Cesnuitytés
(2012) atlikto tyrimo duomenys, kurie atskleidzia, jog Lietuvos gyventojai néra visiskai
orientuoti j branduoling Seima. Didzioji dalis orientuojasi j netradicinius Seimos modelius, kai
jvardinami asmenys net nepriklausantys giminéms. Pasak autorés, tai asmenys, kurie gyvena ne
santuokoje, arba asmenys sus kuriais anks¢iau gyveno poroje. Zinoma, uztikrinti visokeriopa
pagalba, rupestj ir gerove vaikui, turinCiam specialiyjy ugdymosi poreikiy, gali ne tik tévai,
taCiau ir kiti jpareigoti asmenys: globéjai, seneliai, vyresni broliai ar seserys, giminés, ar kiti
kurie nebttinai gyvena kartu. Autorés teigimu, tai gali buti net zmogus, gyvenantis

kaimynysté¢je. Bet kuriuo atveju, Seima nejsivaizduojama be vyro, moters ir zinoma jy fizinio ir

22| jetuvos Respublikos konstitucija. 1 skirsnis, 38 straipsnis. (1992).
http://www3.Irs.It/home/Konstitucija/Konstitucija.htm

ZValstybine  feimos  politikos  koncepcija.  Valstybés  zinios, 2008  (Nr.  X-1569).
http://mww3.Irs.It/pls/inter3/dokpaieska.showdoc_I?p_id=107687
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dvasinio rySio palikuoniy - vaiky. Vaikas ir §eima — neatskiriama, vieninga socialiné institucija
(Barkauskaité, Grinceviciené, IndraSiené, Piikinskaité, 2001, p. 55). Nesvarbu, kurioje i§ minéty
Seimos grupiy vaikas auga, bresta, svarbiausia tai, jog Seima jo gyvenime vaidina itin svarby
vaidmenj. Juk Seimoje gimstama, augama, bregstama, todél S§is procesas neatsiejamas nuo
ugdymo savokos. Slapkauskaités, Rudzio, Vabuolo (2009) Seimoje atsiskleidzia Zmogaus
ugdymo erdvé. Visapusiskas ugdymas namuose traktuojamas, kaip jvairiy vaiko psichiniy,
motoriniy ir paZintiniy procesy lavinimas. Seimoje ugdoma vaiky kultira, vertybés, teigiami,
neigiami charakterio bruozai, emocijos. Tq pacig nuomong atskleidzia Gaigaliené (2002) kurios
manymu, Siandieninéje visuomenéje Seima traktuojama kaip vienas svarbiausiy Vvaiko
ugdymo(si) bei visuomenés vystymosi veiksniy. Siuos faktus taip pat akcentuoja Karvelio (2001),
Rupsienés (2001, 2002), Litvinienés (2002), Gaigalienés (2002), Ruskaus (2002a, 2002b),
Bajoritino (2004), Miskinio (2003, 2006), Gerulai¢io (2007), nagrinétos temos susijusios su
Seima. VisapusiSkas ugdymas namuose traktuojamas, kaip jvairiy vaiko psichiniy, motoriniy ir
pazintiniy procesy lavinimas. Voitukovi¢, Kutkiené (2008), teigia, jog biitent Seimoje formuojasi
vaiko, turin¢io specialiyjy ugdymosi poreikiy, charakterio savybés ir moralé, taip pat nuo Seimos
priklauso interesy kryptingumas ir augancio vaiko polinkiai.

Seima taip pat turi ypatingai didele reikime ne tik vaiko, turingio dideliy specialiyjy
ugdymosi poreikiy vystymuisi bet ir ugdymui(si). Bajoriiinas (2004) iSskiria, jog Seima yra
svarbi sudétiné viso bendrojo ugdymo institucija, jos dalis. Todél Miskinio (2006) teigimu,
reikia padéti Seimai ugdyti demokratiska zmogy, gera Lietuvos piliet].

Kad Seima sugebéty visapusisSkai ugdyti vaika, reikalinga, jog tévai zinoty savo teises ir
pareigas, suvokty savo vaidmens svarbg ir jtaka vaiko gyvenime. Miskinio (2003) manymu,
zmogaus prigimtis yra saviraiSki, besiugdanti biitybé, todél iSskiria tévy pagrindinj uzdavinj —
padéti vaikui tapti adekvacia sau ir pasauliui biitybe. Seimos (mamos, tévo, vaiko) teises,
pareigas apibrézia jvairiis teisés aktai: Lietuvos Respublikos konstitucija (1992), Lietuvos
Respublikos civilinis kodeksas (2000), Lietuvos Respublikos vaiko teisiy apsaugos pagrindy
istatymas (1996). Siy dokumenty gausa jrodo, jog $eima yra visuomenés ir valstybés pagrindas.
Biidama zmogaus gyvenimo lopSys, Seima buvo ir liko valstybés ir valstybingumo pagrindas
(Sveikauskas, 2008, p. 179). Tévy teisés ir pareigos isskirtos jvairiuose teisés dokumentuose.
Tévy teisé ir pareiga — aukléti savo vaikus dorais zmonémis ir iStikimais pilieéiais, iki
pilnametystés juos iSlaikyti. Vaiky pareiga — gerbti tévus, globoti juos senatvéje ir tausoti jy
palikima.?® Tévai ar kiti teiséti vaiko atstovai privalo sudaryti salygas vaikui augti, vystytis ir

tobuléti, turi aukléti savo vaikus humaniskai, dorais zmonémis.?® Tévai turi teise ir pareiga dorai

#Regeneracija - lot. atgaivinimas, atnaujinimas. Vaitkeviciiite, V. (2007). Tarptautinis Zodziy Zodynas.

LR konstitucija. Il  skirsnis:  valstybe  ir  visuomené. TrisdeSimt  aStuntas  straipsnis.
http://www3.Irs.It/home/Konstitucija/Konstitucija.htm

®LR  vaiko teisiy apsaugos pagrindy  jstatymas.  Valstybés  Zinios, 1996 ~(Nr.  33-807)
http://mwww3.Irs.It/pls/inter3/dokpaieska.showdoc_|?p_id=279424&p_query=&p_tr2=
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aukleéti ir prizitréti savo vaikus, riipintis jy sveikata, iSlaikyti juos, atsizvelgdami i jy fizing ir
protine bukle sudaryti palankias salygas visapusiSkai ir harmoningai vystytis, kad vaikas biity
parengtas savarankiSkam gyvenimui visuomené¢je. Vaikas turi teis¢ gyventi kartu su tévais, biti
aukl¢jamas ir apriipinamas savo tévy Seimoje, bendrauti su tévais, nesvarbu, ar tévai gyvena
kartu, ar skyrium, bendrauti su giminaiciais, jei tai nekenkia vaiko interesams.”’ Salamankos
deklaracijoje (1994)%, taip pat pabréziamos tévy, auginandiy specialiyjy poreikiy vaikus,
pareigos: vaiky ugdymu turi ripintis ne tik pedagogai, bet ir tévai.

Nagrinédami Seimos, kaip ugdytojy ypatumus Rupsiené (2001), Karvelis (2001),
Gaigalien¢ (2002), Ruskus (2002a), Miskinis (2003, 2006), Gedvilien¢, Zuzevicitute (2007),
JovaiSa (2007), Pileckaité — Markoviené, Lazdauskas (2007) Berns (2009), Grakauskaité —
Karkockiené (2012), Burvyté, Ralys, Ilginiené¢ (2012) iSskiria ir aptaria pagrindines Seimos
funkcijas. Seimos funkcija — Seimos paskirtis, kuri siejasi su eimos nariy poreikiy tenkinimu ir
vaidmeny atlikimu (Rupsiené, 2001, p. 158). Autoré apzvelgusi jvairiy autoriy skirtingas
nuomones Susijusias su Seimos funkcijomis jvardija bendras - ekonomine, kultaring,
socializacijos, seksualing — eroting, emocing, reprodukcing, psichosocialing funkcijas.
Bankauskienés (2003) manymu, pirmiausia vaikas Seimoje patiria socialinius ir emocinius
kontaktus, pajaucia Siluma, meilg ar neapykanta. O tai itin svarbu, kai vaikui nustatyta sunki
negalia, nes jie néra pajégls pasisemti i§ tévy jy patirties, nuostaty, negeba formuoti savo
pasauléziiiros, tod¢l patiriamos dziugios emocijos, meilé teigiamai veikia vaiko raidg. Taip pat
svarbu apzvelgti socializavimo funkcija, kuri, Pileckaités — Markovienés, Lazdausko (2007)
teigimu, nepakeic¢iamai daro jtaka vaiko asmenybés formavimuisi. Tévai pirmieji padeda vaikui
pazinti aplinka, Rupsienés (2002) nuomone, jie taip pat moko ir nustato priimting ir nepriimting
elgesi. Tai itin svarbu vaikams, turintiems kompleksing negalig, kai vienas i§ Sios negalios
komponenty sudaro elgesio ir emocijy sutrikimai. Kvieskienés (2003) teigimu biitent Seima
suteikia vaikui socializacijos pagrinda.
pirmuosius vaiko socializacijos procesus:

1. Atsizvelgia j vaiko individualybés savybes;
2. Vaikui suteikia vyriSkumo ir moteriSkumo samprata;
3. Vykdo visus pagrindinius ugdymo uzdavinius;
4. Vaiko gyvenimas Seimoje ugdo ir aukléja, yra pavyzdys.
Lelitigiené (cit. Pileckaité — Markoviené, Lazdauskas, 2007) taip pat akcentuoja, jog

pirminés socializacijos procese svarbus vaidmuo tenka vaiko aukléjimui Seimoje, todél dar vieng

R civilinis kodeksas. XI skyrius: tévy teisés ir pareigos vaikams. Pirmasis ir antrasis skirsniai.
%8 The Salamanka statement and framework for action on special needs. (1994)
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itin reik§mingg vaiko vystymasi jvardina edukacine (mokymo) funkcija. Si funkcija siejama su
nuosekliu ir sudétingu socialiniu - edukaciniu procesu. Gaigalienés (2002) atlikto tyrimo
rezultatai®®, taip pat atskleidé, jog $eimos funkcijy suderinamumas yra labai svarbus vaiko
asmenybés ugdymo(si) veiksnys. Taigi, galima drgsiai formuluoti i§vada, jog tinkamas Seimos
funkeijy vykdymas yra sveiko, ar ,,kitokio* vaiko ugdymo proceso namuose pagrindas.

Seimai, auginanciai vaika, kuris turi kompleksing negalia, pagalbos teikimas yra biitina
salyga bent i§ dalies gyventi jprastinj gyvenima, neatsiribojant nuo supancios bendruomenés,
kity su aplinka susijusiy veiksniy. Galima numanyti, jog Seimos uzsidarancios savyje, iSgyvena
nuolatinj stresg, nerima, jos jauciasi stigmatizmuotos negalin¢ios gyventi pilnaver¢io gyvenimo.
Psichologiskai sugniuzdytos, nepriimamos visuomenés, Seimos be kity pagalbos, néra pajégios
suteikti visy reikiamy paslaugy, kad vaikas, turintis kompleksing negalig, ar kity dideliy
nuomone (2007), pagalbos Seima turéty sulaukti i§ medicininés, reabilitacinés, psichologinés,
socialinés pusés. Pasak Bajoritino (2004), bitina, kad vaikus aukléty ir ugdyty ne tik Seima,
mokykla, bet ir visuomeng, valstybé, kaip btinas visumos pasaulis. Barkauskaité ir kt. (2001)
pritaria autoriams ir priduria, jog pagalbos teikimg tévams, turi teikti ir atskiros jos institucijos, ir
tam darbui pasirengg asmenys, visy pirma tai specialieji bei socialiniai pedagogai ir psichologai.

Kad reikiama jvairiapusé¢ pagalba bty suteikta, sudarinéjant jstatymus ir teikiant
pagalba, biitina atsizvelgti | vaiko poreikius, kurie pazyméti Maslow poreikiy hierarchijoje.
Maslow (cit. Lepeskiené, 1996) poreikiy hierarchija sudaro: fiziologiniai poreikiai, saugumo
poreikiai, meilés, bendrumo poreikiai, savo vertés pajautimo ir pagarbos poreikiai. Autoré
akcentuoja, jog toks iSsidéstymas reiskia, kad aukstesnio lygmens poreikiai gali Kilti tada, kai
patenkinamieji zemesnieji. Pati aukSCiausia poreikiy hierarchijoje vieta priskirta saves
aktualizavimo poreikiams. Tac¢iau vaikui, turin¢iam dideliy ir labai dideliy specialiyjy ugdymosi
poreikiy, svarbiausia jog buty patenkinti jvardinti pirmieji poreikiy hierarchijos etapai.
Monginaité (2010) akcentuoja, jog pamatinius (fiziologinius) poreikius tenkinantys veiksmai ne
jgimti, bet iSmokti. Todél, vaikams, kurie dél sunkios negalios negali patenkinti minéty poreikiy
reikia, kad Siuos poreikius padéty patenkinti kiti asmenys: Seima, specialistai ir kt. Taciau
pagrindiniy poreikiy tenkinimg Giedrienés (2011) teigimu apsunkina jvairis psichinés veiklos
sutrikimai, jy specifiSkumas, pirminio ir antrinio pobiuidzio elgesio ir emocijy sutrikimai.
Nepatenkinti fiziologiniai poreikiai, ypa¢ vaiky, turin¢iy sunkias negalias i$Saukia dar didesnes
problemas, kyla nepasitenkinimas, agresija. Tévai geriausiai iSreiskia vaiko poreikius, tokiu
biidu padeda vaikui bent i$ dalies jveikti socializacijos sunkumus. Tenkinat vaiko poreikius jie
tampa neatsicjami nuo S$eimos poreikiy. Seiminiai poreikiai tenkinami kaip vientisas jy

kompleksas (Navaitis, 2002, p. 15). Morton (cit. Aliauskien¢, Mikalajiinien¢, Cegyté, 2007) ir

 Gaigaliené, M. (2002). Seimos funkcijy tyrimo pedagoginiai aspektai. Pedagogika.
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Ruskus (2002b) taip pat akcentuoja jog, vaiko ugdymosi poreikiy tenkinimo procesas
neatsiejamas nuo visos Seimos problemy analizés ir pagalbos Seimai ir norint padéti vaikui, visy
pirma reikia pasirtipinti Seima. Tod¢l atsizvelgiant i Seimos galimybes, jos socialing, finansing,
psichologine padétj, butina, jog pagalbos sulaukty visi Seimas nariai: mama, tétis, broliai, seserys
ir kiti kartu gyvenantys asmenys, padedantys ugdyti vaika.

Zinoma, pagalbos teikimg vaikui gali slopinti tévy nuostatos j vaiko negalig, kurios labai
svarbios, taip pat nepasitikéjimas specialistais, iniciatyvos stoka. Tévy nepasitikéjima
specialistais rodo Ruskaus (2002b) atliktas tyrimas®, kuriame minima, kad pusg respondenty
jvardijo, jog mama — geriausias specialistas, taip pat Seima specialisty pagalba priskiria tik
vaikui. Tai rodo, jog tévai turi neigiamg patirti. Tod¢l teikiant pagalba vaikui ir Seimai svarbi
tampa specialisty auksta kompetencija, nuosirdumas, supratimas, gebéjimas tiksliai ir nuosekliai

iSdéstyti pagalbos tiksla, biidus ir etapus taip, kad tévams bty viskas konkretu ir aisku.

*k*k

Lietuvos Respublikos teisiniy dokumenty analize ir mokslinés literatiros™ analize,
atskleide Seimos, auginancios vaikus su dideliais ir labai dideliais specialiaisiais ugdymo(Si)
poreikiais pagalbos ypatumus ir psichosocialine situacijg. TeisiSkai reglamentuotoje pagalbos
sistemoje Seimai ir vaikui, turinciam dideliy ar labai dideliy specialiyjy ugdymo(si) poreikiy
teikiamos medicininés, socialinés ir ugdymo paslaugos, kurias kuruoja sveikatos, Svietimo,
socialinés apsaugos ir darbo ministerijos. Pagalbos procese svarbus tampa vaiko ir Seimos
individualiy poreikiy tenkinimas, lygiaverté visy pagalbos procese dalyvaujanciy asmeny
sqveika, kuri remiasi bendradarbiavimo principu.

Psichosocialing Seimos situacijq lemia vaiko negalia, neigiamas visuomenés poziiris,
tévy emociné branda, santykiai su aplinkiniais, finansiné Seimos padétis ir daugelis kity faktoriy,
kurie pagalbos sistemoje siejami su socializacijos sqvoka.

Mokslinéje literatiiroje nepavyko rasti duomeny, atsakanciy j kai kuriuos issikeltus
probleminius klausimus. Kaip jvairios institucijos sqveikauja tarpusavyje? kokiy tarnyby,
specialisty pagalbos reikia Seimai? kokia pagalba buty svarbi ateityje? kokia sistema turi biiti
sukurta ir kaip ji turi veikti, kad Seima, auginanti kompleksine negaliq turintj vaikq, kokybiskiau
gyventy ir gauty reikiamq pagalbq? Neatskleisti probleminiai klausimai nurodo tyrimo biitinybe,

kurio rezultatai isrySkintu stiprigsias ir ateityje tobulintinas sritis, siekiant praktiskai,

%0 Rugkus, J. (2002b). Seima, auginanti nejgaly vaikg, Lietuvoje. Psichosocialinis portretas. Tyrimo ataskaita.

81 Alisauskas ir kt., (2011); Alisauskiené, Mikalajiiniené; Barkauskaité ir kt. (2001); Cegyte, 2007; Alisauskiene,
Jogelaite, (2010); Gerulaitis, Délkute, 2008; Gerulaitis (2006, 2007, 2009); Hallahan, Kauffman, (2003);
Jauniskiené, (2008); Jusiené, Bagdonaité, (2004); Mikulénaité, Ulevi¢inte (2007); Ruskus, MaZzeikis, (2007);
Sinkariova, Baltutiené, Gudonis (2012). ); Ustilaite, Kuginyté — Arlauskiené, Cvetkova (2011); Verseckiené (2013).
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Kasdieninéje Veikloje gerinti pagalbos sistemq, Seimai, auginanciai kompleksing negalig

turincius vaikus.
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2 skyrius. PAGALBOS SISTEMA SEIMAI, AUGINANCIAI KOMPLEKSINE
NEGALIA TURINT] VAIKA : ATVEJO ANALIZE

2.1. Tyrimo metodika

Tyrimas grindziamas socialiniuose moksluose taikoma kokybinio tyrimo metodologine
paradigma. Pasak Creswell'o (cit. Luobikiené, 2010, p. 32). Kokybinis tyrimas yra toks
suvokimo tyrinéjimo procesas, kuris yra grindziamas grieztomis metodologinémis tradicijomis ir
kuris nagrinéja socialines arba zmoniy problemas. Siekiant i$samiai atskleisti pagalbos sistema
Seimai, auginanciai kompleksing negalig turintj vaika, buvo pasirinktas vienas atvejis, kuris
iSanalizuotas holistiniu pozitiriu, natiiralioje Seimg supancioje aplinkoje. Angly kalbos Zodyne
(cit. Kaffemaniené, 2006), atvejo analizé apibréziama, kaip detali asmens ar grupés, medicininio,
psichologinio ar socialinio fenomeno analizé. Punch (cit. Luobikiené, 2010) teigia, jog atvejo
studija taip pat suteikia galimybe intensyviai analizuoti daugelj specifiniy detaliy, kurios
naudojant kitus metodus paprasciausiai praleidziamos. Kokybinio tyrimo eiga prasidéjo nuo
dedukcinés logikos®, kai buvo suformuluota hipotezé, o véliau parinkti metodai hipotezei
patikrinti.

Siekiant detalizuoti konkrety atvejj buvo sudaryti atviro tipo klausimai Seimai, kuriai
atstovavo mama (1 priedas), ekspertams — ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytojai,
paslaugy ir uzimtumo centro direktorei ir socialinei darbuotojai, pedagoginés psichologinés
tarnybos direktorei, rajono savivaldybés administracijos socialinés paramos sveikatos skyriaus
vedéjai (2 priedas). Naudotas pusiau struktiiruotas interviu. Neformalus interviu - su atvirais
klausimais, kurie uzduodami eilés tvarka. Struktarinis, kai numatomi pagrindiniai klausimai, bet
apklausé¢jas gali uzduoti ir Salutiniy, papildomy klausimy (Valackien¢, Mikéne, 2008, p.131).
Interviu metu klausimai koreguojami (pleciami, konkre€iau paaisSkinami), remiasi anksciau
zinoma informacija.  Su Seima bendraujama ne pirmag karta, todél klausimuose néra
demografinés informacijos. Renkant duomenis respondentéms i§ anksto praneSama apie
vykdomg tyrima, telefonu derinamas joms patogus laikas dél susitikimo, gerbiama jy iSsakyta
nuomoné. Atliekant tyrimg institucijoms pateiktas prasymas (3 priedas). Respondentés
informuotos apie duomeny konfidencialumg, s3aziningumg. Atsiklausus, pokalbio metu
informacija jraSin¢jama ] diktofong. Susitikimai vykdomi individualiai: su mama jos darbo
vietoje, direktore ir socialine darbuotoja — paslaugy ir uzimtumo centre, PPT direktore - ugdymo
istaigoje, rajono savivaldybés administracijos socialinés paramos sveikatos skyriaus vedéja —

savivaldybéje, gydytoja — ankstyvosios reabilitacijos centre. Susitikimai rengti ne vieng karta,

% Dedukciné logika yra samprotavimy eiga nuo bendry dalyky lyg atskiry. Valackiené,A., Mikéné, S. (2008).
Sociologinis tyrimas: metodologija ir atlikimo metodika. Kaunas: Technologija.
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analizuojami dokumentai, iSkilus naujiems klausimams tikslinama informacija telefonu. Tokiu
blidu stengiamasi labiau jsigilinti ir suprasti nagrinéjama situacija. Surinkus informacija,
atliekama kokybiné turinio analizé. ZydZitnaité, Merkys, Jonugaité 2005 (cit. Luobikiené,
2010), akcentuoja, jog Sis metodas apima daugkartinj teksto skaityma, manifestiniy kategorijy
iSskyrimg remiantis raktazodziais, kategorijy turinio skaidyma j subkategorijas ir kategorijy bei
subkategorijy interpretavima bei pagrindima patvirtinanciais i§ teksto. Duomenys apdorojami
taikant kokybin¢ turinio analizg¢, apraSomuoju budu (4,5,6,7,8 priedai) skirstant pokalbio
atsakymus j kategorijas, susmulkinama j subkategorijas, duomenys interpretuojami ir siejami su
nagrinétu teoriniu kontekstu.

Tyrimas vykdytas 2012 mety lapkri¢io — 2013 mety balandzio ménesiais.

2.2. Respondentai

Atvejo analizei nagrinéti pasirinkta tiksliné atranka. Mama (atstovaujanti Seimos
interesus) auginanti kompleksine negalia turindius vaikus ir asmenys®, dalyvaujantys teikiant
medicining, pedagoging ir socialing pagalba.

Seimos poziirj atskleidé mama Rita, pagalbos sistemos dalyviy poziiirj — rajono
savivaldybés administracijos socialinés paramos ir sveikatos skyriaus vedéja Angele,
ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytoja Juraté, pedagoginés psichologinés tarnybos

direktoré Rima, paslaugy ir uzimtumo centro direktoré Lina ir socialiné darbuotoja Asta.

2. 3. Atvejo aprasymas

Seima, kuri sutiko dalyvauti tyrime, pasizymi pavyzdingu gyvenimo budu, tévai
tvarkingi, turintys aukstajj iSsilavinima, nuolat riipinasi savo vaikais. Mama dirba buhaltere,
miesto seniiinijoje, tétis — policininkas. Seima gyvena miesto centre, dviejy kambariy bute. Turi
sodyba uZmiestyje. Seimoje auga du, septyneriy ir keturiolikos mety vaikai, turintys dideliy ir
labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy. Vyresniajam nustatytas zymus intelekto sutrikimas,
cerebrinis vaiky paralyzius: ataksin¢ kvadriplegija. Pedagoginés psichologinés tarnybos
pateiktose iSvadose teigiama, jog paauglys neturi jokiy galimybiy gyventi savarankiskai. Kalba
neaiSki, sako tik keleta skiemeny, kurie pasireiskia netikétai, tam tikrais momentais, taip pat
pasireiskia bloga démesio koncentracija. Jaunuolis vaiksto, tac¢iau sunkiai orientuojasi aplinkoje,
daznai mégdzioja judesius, garsus. Nesusiformave jaunuolio buitiniai — higieniniai jgiidZziai.

Seima ir kiti asmenys ugdydami vaika daznai susiduria su nenuspéjamais elgesio ir emocijy
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sutrikimais: nuolat kei¢iasi vaiko nuotaikos, kurios perauga j agresijg, ar staigius netikétus
veiksmus.
Seimos gydytojus, miesto ankstyvosios reabilitacijos tarnybg, miesto savivaldybéje jsikiirusj
socialinés paramos skyriy, dél negalios nustatymo lankési Vilniaus raidos centre, dél ugdymo
skyrimo kreipési j pedagoging psichologing tarnyba. Pasak specialisty, vaikams biitina nuolatiné
priezitira ir pagalba. Todél jiems skirta trumpalaiké socialiné globa paslaugy ir uzimtumo centre.
Si globa institucijoje trunka penkias dienas per savaitg. Institucijoje vaikams padedami jgyti
kasdieniniai gyvenimo jgtidziai, stengiamasi juos palaikyti. Organizuojamas laisvalaikis,
skiriama sveikatos prieziiiros paslauga — gydytojo konsultacija, judesio korekcijos uzsiémimai,
kurie palengvina vaiky savarankiska judéjima. Teikiamos kitos paslaugos: maitinimas, nakvyné,
transporto paslaugos. Savaitgaliais Seima ir seneliai laikg leidzia sodyboje. Bakalauro tyrimo
rezultatai atskleidé Seimos socialing izoliacijg. Tévai bendrauja su vaikais ir jy seneliais,
nepalaikomi rysiai su kaimynais, giminémis, ar kitais visuomenés nariais. Brendimo laikotarpiu,
vyresniajam vaikui sveikatos problemos nuolatos astréja ir tai tampa pagrindine Seimos dabarties
ir ateities problema.

Individualiis Seimos ir vaiko poreikiai, jy tenkinimas kasdieninéje veikloje siejamas su

institucijomis, teikian¢iomis medicinos, Svietimo ir socialines paslaugas.

2.4. Seimos poZiiiris j pagalba

Siekiant atskleisti Seimos, kuriai Siame tyrime atstovauja mama, poziiirj j pagalbos sistema,
interviu biidu atlikta apklausa. Gauti duomenys sugrupuoti j kategorijas. Kategorijos skirstomos
tokia tvarka, kuriose biity aiskiai buty atskleistas mamos poziiiris jvairiose srityse: Siandieniné
pagalbos sistema rajone, pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trikumai, pagalbos
sistemos efektyvumas, bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose, Seimos
i(si)traukimas ir ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese. Kategorijos suskirstytos i
subkategorijas, pateikiant apibendrintas interpretacijas. Duomeny analizé ir interpretacija
pateikta / lenteléje. Duomenys analizuojami siejant juos su teoriniu kontekstu. Lentelé su
kategorijomis, iSpléstais mamos empiriniais pasisakymais, subkategorijomis ir jy interpretacija

pateikta 9 priede.

¥ Visy dalyvaujanéiy tyrime asmeny vardai pakeisti.
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1 lentelé

Seimos poziiiris j pagalba.

Kategorijos.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné pagalbos sistema rajone.

Seimoje kylantys sunkumai.

Bégant metams blogéjanti vyresnio vaiko fiziné ir psichiné sveikatos bukle, skirtos papildomos dozes vaisty,
Seimai kelia nuolatiniy sunkumy kasdieninéje veikloje.

Medicininiy ir socialiniy paslaugu stoka.

Pagalbos sistemoje stokojama individualiy slaugos ir kineziterapijos paslaugy.

Geresné paslaugy kokybé jaunesniojo amziaus vaikams.

Jaunesniame vaiko amziuje teikiamos veiksmingesnis ir efektyvesnes paslaugos.

Socializacijos problemos.

poreikiai.

Pagalbos sistemos struktuiriniai ir kokybiniai
trilkkumai.

Politiné sistema.

Pagalbos sistema Seimai priklauso nuo valstybéje priimamy jstatymy, nutarimy, tvarky ir skiriamo finansavimo.
Efektyvios medicininés pagalbos stoka.

Vaikui triksta efektyvesniy kineziterapijos paslaugy, todél Seima su specialistais dirba individualiai.
Socialinés pagalbos stoka.

Seimos poreikiams tenkinti triksta socialiniy paslaugy ir jas teikian&iy jstaigy kasdieninéje veikloje ar
savaitgaliais.

Specialisty kompetencijy stoka.

Specialisty kompetencijy stoka jvairiose situacijose riboja pagalbos teikima.

Seimos atsiskyrimas.

Seima, kaip bendra sistemos dalis atsiskyrusi, uzsidariusi ir nebendraujanti su kitais visuomenés nariais.
Pasitikéjimo specialistais dilema.
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Tévai jaucia baime, nerima dél jaunuolio priezitiros ir paslaugy teikimo tarp instituciniame lygmenyje.

Pagalbos sistemos efektyvumas.

Skirtinga tolerancija ,, kitokiems*.

Teigiamas visuomenés poZiliris ir tolerancija negalig turintiems asmenims didina pagalbos efektyvuma.
Efektyvi sveikatos prieZiiira.

Vaiko sveikatos problemy maZinimas atveria galimybes siekti efektyvesniy paslaugy kitose pagalbos srityse.

Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose
institucijose.

Teisinés bazés spragos

Specialisty bendravimo ir bendradarbiavimo ypatumus jtakoja jstatyminé bazé ir valstybés finansavimas.
Tévy nusivylimas pagalba ir jos kokybe.

Tévai nusivyle teikiama pagalba, netiki geresne ateitimi.

Skirtingy instituciju bendradarbiavimo stoka.

Institucijy bendradarbiavimg skatina tévy pazymuy, siuntimy perdavimas skirtingiems specialistams.

Tévy iniciatyva — pagrindiné tarp institucinés saveikos grandis.

Tévai pagrindiniai tarpininkai, aktyviai saveikaujantys su skirtingais specialistais, perduodantys informacija.

Seimos j(si)traukimas.

Seimos iniciatyva.
Seima ieSko informacijos ir aktyviai domisi jstatymine baze, teikia pasitilymus, dalyvauja jvairiose veiklose.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Sveikatos problemy maZinimas.

Pagalbos kokybés gerinimas $iandien ir ateityje siejamas su vaiky fizinés ir dvasinés sveikatos gerinimu.
Finansiné parama ir pagalba.

Tévy noras ateityje - atgauti sumaZintas vaiky iSmokas.

Specialisty kompetenciju plétoté.

Ateityje buitina didinti specialisty kompetencijas tévy apmokymy srityje.

Psichologiné pagalba tévams.

Tévams Siuo metu ir ateityje biitina psichologiné pagalba, kuri mazinty Seimos atsiskyrimg ir ugdyty

pasitikéjima.
Papildomy instituciju ir paslaugu poreikis.

Seimos poreikiy tenkinimas ateityje - papildomy socialiniy institucijy ir jas teikian¢iy paslaugy (slaugos,

kineziterapijos, masaZy) jvairové savaitgaliais.
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Tyrimo metu gauti ir lenteléje pateikti duomenys i$rySkino Siandieninés pagalbos sistema
ir jos ypatumus $eimai, auginan¢iai kompleksine negalig turintj vaika. Kategorija - Siandieniné
pagalbos sistema rajone aiskiai atskleidé pagrindinés Seimoje kylancias vaiky sveikatos
problemas, kurios tesiasi jau daugelj mety ir kelia nuolatiniy sunkumy kasdieninéje veikloje.
Boulet, Boyle, Schieve (2009) tyrimo, kuriame nagrinéti Jungtiniy Amerikos valstijy vaiky,
turin¢iy raidos sutrikima, sveikatos priezitiros ypatumai, atskleidé, jog raidos negalia labai
stipriai paveikia vaiky sveikata. Tyrimy rezultatai sutampa, nes daugiausiai paveikiamos,
skirtingus negaliy derinius (cerebrinis paralyzius, protinis atsilikimas, autizmas, kurtumas)
turinciy vaiky sveikatos: Pacios didziausios problemos dél sveikatos... Sveikata blogéja ir
negeréja psichiné biklé. Vaiko sveikatos ir Seimos socializacijos problemos atskleidzia
medicininiy ir socialiniy paslaugy poreikj, kokybés stoka. Jaunesniame vaiko amziuje teikiamos
veiksmingesnés ir efektyvesnés paslaugos: Esu girdéjus, kad kol mazi tol vaZiuoja j sanatorijg,
véliau jau nebevaziuoja. Nebéra tokios pagalbos, kaip mazesniam, kai klausiau, saké, mazai kas
tebevaziuoja. Socialiniy paslaugy - slaugos stoka lemia Seimos socializacijos problemas.
Sakykim, vis dar islieka problema, kad mes tévai esam vis dar labai suvarzyti. Mes niekur
negalim idvykti... Seimos negalés situacijos gyvenimo kokybé — tai individualus visy $eimos
nariy suderinamumas jauciantis saugiai, iSlaikant identitety, apibréziant laisve ir pajauciant
pasitenkinimg situacija (Kreiviniené, 2007, p. 105). Atvejo situacija visiSkai priestarauja autorés
i§sakytai mingiai. Seima uZsidariusi, atsiskyrusi ir nebendraujanti su visuomenés nariais.
Pastebimi susiprieSinimai, normalizacijos stoka. Pasak, Ruskaus (2002), Seimose auginanciose
vaikus, turin¢ius specialiyjy ugdymo(si) poreikiy susiformuluoja uzdaras ratas ,,vaikas - namai*:
Nei kiek neliko laisvy dieny. Kreivinienés, Perttulos (2012) tyrimo rezultatai taip atskleidzia, jog
Seimos, auginancios vaikus, turincius kompleksing negalia, kasdieniame gyvenime patiria daug
itampos, jos neturi laiko pailséti nuo kasdieniniy rapesCiy: mus du tokie vaikai, su sunkia
negalia, tai jokio laiko sau neturim.. Siekiant Seimos ir vaiko, gyvenimo kokybés buitina taikyti
normalizacijos principg. Sunkios negalios vaikas ir nuo jo neatskiriama Seima, tenkinanti jo
poreikius, turi teis¢ ] normalias gyvenimo salygas. Nirj¢ (cit. Ruskus, 2002) isskiria
normalizacijos principus: normalus mety ritmas (atostogos, darbas, Sventés), pagarba
individualiems poreikiams, darbo, poilsio ir gyvenimo viety atskyrimas, normalus dienos ritmas,
,,Seimyninio® tipo socialiné — edukaciné aplinka.

Pagalbos sistemos struktiiriniy ir kokybiniy trilkumai. Sioje kategorijoje isryskéjo
politiniy sprendimy jtaka pagalbos sistemai. Visa pagalbos sistema Seimai priklauso nuo
valstybéje prilmamy jstatymy, nutarimy, tvarky ir skiriamo finansavimo: leSkodami bet kokios

pagalbos, kuri mums priklauso pagal jstatymus, mes is karto susiieSkom kas priklauso ir
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remiamés pagal jstatymq dokumentais... O daugiau ta pagalba, kuri nustatyta jstatyme.. Cia jau
sistemos dalykai.. AiSkiai pastebimi Seimos atskirtj lemiantys veiksniai — medicininiy
(kineziterapijos) paslaugy poreikis: ..nieks neduoda procediiry, jei biity vienas ir vandens
procediiry neduoty... Mankstg daraisi pats...Stahle — Oberg., Fjellman - Wiklund (2009) tyrimo
rezultatai atskleidzia tg pacig problemg. Tévams, auginantiems kompleksing negalig turintj
vaika, nepakanka kineziterapijos paslaugy. ISrySkinama socialiniy (slaugos) paslaugy stoka
papildomai kasdieninéje veikloje ir savaitgaliais: ...labai reikeéty, kad bity, kad kazkas isleisty...
kad bity jstaiga, ar ta pati jstaiga, kuri suteikty vaiky prieziiiros paslaugas.. Socialinés
paslaugos Seimai biitinos dél abiejy vaiky tarpusavio agresijos: 0 jei paliekam abu brolius, tai
traukia vienas kitq kaip magnetas, o pakui eina mazylis kersija pastumia, papesa. Ir tada
prasideda karas. Turi lékti is paskos, negali palikti vieny, nes ir pastumia ir griiina ir uzsigauna
ir su galva dauzo vienas kitg. 1Skeliama dar vieng problema. Remiantis gautais duomenimis ir
anks¢iau zinoma informacija, Seimoje vis dar vyrauja tévy hipergloba vaiky atzvilgiu.
VaiGekauskaités (2006) tyrimo®* i$vadose pateikta informacija atskleidZia tuos padius faktus.
Pasak autorés, tévams sunku suvokti vaiko su negalia aukléjimo galimybes, kai jie
dominuojanciu vaiko bruozu laiko nejgaluma: du tokie vaikai, su sunkia negalia turi lékti is
paskos, negali palikti vieny. Jie ir elgiasi aiSku, kitaip ir kaip ir kiekvienas zmogus namuose
atsipalaiduoja. LeidZia sau tai, ko neleidzia visuomenéje.. nes ir lipa, nugriiina, ima, reikia
zigrét.. Mamos nuomone, paslaugas teikiantys specialistai stokoja profesiniy kompetencijy:
toliau nieks nieko nedaro, kai didesnis vaikas, tai sako téveliams daryt.... tai tik kineziterapeutai
pasidZiaugia ir viskas... jie paprasé palaukti, kad jie patys galéty issistudijuoti. ..kas mums
tinkama pasibraukiu, nueinu j vaisting ir parodau kas mums priklauso. Todél Seima nepasitiki
specialistais. Tévai jaucia baimg, nerimg dél jaunuolio prieziiros ir paslaugy teikimo tarp
instituciniame lygmenyje: ...niekada negali Zinoti kaip ten kas ten buvo...biity toks noras, kartais
atidaryt duris ir nors biskeli, nors kelias minutes pasiziiari kaip ten, kas ten. VaiCekauskaités
(2008) tyrimo® rezultatai sutampa - 3eimos, auginan&ios vaikus su negalia kasdieniniame
gyvenime jaucia didesn] nerimg dél galimy sunkumy, Seimos abejoja, nepasitiki kitais
zmonémis. Paslaugy, specialisty ir jy kompetencijy stoka, tévy baimé ir nepatikéjimas dar labiau
lemia Seimos atsiskyrima. Pagalbos sistemoje $eima, kaip bendra sistemos dalis atsiskyrusi,
uzsidariusi ir nebendraujanti su kitais visuomenés nariais: ..bet mes esam maziau bendraujantys
su kitais, beveik nebendraujam.. Esam susitike ,, Viltyje* bet jokio bendravimo nebuvo, nes tam
kad eiti | kazkokius susibirimus, reikia turéti laiko, o kas pabus, prie vaiky.. Tévai Zino, jog jie

augina ,,kitokius“ vaikus, negu jprasta matyti visuomenéje. Visuomené ,klijuoja“ etikete, jog

¥ Vaigekauskaite (2006). Aukléjimo sistema Seimoje, kai auginamas nejgalus vaikas: vaiko savarankiskumo
aspektas.
% Vaigekauskaités (2008). Vaiko su negale savarankiskumo ugdymo Seimoje diskursas. Monografija.
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tokia Seima turi buti atskirta. Tod¢l tévy bendravimo objektais tampa tik vaikai ir seneliai,
nepalaikomi jokie rySiai su kaimynais, giminémis, ar kitais visuomenés nariais: visiSkai i$ Salies
nepazjstamy zmoniy néra, nes mes esam visiems kaip jdomiis eksponatai.. Seneliai tampa
pagrindiniai pagalbininkai, kurie  visapusiskai palaiko Seima: padeda tik artimieji- seneliai..
Lindblad, Rasmussen, Sandman (2007), Lee, Gardner (2010) tyrimo rezultatai atskleidzia, jog
seneliai yra labai svarbus neoficialus palaikymo Saltinis visai Seimai. Jie, pasak autoriy, aktyviai
dalyvauja antiky, turin¢iy negaliga gyvenime, stiprina savo ir suaugusiy vaiky bendravimg. Fiziné
ir dvasiné seneliy parama stiprina ir teigiamai veikia Seimos funkcionavimg. Bakalauro ir
magistro tyrimy metu atskleista, jog seneliai prisideda prie pilnavercio paauglio asmenybés
ugdymo(si) ir formavimo(si) jvairiose srityse.

Nuolatinis kontaktas su gydytojais, konsultacijy gausa, paaugliui iSraSomi vaisty receptai,
nurodo buting mediciniy paslaugy pareiki. Pagalbos sistemos efektyvumo kategorijoje
atskleidziamos vaikui ir Seimai medicininés priemonéS: ..memokamai ortopeding
avalyne...gaunam Sesiasdesimt sauskelniy ménesiui..higienos reikmenys skiriami VCP. Anksciau
naudojom guminius jtvarus, laikysenos korektorius. Vaiko sveikatos problemy mazinimas
atveria galimybes siekti efektyvesniy paslaugy kitose pagalbos srityse: nieko negaunam iS
socialinés pusés, o taip reikéty. Teigiamas visuomenés pozilris ir tolerancija negalig turintiems
asmenims didina pagalbos efektyvuma. Tai iSryskina subkategorija - tolerancija ,,kitokiems*:
Vienu atveju, kiti Zmones pasako, kad uzleisty sergantj vaikg. Einant kolidoriumi, sveikinasi, kiti
atsako... tai kai kurie kaimynai pasnekina, pamojuoja... Taciau iSrySkéja ir kita nuomoné.
Butkevigiené 2001, Gailien¢, Butkevi¢iene, 2003, Niauriené¢ 2004 (cit. Sinkariova ir kt., 2012) ir
ta pacig aktualig problema iSkeliancios Butkevi¢iené, Majerien¢ (2000), teigia, jog patys tévai
pastebi ir jaucia stigmatizuojantj poziiirj j patj vaika ir jo Seimg. Mama iSreiskia tg patj poziiirj:
didziausia dalis yra smalsuoliy.. Einant su mazuoju, kiti vaikai nezaidzia su misy vaikais, todél j
kiemq neinam...kiti tyciojasi.. pamégdzioja tq mano vaikq, jiems kaip pramoga,...nes mes esam
visiems kaip jdomiis eksponatai.

Kategorija bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose isryskino jstatyminés
bazés ir valstybés finansavimo spragas, apsunkinanéias Seimos gyvenimg: nepakankamas
finansavimas, kad biity suteikta visokeriopa pagalba... Norim j sanatorijg, turim ripintis ir vieta
ir kad dokumentai bity sutvarkyti.. ...Susidirém su problema, kad ligoniy kasos nenori taip
leisti. Butkevicienés, Majerienés (2006) tyrimo rezultatai taip pat atskleidé sanatoriniy kelialapiy
vaikams trilkuma, laiko, skiriamo vienam vaikui (Seimai), apribojimus: yra kiti, kai neturi kitos
galimybés ir slaugo, zmonés darby atsisako. ...skambinu j ministerijq, bet ten man atsako, kad jei
yra galimybé nekonfliktuoti. Tévai, tyrimo duomenimis, néra pilnai patenkinti teikiamos

pagalbos paslaugy kokybe: ...kad bity daugiau leista.. Visada norétysi, kad pagalba biity
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geresné. Jei gauni tai dar nereiskia, kad gauni tokig kokybiskq kokios norétysi. Tokia situacija
tévams kelia nusivylima, bejégiskuma: ...neZinau ko galima tikétis. Kreiviniené (2011) (cit.
Vaicekauskaité, Aciené, Kreiviniené, Silva, 2012) teigia, jog tévai nusivyle tradicinés medicinos
poziiiriu bei galimybémis. Seima netiki geresne ateitimi ir efektyvesne pagalbos kokybe: ..bet
realiai protaujant, kas gali pasikeist | gergjq puse Lietuvoje.. Pasak autorés, Lietuvoje atlikti
delfiny terapijos tyrimai rodo, kad tévai dazniausiai ieSko alternatyvios pagalbos galimybiy.
Bakalauro tyrimo duomenimis, tiriamoji Seima, taip pat buvo viena i$ Seimy, dalyvavusiy delfiny
terapijos uzsiémimuose. Galima drasiai teigti, bégant metams poziiiris i pagalbos sistemg mazai
kinta, vis dar lieka bejégiSkas, nusivylimg keliantis tévy pozidris. Taip pat keliama tévy
nepasitikéjimo specialistais dilema. Neretai paaiSkéja, kad jie iSgyvena jvairias baimes, kurios
trukdo palaikyti rySius su mokyklos darbuotojais (Skucaité, Karmazé, 2011, p.7). Mama
iSreiskia nepasitikéjima: 0 kg as galiu Zinoti, kaip vyksta viskas. ..jie (vaikai) nieko negali
pasakysi, jie nieko nepapasakoja, todél niekada negali Zinoti kaip ten kas ten buvo.
Bendradarbiavimo procese mazai atsizvelgiama j individualius vaiko ir Seimos poreikius:
Norétysi tiesiog zmogiskumo, kad ir atsizvelgiama j norus, j poreikius. Maslow (2006) iSkelia
hipoteze, jog visi samoningi troskimai yra daugiau maziau svarbiis, nes jie daugiau ar maziau
artimi pamatiniams poreikiams. Pamatiniai poreikiai, tokie kaip maistas, oras, vanduo yra
kiekvieno asmens egzistavimo pagrindas, todél Seimos, kaip kiekvienos atskiros individualybés
poreikiai ir jy tenkinimas yra itin svarbiis. Patenkinant pamatinius poreikius, pasak autoriaus,
pradeda egzistuoti saugumo, priklausomybés ir meilés, jvertinimo ir saves aktualizavimo
poreikiai. Tarp institucinis specialisty bendradarbiavimas taip pat netenkina Seimos : mes esam
ta tarpiné grandis, kuri sqveikauja nuo vieny specialisty ir institucijy prie kity. Tévai
pagrindiniai tarpininkai, aktyviai sgveikaujantys su skirtingais specialistais, perduodantys
informacija. Galima drasiai teigti, jog pagalbos procese triksta institucijose dirbanciy specialisty
iniciatyvos. Todél tévai imasi iniciatyvos ir atsakomybés, reikalauja ir iSsireikalauja: ..tenka
patiems nuspresti... AS iskilus klausimams skambinu j ministerijq... Uz viskq reikia kovoti. Tg kg
iSsireikalauji, iSsiprasai, tg ir gauni. Seimos aktyvumas iSskiriamas $eimos iniciatyva
kategorijoje. Tévai, augindami vaikus su negalia susiduria su informacijos stoka. Seima ie3ko
informacijos ir aktyviai domisi jstatymine baze, teikia pasitlymus, dalyvauja vaiko pagalbos
procese: buvom pasiskaite jstatyme.. pilnumoj, nes vieninteliai pagalbininkai...daugiau visq
pagalbq tik is tévy gauna vaikai. Tai biuna, kad internete susirandi institucijas j kurias gali
kreiptis, tai skambini ir klausi, pats ieSkaisi visos informacijos. Tik tokiu bidu jiems pavyksta
gauti reikalingas paslaugas. Tévy nuolatinis besalygiskas atsidavimas vaikams, pastangos,
aktyvumas, iniciatyva, poilsio atsisakymas, kitos nuolat kylancios ir sunkiai iSsprendziamos

problemos neigiamai veikia tévy sveikatg. Pasak Sinkariovos, Baltutienés, Gudonio (2012)
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ripinimasis vaiku, turiniu negalg, kiekvieng dieng, susidirimas su sunkumais, gali turéti
neigiama poveikj tévy sveikatai: vaiky sveikata yra pirmoje eiléje ir mes j savo sveikatq
nebekreipiam démesio.. Pazeidziama tévy psichologiné sveikata: kartais ir su veidrodziu gali
pasisneketi..

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo proceso kategorijoje iSkeliamos pagrindinés
problemos ir ateityje tobulintinos sritys pagalbos sistemoje. Abiejy vaiky fiziné ir dvasiné
sveikata — dabarties ir ateities problema. Kreivinienés, Perttulos (2012) tyrimo rezultatai
atskleide, jog tévy, auginanciy kompleksine negalig turincius vaikus, liikesc¢iai siejami su vaiko
fizinés buklés pageréjimu. Rezultatai sutampa - tévams aktualiausia ir svarbiausia vaiky
sveikata: svarbiausia pagalba susijusi su sveikata. Nes reikia gydyti ir kiing ir sielg. Seimos
gyvenimo kokybe gerinty sumazinty vaiky iSmoky grazinimas: be fo, sumazino ir taip neatstaté
gaunamy pinigéliy uz vaikus. Taip pat ateityje butina didinti specialisty kompetencijas tévy
apmokymy srityje. Turi biiti Zzmongés, kurie apmokyty tévus kaip mankstinti, masazuoti vaikus
namy aplinkoje. Tévams biitina psichologiné, pasistiprinanti pagalba:. psichologinés pagalbos
reikia téevams. O jos néra. Dar ar kartg pabréziama, jog ateityje tévy ir abiejy vaiky poreikius,
norus tenkinti galéty papildomos paslaugos (slaugos, kineziterapijos) ir jas teikianciy institucijy
jvairové savaitgaliais: galéty biti savaitgaliais prieZiira, tokios pagalbos dar néra. Masazy
procediry daugiau néra ,,Viltyje. Mama akcentuoja skandinaviska pagalbos teikimo modelj, kurj
Siuo metu ir ateityje reikia taikyti Lietuvoje: Ziiiréti j skandinavus. Reikia pritaikyti modelj. Ten
kitaip viskas. Suomiy mokslininkai Anttonen ir Spila (cit. Kvieskiené, 2005) iSrySkina
Skandinavijos krasty socialinés politikos modelio ir socialiniy paslaugy stiprumg ir vienybe.
Pasak autoriy, skandinaviskos valstybés modelyje iSplétotas socialiniy paslaugy tinklas. Daug ir
labai jvairiy socialiniy paslaugy vaikams teikiama institucijose ir uz jos riby. Be to, pazymima

skirtingy ugdymo institucijy jvairove, kuriose ugdomi savarankisko gyvenimo jguidziai.
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2.5.2.5. Tyrime dalyvaujanciy eksperty poziiris j pagalbos sistem3.

2.5.1. Rajono savivaldybés socialinés paramos ir sveikatos skyriaus vedéjos poZiiiris j pagalbg.

Pateikus mamos pozilirj | pagalbos sistemos prieinamumg ir vykdyma riipéjo atskleisti
socialingje srityje dirbancios specialistés poziiirj | pagalbos sistemg Seimai ir vaikui. Turinio
analizei atskleisti naudotos tos pacias kategorijas, kurios buvo pateiktos 1 lentel¢je. Socialinés
paramos ir sveikatos skyriaus vedéjos gauty duomeny analizé ir interpretacija pavaizduota 2

lenteléje. Kategorijos, iSsamiis ekspertés empiriniai pasisakymai ir jy analizé pateikta 10 priede.
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2 lentelé

Rajono savivaldybés socialinés paramos ir sveikatos skyriaus vedéjos poziiris i pagalba.

Kategorijos. Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné pagalbos sistema rajone. Kompleksiné pagalba.

Kompleksing pagalba Seimai rajone sudaro medicininés, socialinés ir $vietimo paslaugos. Pagalbos sistemos
grandis Seimai ir vaikui pradedama nuo pat kiidikystés ir teikiama jvairiais amziaus laikotarpiais.

Specialisty komanda.

Pagalbos procese labai svarbi tampa specialisty komanda. Ja sudaro: gydytojai, kineziterapeutai, specialieji
specialistai, kurie uztikrina pagalbos tegstinuma.

Tévy iniciatyva — pagrindinis pagalbos uztikrinimo veiksnys.

Téwy iniciatyva, jsitraukimas ir dalyvavimas uztikrina Seimai pagalbos gavima.

Pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trilkumai. | Teisiniy dokumenty perteklius.

Istatymy, nutarimy, tvarky gausa ir jy perteklius apsunkina konkrecios pagalbos gavima.

Paslaugu kiekybés stoka.

Paslaugy kiekybe pagalbos procese jtakoja finansavimo ir transporto paslaugy maZzinimas, jvairesniy paslaugy,
aplinkos pritaikymo ir priemoniy stoka.

Paslaugu kokybés stoka.

Paslaugy kokyb¢ siejama su individualiy Seimos poreikiy tenkinimo stoka, psichologinés pagalbos stoka, tévy
kontrolés stoka jstaigose dirbantiems specialistams, jy baimé kitos psichologinés problemos, neigiamos
nuostatos.

Pagalbos sistemos efektyvumas Sistemos funkcionavimas.

Sukurta aiSki sistema uZtikrina pagalba jvairiais amziaus laikotarpiais.

Pagalbos testinumas.

Seimoms, auginan&ioms suaugusius vaikus, uztikrinamas pagalbos testinumas.
Konsultacinés paslaugos.

Dazniausiai tévams teikiamos konsultacinés paslaugos, kurios teikiamos tévy iniciatyva,
Tévy aktyvumas.

Pagalbos sistema efektyvi esant iniciatyviems ir reikliems tévams.

Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose. Specialisty jvairove.
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socialiniai pedagogai ir darbuotojai, kineziterapeutai, logopedai, gydytojai, slaugés, senitinijy socialiniai
darbuotojai ir kt.

Tarp instituciniy rySiy stoka su medicinos jstaigomis.

Svietimo ir socialinése srityse dirbantys specialistai stokoja bendro darbo su sveikatos prieziiiros jstaigoje
dirbanciais specialistais.

PaZymy - siuntimy principas.

Bendravimas ir bendradarbiavimas tarp instituciniame lygmenyje remiasi tévy paZymy ir siuntimy
skirtingiems specialistams perdavimu.

Tévai kaip tarpininkai, palaikantys tarp institucinj rysj.

Tévai, perduodantys paZymas ir dokumentacijg skirtingiems specialistams, tampa pagrindiniais tarp institucinio
rysio stiprintojais.

Seimos j(si)traukimas

Tévy iniciatyva.

Tiriama Seima nuolat jsitraukia j pagalbos procesa, teikia pasialymus, rodo iniciatyva, ieSko domisi,
konsultuojasi jiems butinais klausimais.

Tévy baimé ir uzZdarumas.

Seimos auginancios vaikus su sunkia negalia jaudia ir iSgyvena kaltés, baimés jausma, vaika traktuoja kaip
problema, kurig reikia iSspresti.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Politiniai sprendimai.

Pagalbos sistema Siuo metu ir ateityje priklausys nuo finansavimo ir valstybéje dirbanciy valdininky priimamy
sprendimy.

Kompetenciju plétoté.

Bitina didinti specialisty kompetencijas, gerinti paslaugy kokybe teikiant pagalbg atsiZvelgti i Seimos ir vaiko
individualius poreikius.
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Rajono savivaldybéje dirbancios vedéjos pateiktoje statistikoje, i§ beveik dviejy Simty
vaiky pusei jy diagnozuotos sunkios negalios. Galima teigti, jog tokioms Seimoms bitina
kompleksiné pagalba. Kategorijoje Siandieniné pagalbos sistema rajone atskleidziamos
jvairiais vaiko amziaus laikotarpiais teikiamas medicinines, socialinés ir Svietimo paslaugas.
...tai pagalbos Seimai tarnyba...ligoninés funkcija. ...nustato vaiko kryptj j ugdymaq.. jis patenka j
darzelj... turim specialigig mokyklg... socialinés globos teikimas.. Rajone tikrai Si struktiira
veikia. Pagalbos sistemoje dirba jvairiy specialisty komanda, kuri uztikrina pagalbos testinuma.
Dirba su vaiku kineziterapeutai, logopedai, dirba gydytojai, socialinés darbuotojos...visur yra
socialiniai darbuotojai. Pirma biitinoji specialisty pagalba Seimai — tévy psichologinés buklés
gerinimas. Gerulaitis (2007) iSskiria, jog tokioms Seimoms atsiranda specifiniy psichologiniy
iSgyvenimy (nepaliaujamas stresas, socialiné stigma ir t.t)...psichologinio susitaikymo momentas
ir jo atlaikymas Seimai biina sunkiausias. Sunkumai uzgriddina $eimas, tévai eina, ieSko, imasi
iniciatyvos ..tévai ateina labai daug padare patys.

Pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trikumai. Lietuvoje skirtingy zinyby
sistemos funkcionavimas glaudziai siejamas su politiniais sprendimais. Kategorijoje
atskleidziamas teisiniy dokumenty perteklius. Istatymy, nutarimy, tvarky gausa apsunkina
konkrecios pagalbos gavima: .per didelé biurokratiné netvarka, nes labai daug pazZymy
reikia...yra nuleidziama is ministerijy...visur yra normos, dokumentai. Priimami sprendimai ir
finansavimo mazinimas neigiamai veikia paslaugy kiekybe. Mazinamos transporto paslaugos,
triksta jvairesniy paslaugy ir priemoniy, aplinkos pritaikymo: ..neturint transporto priemonés
yra sudétinga. ..kad bity daugiau uzimtumo, pritaikyta aplinka daugiau.. tokiems
hiperaktyviems vaikams néra tokiy Zaidimy aiksteliy ir kitokiy priemoniy... vaikas hiperaktyvus,
tai jam turi biti ir aikstelés, kur issikrauti. Paslaugy kiekybé kelia problemas paslaugy
kokybéje: ..pacig kokybe jstaigy prasom gerinti ir tobulinti...organizaciniai dalykai galéty but
geresni. ..kad buty Siek tiek kitokia paslaugy kokybé paslaugy centre...mes tq bandom pasakyti
jstaigai, bet tai priklauso nuo jstaigos vadovo. paslaugy struktira yra nepakankama ir pacig
kokybe jstaigy prasom gerinti ir tobulinti. Eksperté iSrySkina tévy kontrolés stokg jstaigose
dirbantiems specialistams: ...pats tévas yra nereiklus sistemai..priklauso nuo pacio tévo
supratimo...Jie bijo pasakyti jstaigos vadovui, kad Sitoj jstaigoj yra blogai. Tévams triiksta
psichologinés pagalbos, todél jie jaudia baimeg, formuojasi neigiamos nuostatos specialisty
atzvilgiu: ...reikéty, kad specialistai, kazkas dirbty psichologiskai...pacios Seimos psichologinés
problemos. Mazai tenkinami individualiis tévy poreikiai, neigiamai veikia vaika, turintj raidos
sutrikimg. Juk vaikas ir Seima viena neatskiriama institucija, visiSkai priklausanti viena nuo

kitos. Kreivinienés, Perttulos (2012) tyrimo duomenys parodé, kad Seima reikia suvokti kaip
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sistema, nes bet kuris vaiko pokytis jneSa poky¢iy ir j Seimg: ...ZodZiu visas ratas atsisuka j
pacia Seimg. Be to, pasak specialistés, visuomengje vis dar vyrauja neigiamas pozilris | negalig
turincius asmenis: ..suprantu yra tokiy tévy, kurie nenori, kad visuomené Zinoty, kad Seimoje yra
béda...visuomenés poziiiris, kaip mane pasmerks kai as turiu vaikqg su negalia. Visuomené — kaip
nekeista, jau tiek esam integruoti, bet dar tokio poziurio yra, susiduriam....galbiit visuomenés
poZziuriu gali biiti ir isskirtiné.

Siandieniné pagalbos sistema yra aktyviai funkcionuojanti. Tai parodo pagalbos
sistemos efektyvumo kategorija. Sukurta aiski sistema uztikrina pagalbg jvairiais vaiko amziaus
laikotarpiais: ...yra struktiira nuo gimimo, tik reikia tévui drgsiai prie jos taikytis. misy rajone
pakankamai nebloga iSvystyta sistema tokioms Seimoms. Pagalba Seimoms ir vaikui yra ne tik
uztikrinanti, bet ir testina. Svarbiausia, kad iSsprendziamos problemos su suaugusiais asmenimis,
turinCiais negalig. Uztikrinamos paslaugos, Seimoms, auginan¢ioms suaugusius vaikus: pagalbos
testinumas, nes amziaus ribos kol kas neturim. Pagalbos efektyvumg didina konsultacinés
paslaugos: ...konsultacija., kurios teikiamos tévy iniciatyva: ...Jankosi miisy rajono jstaigose...
Tévai, vedéjos nuomone, aktyviai jsitraukia ir dalyvauja pagalbos procese: laikosi principo, kad
vaikai turi buti maksimaliai integruoti j ugdymo, j socialinés globos sistemq.. reikalauja is
jstaigos paslaugy kokybés.. patys labai daug riipinasi savo vaikais... Sita Seima maksimaliai..

Pagalbos sistema glaudZiai siejama su skirtingose institucijose dirbanciy specialisty
saveika. Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose kategorijoje atskleidziama
darbuotojai ir jy padéjéjai. Dar centre yra slaugytoja. reikia jtraukti ir seniiinijy socialinius
darbuotojus. seniunijy socialinés darbuotojos. NeiSmesciau ir pirminés sveikatos centro vaiky
ligy gydytojy. Vyrauja opi problema — tarpinstituciniame lygmenyje vengiama bendros veiklos ir
bendrai priimamy sprendimy. Visa tai siejama su bendradarbiavimo problemomis. Milteniené
(2005) teigia, jog bendradarbiavimo, tenkinant specialiuosius ugdymosi poreikius, pagrinda
sudaro komandos nariy bendra veikla planuojant, sprendziant problemas, priimant sprendimus
specialiyjy ugdymosi poreikiy tenkinimo procese. Socialinés paramos skyriaus vedéjos nuomoné
aiSkiai atskleidzia tarpinstituciniy rySiy stoka. Bendradarbiavimas vyksta labai vangiai. ...reikia
atsizvelgti pagal kiekvieno vaiko individualius poreikius, turi biiti pritaikyta, tai pas mus silpna
vieta cia...Yra sudétingi pedagoginés psichologinés tarnybos rysSiai su ligoninés Ankstyvgja
reabilitacijos tarnyba...AS manau, kad institucijoms reikia daugiau kalbétis tarpusavyje..
Pazymos ir siuntimai tampa pagrindiniais bendravimo objektais: ..galbiut galéty biiti kitaip.
Sqveikauja institucijos pazymy principu. Jei institucijos bendradarbiauty daugiau, bity maziau
biurokratinio mechanizmo. | pagalbos procesa aktyviai jtraukiami tévai: ...kai ateina tévai...

Visur yra siunciami tévai. Tévai, perduodantys pazymas ir dokumentacijg skirtingiems
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specialistams, tampa pagrindiniais tarp institucinio rysio stiprintojais: informacija gaunama per
tévus ir per pazymas. Tas pazymas ir surenka tie tévai.

Seimos j(si)traukimas. Seima jsitraukia j pagalbos procesa, teikia pasitilymus, rodo
iniciatyva, ieSko domisi, konsultuojasi jiems rapimais Klausimais: drgsiai eina, nebijo pasakyti
kas yra blogai.. .tévai didelj démesj skiria vaikams...Ir pasiilymais...nelaukia pagalbos, o viskq
patys daro. Bendra situacija rodo, jog $eimas riboja baimé ir uzdarumas. Seimos, auginan¢ios
vaikus su sunkia negalia, pasak specialistés, jaudia ir iSgyvena kaltés, baimés jausma, vaika
traktuoja kaip problema, kurig reikia i$spresti: lyg ir nori sléptis, nes atsitiko béda ir reikia
kazkur jj padéti.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese. Galima drasiai teigti - dabartis ir
ateitis priklauso nuo valdininky priimamy sprendimy ir finansavimo: ..sitq sistemq palaiko
valstybé..mes sunkiai galime keisti paslaugy struktiivg, apmokéjimas — valstybés biudzeto
pinigai. Be to, pasak ekspertés, ateityje biitina plétoti specialisty kompetencijas: atsizvelgti §
iSkeltus tévy poreikius ir Situs poreikius keisti.. galbiit reikty daugiau atsizvelgti j kiekvieno

individualius poreikius.
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2.5.2. Ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytojos poZiiiris  pagalbg.

Atskleistas mamos ir ekspertés poziliris i§ socialinés pusés, jpareigojo nagrinéti
medicinos srityje dirbancios specialistés pozitirj j pagalba. Turinio analizei atskleisti naudotos
tos pacias kategorijas, kurios buvo pateiktos 1, 2 lenteléje. Gydytojos apklausos duomeny
analizé ir interpretacija pavaizduota 3 lenteléje. Kategorijos, iSsamiis gydytojos empiriniai

pasisakymai ir jy analizé pateikta 11 priede.
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Ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytojos poziiiris j pagalbg.

Kategorijos.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné pagalbos sistema rajone.

Testiné pagalbos sistema.

Pagalbos sistema vaikui su raidos sutrikimu ir jo Seimai yra struktliruota ir testina jvairiais
amziaus laikotarpiais.

Emociné pagalba tévams.

Pirminé pagalba tévams - bejégiSkos psichologinés blisenos jveikimas.

Profesionalus sprendimai.

Pagalbos sistemoje sprendimai priimami remiantis specialisty Ziniomis,rekomendacijomis ir
patirtimi.

Pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trikumai.

Teisinés sistemos triukumai.

Institucijy veikla remiasi dideliais specialisty darbo kriiviais, grieztai nustatytais teisinés sistemos
reikalavimais.

Specialisty kompetenciju stoka.

Tarp instituciniame lygmenyje stokojama iniciatyviy ir kompetetingy specialisty, teikianciy
reikalingg informacija.

Neigiamas visuomenés poZiiris.

Visuomenéje vis dar vyrauja neigiamas poziiiris ] negalig turincius asmenis.

Paslaugy triikkumas.

Paslaugy kiekybe pagalbos procese jtakoja specialisty stoka, jtempti darbo kriiviai, finansavimo
problemos.

Paslaugu kokybés stoka.

Paslaugy kokybe pagalbos procese jtakoja tévy psichologinés ir finansinés problemos, tévy ir
specialisty bendradarbiavimo stoka.

Pagalbos sistemos efektyvumas.

Ankstyva pagalba

Pagalba vaikui ir Seimai teikiama labai anksti, nuo pat kudikystés.
Informacija tévams.

Pagalbos procese tévams teikiama jvairi informacija, vyksta apmokymai.

Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose.

Instituciné specialisty jvairové.
Socialines, medicinines ir ugdymo paslaugas teikia jvairi specialisty komanda.
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Tévy jtraukimas.

I pagalbos procesa itraukiami tévai kaip lygiaverciai partneriai.

Tarp institucinés saveikos stoka.

Medicinos specialisty bendravimas ir bendradarbiavimas vyksta tik instituciniame lygmenyje.
PaZymy perdavimo principas.

Tarp institucinis bendradarbiavimas vyksta butiny Seimoms paZzymy, siuntimy perdavimo
principu.

Seimos j(si)traukimas.

Seimos socialiné padétis.

Seimos jsitraukima jtakoja socialiné tévy padétis visuomenéje.
Iniciatyvi Seima.

Seima aktyviai dalyvaujanti uzsiémimuose, besidominti jstatymine baze.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Kompensaciniy priemoniy teikimas.

Seimai ateityje reikalingos papildomos kompensacinés priemonés: lovos ir kédés.

Socialiniy paslaugu didinimas.

Seimos normalizacija ateityje didinty instituciné vaiky priezitira savaitgaliais, papildomos
socialinio darbuotojo ar padéjéjo - asistento paslaugos namuose.

Visuomenés poZiiirio kaita.

Svietimo priemonémis keisti visuomenés poziiirj j ,,kitokias* Seimas.

Seimos izoliacijos maZinimas.

Ateityje kurti papildomas Seimas jtraukiancias organizacijas.
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Siandieniné pagalbos sistema rajone. Lietuvos respublikos dokumentas®® apibrézia
kompleksiskai teikiamas sveikatos, socialinés ir Svietimo paslaugas vaikui ir Seimai. Pagrindinis
pagalbos privalumas — testina pagalba, kuri uztikrinama nuo kuadikystés: vaiky poliklinikos,
Seimos gydytojy, kurie siuncia j vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos tarnybg,
véliau j darzelj , Zilvytis* specialigsias grupes, j mokyklg ar paslaugy ir uZimtumo centrg.
Konkreti pagalba vaikui iSrySkina ankstyva psichologing - emocing parama tévams: svarbu
iSlaukti, kada baigsis Seimai krizinis laikotarpis ...atmetimas, atstimimas, neigimas...Taip pat
kyla materialiniai sunkumai. Pasak Sinkariovos, Baltutienés, Gudonio (2012) emocinis ir
finansinés paramos poreikis yra vienas svarbiausiy tévams, auginantiems, vaikus, turinCius
negalig. Seimai ir vaikui, ankstyva pagalba rajone teikiama remiantis profesionaliy specialisty
Ziniomis ir patirtimi:  priimami remiantis specialisty nuomone, desimties mety Ziniomis ir
patirtimi.

Pagalbos sistemos struktiiriniy ir kokybiniy triikumy kategorijoje iSryskéja teisinéje
sistemoje vyraujancios problemos. Institucijy veikla remiasi dideliais specialisty darbo kriiviais,
grieztai nustatytais teisinés sistemos reikalavimais. Apskritai medicinos institucijose labai daug
biurokratizmo. Jos perkrautos, jspaustos j rémus, nurodyta kiek reikia padaryti, daug kas
priklauso ir nuo ligoniy kasy. Be to, teikiamos paslaugos néra efektyvios ir kokybiSkos dél
itempty darbo kriviy, triksta kompetentingy specialisty. Visi minéti veiksniai priklausomi nuo
valstybés sprendimy ir finansavimo: finansinés problemos — jstaigoje lésy stygius, mazi
specialisty atlyginimai, per daug dideli kriviai. Tarpinstituciniame lygmenyje stokojama
iniciatyviy ir kompetetingy specialisty, teikian¢iy reikalingg informacija: specialisty
kompetencijy stoka... Jogélaités (2009) tyrimo rezultatai atskleidzia tg pacia problema -
specialistai menkai pasirenge dirbti su ankstyvojo amziaus vaikais ir jy Seimomis:
..nekompetentingi seniunijy, savivaldybiy specialistai. Paslaugy kokybe pagalbos procese taip
pat jtakoja tévy psichologinés ir finansinés problemomis, tévy ir specialisty bendradarbiavimo
stoka...specialisty palaikymo tokiai Seimai stoka... Pagalbos sistemoje, pasak ekspertés, vyrauja
neigiamas visuomengs ir specialisty poziliris j $eimas, auginancias vaikus su negalia: mazai kinta
visuomenés ir specialisty poZiiris j tokias Seimas, vis dar islieka neigiamas poziuris. Socialiniy
darbuotojy, pedagogy, mediky, psichiatry neigiamy nuostaty priezastys — tiesioginés ar

netiesioginés bendravimo su nejgaliuoju patirties (teigiamos ar neigiamos), ziniy stoka, elgesys

% Kompleksiskai teikiamos $vietimo pagalbos, socialinés paramos, sveikatos priezitiros paslaugy ikimokyklinio ir
prieSmokyklinio amziaus vaikams ir jy tévams (globéjams) tvarkos apraSas, LR Svietimo ir mokslo ministro, LR
socialinés apsaugos ministro ir LR sveikatos apsaugos ministro 2011-11-04 jsakymu Nr. V-2068/A1-467/\/946.
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su juo kaip su ,,amzinu‘“ vaiku, iSankstiné nuostata d¢l nejgaliojo ribotumo, t.y. jsitikinimas,
kad Zmogus visuomet ko nors vis tick nesuvoks arba nesugebés atlikti (Sinkiiniené, 2012, p.
131-132).

Pagalbos sistemos efektyvumo kategorijoje iSrySkinama ankstyva ir tgstina pagalba:
..teikiama pagalba nuo pat naujagimystés. Ankstyvajame pagalbos procese teikiamos paslaugos
tévams. Specialistai dalinasi informacija, vyksta apmokymai, kurie padeda tévams dirbti
namuose savarankisSkai: ...suteikiama visa informacija apie pagalbq vaikui, apie pagalbos
Saltinius, apie Seimos teises, lengvatas, pareigas. Seima jgalinama tapti lygiateise pagalbos
proceso gavéja.

Seimos ir vaiko poreikiy tenkinimas siejamas su aktyviu institucinio ir tarpinstitucinio
bendradarbiavimo procesu. Bendradarbiavimo ypatumuy Kkategorijoje atskleidziami
skirtingose institucijose dirbanciy specialisty bendradarbiavimo sunkumai. Taciau darbas
institucijoje, gydytojos nuomone, vyksta sklandziai. Socialines, medicinines ir ugdymo
paslaugas teikia jvairi specialisty komanda: ..logopedas, psichologas, socialinis darbuotojas,
masazuotojas, gydytojas. Itraukiami tévai kaip lygiaverciai partneriai: ..apmokomi tévai ir jie
dirba namie... j gydymgq jtraukiame tévus. Kairienés (2010) tyrimo iSvados taip pat parodo, jog
specialisty bendradarbiavimui su Seimomis biidingos tévus jgalinancios sgveikos, siekiant vaiko
raidos skatinimo tiksly. Pokalbio metu iSry$kéja tarpinstitucinés sgveikos stoka. Medicinos
specialisty bendravimas ir bendradarbiavimas vyksta tik instituciniame lygmenyje: bendraujam
su poliklinikos specialistais. Lesinskienés, Kajokienés, Pairo, (2002) tyrimo rezultatai atskleidé
ankstyvosios reabilitacijos tarnyby bendradarbiavimo sunkumus su kitomis institucijomis.
Praéjus daugiau nei deSimt mety atlikti magistro tyrimo rezultatai rodo ta patj. Néra atgalinio
rysio. Remiantis rezultatais galima teigti, jog problema, besitesianti daugelj mety pakankamai
opi, todél biitina ieSkoti buidy stiprinanciy skirtingy institucijy sgveika. Be to, skirtingy
institucijy bendradarbiavimas vyksta pazymy - siuntimy perdavimo principu: pagrindas —
gvdytojy siuntimai, medicininés formos, rasome epikrize.

ART dirbantys specialistai Seimas ] pagalbos sistema jtraukia kaip lygiavertes partneres.
Taciau Seimos jsitraukimo Kkategorijoje atskleista socialin¢ tévy padétis visuomenéje, lemianti
jsitraukimg ir jo galimybes: Jei Seima nepriklauso rizikos grupei ji jsitraukia pagal galimybes.
Tiriamoji Seima, pasak gydytojos — iniciatyva ir aktyvi. Kiek pamenu, konkreti Seima, labai
domisi, ypac jstatymine baze, patys aktyviai dalyvaudavo uzsiemimuose.

Seima, pasak specialistés, néra patenkinta pagalba ir jos kokybe, dél vyraujanéiy politiniy
sprendimy: ...nepatenkinta, nes Seimai pakankamai sunku, ji, mano nuomone, susiduria su
biurokratiniais reikalais. Ateities perspektyvu Kkategorijoje atskleidziamos S$eimai bitinos

papildomos socialinés paslaugos ir specialisty pagalba savaitgaliais: triksta socialiniy
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darbuotojy, savaitgaliné prieZiiira, socialinio darbuotojo atéjimas | namus. ...reikalingas
pagalbininkas namuose. Jusienés, Bagdonaités (2004) tyrimo rezultatai atskleidé, jog tévai,
turintys asmenj, kurio globai arba priezitirai gali palikti nejgalu vaika, re¢iau pabrézia neigiamus
vaiko nejgalumo padarinius ir labiau teigiamus, patiria maziau problemy Seimoje, maziau linke i
perdéta vaiko globa, yra maziau depresiski ir jauciasi laimingesni. Tac¢iau papildomos paslaugos
ir specialistai neuZtikrina visokeriopos pagalbos. Seimai, pasak gydytojos, biitina materialiné
parama kompensacinémis priemonémis: ...lovos, kédeés, jtvarai. Seimos normalizacija ateityje
siejama su teigiamu visuomenés poziiiriu ir papildomomis visuomeninés organizacijomis: Visi
matyty ,,kitokias“ Seimas viesSose vietose...visuomeninés organizacijos, kurios jtraukty Seimas.
Tikétina, jog visuomeniniy organizacijy veikla mazinty Seimos socialines problemas.
Dromantienés (2003) tyrimo rezultatai parodo, jog nevyriausybiniy organizacijy veikla duoda
gery rezultaty riipinantis bendruomenés gerove, padedant tiems Zzmonéms, kuriems pagalba

labiausiai reikalinga, teikiant socialines paslaugas, stiprinant socialing sanglauda.
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2.5.3. Pedagoginés psichologinés tarnybos direktorés poZiiris j pagalbg.

Socialinés ir medicinos sri¢iy eksper¢iy nuomonés jgalino analizuoti Svietimo srityje
dirbanciy specialis¢iy pozitrj. Turinio analizei atskleisti naudotos tos pacias kategorijas, kurios
buvo pateiktos 1, 2, 3 lentelése. Pedagoginés psichologinés tarnybos direktorés gauty duomeny
analizé ir interpretacija pavaizduota 4 [enteléje. Kategorijos, iSsamis ekspertés empiriniai

pasisakymai ir jy analizé pateikta 12 priede.
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Pedagoginés psichologinés tarnybos direktorés poziiiris j pagalba.

Kategorijos.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné pagalbos sistema rajone.

Atitikimas teisiniam reglamentavimui.

Pagalbos organizavimas ir jos ypatumai priklauso nuo politiniy sprendimy. Institucijos veikla,
pagalbos organizavimas ir jos vykdymas siejamas su jstatymais, nutarimais, nustatytomis
tvarkomis.

Specialisty jvairové.

Pagalbos testinuma uZtikrina skirtingose institucijose dirbanciy specialisty komanda. Jg sudaro:
specialistas, psichologas.

Pagalbos Seimai stoka.

Pagalbos sistemoje stokojama Seimos, kaip bendros sistemos, poreikiy tenkinimo. Pagrindinis
pagalbos gavéjas tampa vaikas.

Pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trilkumai.

AiSkumo ir konkretumo stoka teisiniuose dokumentuose.

Neaiski teisiné sistema kelia tarp institucinio bendradarbiavimo problemy.

Skirtingi specialisty tikslai.

Pagalbos sistemoje iSrySkéja skirtinga institucijose dirbanéiy specialisty teisiniy dokumenty
interpretacija ir bendry tiksly stoka.

Specialisty stoka medicinos jstaigose.

Paslaugy kiekybe pagalbos procese jtakoja specialisty (psichiatro, neurologo) stoka.

Kliiitys susijusios su tévais.

Paslaugy kokybe pagalbos procese jtakoja tévy socialiné padétis, jy zZemas intelekto lygis, tévy
iniciatyvos stoka.

Poreikiu neatliepianti specialisty kompetencijos plétotés sistema.

Specialistai stokoja kompetencijy tévy informacijos perdavimo klausimais.
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Pagalbos sistemos efektyvumas.

Kompetetingi specialistai.

Pagalbos sistemos efektyvuma didina specialisty patirtis, turimi jgiidZiai, kity specialisty darbo
specifikos iSmanymas.

Kompleksiniy paslaugy uZtikrinimas.

Vaikui, turin¢iam labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy, jstaigoje uztikrinamos socialinés,
Svietimo ir medicininés paslaugos.

Pagalba tévams.

Tévams bitina psichologiné pagalba, galimybé dalintis informacija, dalyvauti kursuose bei
susitikimuose.

Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose.

Kompleksiné specialisty pagalba dirbant komandoje.

Institucijoje dirbantys specialusis pedagogas, logopedas, psichologas ir judesio padéties
specialistas siekia bendry tiksly ir teikia jvairiapus¢ pagalba.

Tarp institucinio bendradarbiavimo su medicinos jstaigomis trilkkumas.

Sveikatos priezifiros jstaigoje dirbantys specialistai vangiai bendrauja ir dalijasi informacija su
Svietimo jstaigose dirban¢iais specialistais.

Tévai — skirtingy institucijuy rySio stiprintojai.

Tévai, perduodami informacija skirtingiems specialistams tampa pagrindiniais tarp institucinio
bendradarbiavimo stiprintojais.

Seimos j(si)traukimas

Tévy iniciatyva ir aktyvumas.

Seima domisi specialisty darbu ir aktyviai iesko pagalbos.

Reiklis tévai.

Tévai reikliai Zitri j specialisty darba, teikiamas paslaugas. Seimos poreikiai néra visiskai
patenkinami, todél reikalaujama efektyvesniy paslaugy.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Koordinatoriaus etato steigimas.

Pagalbos sistemoje pageidaujama asmens, kuris teikty Seimai konkre€ia informacija,
nukreipinéty j institucijas, padéty tvarkyti dokumentacija.

Teisiniai sprendimai.

Bitina priimti teisinius jstatymus, skiriancius Seimos ir vaiko, turincio sunkig negalig, pajamas.
Skirtingy instituciju bendradarbiavimo skatinimas.

Ateityje biitinas glaudus tarp institucinis bendravimas ir bendradarbiavimas, skatinantis dirbti
vaiko ir Seimos labui.
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Rajono savivaldybés socialinés paramos ir sveikatos skyriaus vedéjos ir PPT
specialistés statistiniais skaiiavimais didelis skaiius Seimy, augina vaikus su sunkiomis
negaliomis: ..atliktais vertinimais rajone yra 27 kompleksine negalig turintys vaikai, tai ¢ia yra
dideliy ir labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy turintys. Situacija dar kartg atskleidzZia
kompleksinés pagalbos butinuma, Kuri siejama ne tik su socialine, medicinine, bet ir Svietimo —
ugdymo pagalba. Siandieninés pagalbos sistemos rajone kategorijoje gauti duomenys nurodo,
pagalbos struktiiros, organizavimo ir jos ypatumy priklausomybe nuo politiniy sprendimy.
Institucijos veikla, pagalbos organizavimas ir jos vykdymas siejamas su jstatymais, nutarimais,
nustatytomis tvarkomis: ...jeigu biity sureguliuota sistema, tai tas privalumas ir bity, kad tévai
gauty pagalbqg ten kur reikty. Pagalbos sistemoje su Seima nuolat sgveikauja jvairi specialisty
komanda: ...ir logopedas, ir specialusis pedagogas, ir judesio padéties specialistas ir
psichologas ir socialinis pedagogas ir mokytojy padéjéjai. Yra specialisty komanda,
psichologas, logopedas, specialusis pedagogas, gydytojo neurologo neturim dél finansiniy
problemy. Komandoje dirbantys specialistai kelia tikslus ir uzdavinius, kurie daugiausiai siejami
su vaiku. Alisauskiené (2010) taip pat iSrySkina visokeriopos pagalbos trukumus, kai, pagalba
yra orientuota daugiau j vaika, o ne | Seima, kaip sistema, kuri apima visus svarbius Seimos
narius ir skatina Seimos ir vaiko socialines kompetencijas, kurios itin svarbios sudaryti darniai
psichosocialinei situacijai. Taip pat, tyrimo rezultatai atskleidzia Seimos, kaip bendros sistemos,
poreikiy tenkinimo stoka. Pagrindinis pagalbos gavéjas tampa vaikas: gaila, taciau pagalba
Seimai néra tokia efektyvi...padeda labiausiai vaikui, bet reikalui esant ir Seimai, bet Seimai ta
pagalba, gaila, bet yra kur kas mazesné.

Pagalbos sistemos struktiiriniy ir kokybiniy triikumy kategorijoje isSryskéja silpnosios
pagalbos sritys. Neaiski teisiné sistema kelia tarpinstitucinio bendradarbiavimo problemas: ...yra
nesureguliuota teisinés sistema, kuri néra tokia aiski arba jos nenori suprasti kitos institucijos.
Pagalbos sistemoje iSrySkéja skirtingose institucijose dirban¢iy specialisty teisiniy dokumenty
interpretacija ir bendry tiksly stoka: ..bei jy interpretacija, kiekvienos jstaigos savotiskai
skirtingai ir kai pradeda savaip interpretuoti ir suprasti, o nesilaikyti kazkokiy bendry
susitarimy, tai tada gaunasi keblumas, neiSeina to vientisumo...Dar viena iSrySkéjusi silpna
pagalbos sritis ugdymo procese — medicinos srityje dirbanciy specialisty stoka: ...negalim
uZztikrinti psichiatro, neurologo pagalbos, kurios neturim. Direktorés nuomone, tévams triiksta
informacijos: kai kurioms tai informacijos stokos neturédamos... Todél is to nezZinojimo ir kai
nieks jiem nepasako vat, jie kartais lieka nuoSaly nustumti. Samuel, Hobden, Leroy. Lacey
(2012) tyrimo rezultatai atlikti Jungtinése Amerikos Valstijose, atskleidzia ta pacig problema:
Seimoms, auginancioms, vaikus su negalia, reikia daugiau formalios pagalbos ir paslaugy, 0

didziausia klittis norint naudotis pagalba yra informacijos stoka. Todél pagalba tévams ir
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informacijos teikimas iSrySkinamas kaip ateityje siektinas tikslas: dar nelabai dristam, nes
psichologés nori pabandyti su kitais téveliais, nes ta sritis pakankamai sudétinga ir dar
nesiryzta... todél teks pasimokinti taip, o tada méginsim. Vaiko gerovés parlamentinés grupés
posédyje (2013), apie nejgaliyjy vaiky ugdymo organizavimg ir situacija Lietuvoje taip pat
iSkelta savitarpio paramos grupiy ir informacijos Seimai stoka. Paslaugy kokybe lemia tévy
iniciatyvos stoka, jy socialiné padétis, Zemas intelekto lygis: ...specialistai uzaugine ir istrauke
iS5 nepalankios aplinkos. Tévai dél savo atitinkamo intelekto nenori jy atiduoti...arba ne labai
suprasdamos,...néra labai issimoksling, priklauso rizikos Seimoms, neturi tévystés jgidziy, tokiy
kaip reikéty ir jie nelabai supranta ir nelabai Zino kur jy vaikeliui geriausia, kur pagalbos
ieskoti...

Pagalbos sistemos efektyvumo kategorija. Specialisty patirtis, turimi jgudziai, kity
specialisty darbo specifikos iSmanymas lemia efektyvias paslaugas: ...kiekvienas specialistas
savo srities profesionalas, geriausiai iSmano savo dalykq, gilinasi ir j kaimynine sritj. Dar viena
stipri pagalbos sritis — paslaugy uztikrinimas. Vaikui, turinéiam dideliy ir labai dideliy
specialiyjy ugdymosi poreikiy, uztikrinamos socialinés, Svietimo ir medicininés paslaugos.
Paslaugas teikia skirtingy specialisty komanda: judesio padéties specialistas ir psichologas ir
socialinis pedagogas ir logopedas, specialusis pedagogas. Sinkariovos, Baltutien¢s, Gudonio
(2012) tyrimo rezultatai atskleidzia, jog psichologas gerindamas tévy, auginan¢iy nejgalius
vaikus, emocinj sveikatos komponenta, gali padéti sustiprinti jy psichikos sveikatg ir gyvenimo
kokybe. Biitina emociné, psichologiné pagalba tévams: tévams biitina psichologiné pagalba,
galimybé dalintis informacija, dalyvauti kursuose bei susitikimuose. Kaip galvojam ir
planuojam, kazkokie kursai, susiéjimai, pastiprinimo grupes psichologiné, pastiprinti tévus,
Kurie augina tokius vaikus, o Siuo atveju, net du nejgalius vaikus.

Bendradarbiavimo ypatumu skirtingose institucijose kategorijoje atskleidZziamos
skirtingose institucijose dirbanciy specialisty bendradarbiavimo ypatumai. PPT tarnyboje
specialistai dirba komandiskai teikia kompleksing pagalba. Institucijoje dirbantys specialusis
pedagogas, logopedas, psichologas ir judesio padéties specialistas, ekspertés nuomone, siekia
bendry tiksly ir teikia jvairiapus¢ pagalba: ...pas mus psichologas, logopedas ir specialusis
pedagogas viskq derina tarpusavyje jverting vaikq, gincijasi, bando visokius sprendimo
variantus...bendrai rasomos vaikui individualizuotos programos, yra keliami tikslai
Tarpinstituciniame lygmenyje bendradarbiavimas vyksta sklandziai tik su Svietimo ir
socialinémis institucijomis: ...vaiky teisiy tarnyba, su mokyklomis, su Svietimo jstaigomis, tuo
paciu  darzeliu, su specialigia mokyklg, su ,,Viltim“..mes visada bendraujam,
draugaujam...Sveikatos prieziliros jstaigoje dirbantys specialistai vangiai bendrauja ir dalijasi

informacija su §vietimo jstaigose dirbanciais specialistais: ...gauti informacijos tai jie labai nori,
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visada labai nori, bet duoti jos kaip ir privengia...su tom institucijoj miisy patirtis labai skaudi,
graudi, mums nelabai pavyksta susibendrauti, jvardinti kaip nepatikima institucija ir nejtraukta j
sqrasq, kuriai galima teikti informacijg. Galima teigti, jog skirtinga institucijy veikla vienija
tévai. Tévai, perduodami informacija skirtingiems specialistams, tampa pagrindiniais
tarpinstitucinio bendradarbiavimo stiprintojais: ...reikia labai prasyti téevy , kad tévai eity,
prasyty reikalauty, nes paciai institucijai kaip ir nenorima perduoti tiesiog...

Seimos j(si)traukimo kategorijoje gauti duomenys parodo, jog tiriamoji 3eima yra aktyvi
iniciatyvi ir reikli. Seima domisi specialisty darbu ir aktyviai ie3ko pagalbos:..ta Seima, kuri
priima pagalbg, eina, iesko, iSsireikalauja. Sita konkreti Seima, tikrai besidominti specialisty
darbu. Seimos poreikiai néra visiskai patenkinami, todél reikalaujama efektyvesniy paslaugy:
...pakankama pagalba, bet jei bity daugiau galimybiy jie tikvai issireikalauty.

Ateities perspektyvu sistemos tobulinimo proceso kategorijoje iSrySkéjo teisinés
sistemos sprendimai: ...reikia, kazkokios ypatingai apgalvotos sistemos.. reikia ar teisés akto ar
reglamento.. Taip pat sprendimai, susij¢ su Seimy finansavimu: pinigéliai nueity ten kur reikia,
kad nueity, dél vaiko negalios ir jos pagalbos... Talp pat ateityje, pasak specialistés, buitinas
papildomas asmuo, koordinatoriaus, kuris padéty Seimoms ir institucijoms. Pagalbos sistemoje
pageidaujama asmens, kuris teikty Seimai konkreig informacijg, nukreipinéty j institucijas,
padéty tvarkyti dokumentacija: ..kazkoks koordinatorius, kuris kaupty informacijq, viskq ziaréty
tuose teisés aktuose, turéty atsirasti zZmogus, kuris Ziiréty ikimokyklinio amziaus vaiky,
koordinuoty tqg veiklg. Zemaitienés (2010) tyrimo rezultatai taip pat atskleidzia Seimy,
auginanciy vaika su negalia, finansines problemas ir informacijos apie paslaugas stygiy. Glaudus
tarpinstitucinis bendradarbiavimas, ekspertés nuomone, turi skatinti dirbti vaiko ir Seimos labui:
visos komandos turéty ieskoti bendry sqlycio tasky. nesam gal taip glaudziai ir pakankamai

susije, kad viskq vieni apie kitus Zinotume.
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2.5.4. Paslaugy ir uZimtumo centro direktorés, socialinés darbuotojos poZiiris j pagalbg.

Socialinés, medicinos ir Svietimo sri¢iy eksper¢iy pozitriai jgalino iSanalizuoti
paslaugy ir uzimtumo centre dirbanciy specialis¢iy pozitrj apie Siandiening pagalbos sistema.
Turinio analizei atskleisti naudotos tos pacias kategorijas, kurios buvo pateiktos 1, 2, 3, 4
lentelése. Paslaugy ir uzimtumo centro direktorés, socialinés darbuotojos gauty duomeny analizé
ir interpretacija pavaizduota 5 /enteléje. Kategorijos, iSsamiis ekspertés empiriniai pasisakymai ir

ju analizé pateikta 13 priede.
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5 lentelé

Paslaugy ir uZimtumo centro direktorés, socialinés darbuotojos poziiiris i pagalba.

Kategorijos. Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné pagalbos sistema rajone. Konkreti ir aiSki pagalbos sistema.

Seimoms, auginangioms vaikus su negalia rajone sudaryta konkreti ir aiski, testiné pagalbos
sistema, kuri teikiama skirtingose institucijose jvairiais amziaus laikotarpiais.

Kompleksiné pagalba.

Kompleksing pagalba sudaro socialinés, medicininés ir ugdymo paslaugos.

Specialisty ir priemoniy stoka.

Pagalbos organizavimas ir jos teikimas siejamas su specialisty ir priemoniy stoka.

Pagalbos sistemos struktiiriniai ir kokybiniai trilkkumai. Specialisty neigiamas poZiiris.

Vyraujantis neigiamas poziiiris j negalig turincius asmenis iSrySkéja medicinos, Svietimo ir
socialinése srityse.

Paslaugu kokybés stoka.

Paslaugy kokybe jtakoja komandinio darbo nesklandumai, tévy iniciatyvos stoka, pasitikéjimo
specialistais dilemos.

Pagalbos sistemos efektyvumas. Medicininiy paslaugy teikimas.

Pagalbos sistemos efektyvuma didinty papildomos medicininés paslaugos vaikui ir Seimai.
Lygiaverc¢iai santykiai.

Pagalbos sistemoje vyrauja lygiaverciai vaiko, tévy ir specialisty santykiai.

Specialisty jvairové.

Pagalbos sistemos veiksminguma didina socialing, ugdymo ir medicining pagalba teikianti
specialisty jvairove.

Bendradarbiavimo ypatumai skirtingose institucijose. Informacijos dalijimasis.

Tévai ir specialistai — aktyviai sgveikaujanti komanda.

Glaudiis tarp instituciniai rySiai.

Centre dirbantys specialistai aktyviai bendrauja ir bendradarbiauja su socialiniy ir Svietimo
istaigy specialistais.

Technologiju naudojimas siekiant tarp institucinio bendradarbiavimo.

Telefonas, faksas ir elektroniniai laiSkai — pagrindinés tarp institucinio bendravimo priemonés.
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Seimos j(si)traukimas.

Veikli Seima.

Seima aktyviai jsitraukia, dalyvauja ir teikia pasitilymus.

Priemoniy gausa.

Tévy nuolatinis riipestis, pastangos ir priemoniy gausa padeda vaikui nuolat tobuléti, pagal
galimybes jsitraukti  visavertj gyvenima.

Ivairesniy paslaugu poreikis vaikui ir Seimai.

Seima pageidauja vaikui aktyvesnés, jtraukiandios, judéjimg skatinangios veiklos.

Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Asistento pagalba.

Seimai $iuo metu ir ateityje biitina asistento pagalba, kuris padéty tenkinti $eimos poreikius
kasdieninéje veikloje.

Visuomenés poZiiirio keitimas.

Biitina integruoti ir keisti visuomenés pozitrj | vaikus ar asmenis, turincius sunkia negalig.
Papildomos paslaugos ir jas teikianc¢iy institucijy jvairove.

Galima ateities vizija Seimai - paslaugy ir pagalbos teikimas namuose, papildomos institucijos,
priemoniy ir aplinkos pritaikymas, nuolatiné arba laikina vaiky prieZilira savaitgaliais.
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Siandieniné pagalbos sistema rajone kategorija. Gauti duomenys sutampa su kity
respondenéiy iSsakytu pozitriu, jog Seimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia, rajone sudaryta
konkreti ir aiSki, testiné pagalbos sistema, kuri teikiama skirtingose institucijose jvairiais
amziaus laikotarpiais: Ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, ikimokykliné tai darzelis ,Zilvytis*,
mokykliné — specialioji mokykla ir miisy ,, Viltis . Trys skirtingos ministerijos kuruoja pagalbg ir
paslaugas: pagalba vyksta per socialiniy paslaugy teikimq, per medicinines paslaugas, ugdymo
organizavimg. I8rySkéja pagalbos sistemos silpnosios sritys — rajone efektyviai pagalbos sistemai
triksta priemoniy ir specialisty: néra miisy rajone efektyviy priemoniy pagalbai suteikti.. tritksta
vaiky specialisty.

Pagalbos sistemos struktiiriniy ir kokybiniy trakumuy Kkategorijoje atskleistas
visuomengje ir specialisty tarpe vis dar vyraujantis neigiamas pozilris | negalig turinCius
asmenis: neigiamas poZiiris j nejgalius lieka visose srityse. Ir Svietime, ir medicinoje pats
poziuris, ypac | sunkig negalig tai jis tikrai lieka. Ir vieSose vietose — visur jis lieka.
Stigmatizuojantis pozitris, pasak Samsonienés (2011) prisideda prie diskriminacijos prietary,
kurios dar labiau kuria jvairias klititis. Viena i§ jy — Seimos integracija ir normalizacija
visuomengje. Nepalankios kontakto salygos, pasak autorés, suformuoja neigiama poziirj. Kyla
tévy nepasitikéjimo specialistais dilemos: pasitrenka tik vieng Zmogy, kuriam pasako, o tas
Zmogus tarsi turi atstovauti tq Seimq. Tévai, pasak specialisiy. jaucia baimes, stokoja
iniciatyvos: tos Seimos neisreiskia savo pageidavimy tiksliai, ko jie nori. Seimos lyg ir kompleksy
turi dél savo vaiko, nedrjsta kelti probleminiy klausimy. Be to, bendradarbiavimo sunkumai kyla
ir skirtingose institucijose: ...galbiit tritksta komandinio darbo..

Kategorijose isryskéjo ne tik triikumai, bet ir privalumai, kurie didina pagalbos sistemos
efektyvumg. Akcentuojamas papildomas medicininiy paslaugy stygius: ..Ir tos mankstos,
masazai.. manksty reikia papildomai, konkrecios pagalbos dél sveikatos. Gauti duomenys
iSryskina lygiaverCius vaiko, tévy ir specialisty santykius instituciniame lygmenyje: ...vaikai yra
tikrai lygiaverciai partneriai. Lygiaverciai santykiai, manau, yra tarp specialisty ir tévy. Taip
pat pagalbos efektyvuma didina paauglio individualius poreikius tenkinanti specialisty jvairové:
vaikui tai Zmogus Salia. Yra socialiné darbuotoja, jos padéjéjos, slauges, specialiosios
pedagogés. Jis gauna visokeriopg pagalbg.

Bendradarbiavimo ypatumu skirtingose institucijose kategorija atskleidzia tévy ir
centro, kuriame ugdomas paauglys, glaudzig saveika. Abipusiai santykiai remiasi pasitikéjimu,
kurie lengvina slaugos ir ugdymo procesa: mes visada galim paskambint ir zinom, kad sulauksim
pagalbos. Tévai, kaip vaiko kasdieninés veiklos ekspertai, aktyviai jsitraukia, dalinasi

pagrindine, vaiko poreikius atitinkancia informacija: tévai visada sako skambint ir naktj jei kas
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negerai. Jei ji negalés atvykti, tai pasiskambins daktarams paklausti kg daryt tokiu atveju..
Bendriausia prasme, efektyvus bendradarbiavimas komandoje gali buti vertinamas, kai joje
vyksta aktyvus, visy nariy dalyvavimas, bendras pasidalyty ziniy ir tarpusavio saveiky
konstravimas, problemos sprendZiamos, panaudojant turimy kompetencijy visumg, veiksmai
koordinuojami, kartu ir vienas i$ kito mokomasi ir pan. (Cegyté, Alisauskiené, 2009, p. 38).
Bendradarbiavimo ypatumus instituciniame lygmenyje atskleidzia ekspertés: ...mes visi tariamés
bendrai jau nuo pat ryto, kai tik ateinam j darbq. Jau iskart mums pasako tévai, visi kartu
dalinasi informacija: kaip miegojo, kaip valgé, kaip savijautos, kaip elgési. Glaudiis rySiai
atveria galimybes specialistams teikti, o Seimai gauti efektyvesnes paslaugas. Saveika vyksta ne
tik instituciniame lygmenyje. Centre dirbantys specialistai aktyviai bendrauja ir bendradarbiauja
su socialiniy ir Svietimo jstaigy specialistais: bendraujame su senitinijy socialiniais
darbuotojais...Palaikom rysius su specialigia mokykla.. su darzeliu...palaikom rySius su
socialiniy paslaugy skyriumi. Tarpinstitucinius rySius stiprina technologijy naudojimas:
daugiausiai telefonu bendraujam...tai telefonu ir faksu, elektroniniais laiskais bendraujam.
Miltenienés, Venclovaités (2012) atlikto tyrimo rezultatai atskleidzia, jog labiausiai pedagogus
bendradarbiauti su kolegomis skatina poreikis geriau pazinti ugdytinio specialiuosius ugdymosi
poreikius ir gauti vertingy patarimy dél tolesnio ugdymo. Pateiktas eksper¢iy poziliris sutampa
su autoriy gautais rezultatais: ...kai ruosiamés priimti mokinius is jy pas save, dirbam bendrai
aiskindamiesi, kaip reiks su tais vaikais dirbti, kokius metodus naudoti, stengiamés juos geriau
pazinti iki jy atvykimo j miisy jstaigqg. Autoriy atskleidziama ir silpnoji bendradarbiavimo pus¢,
kai mazai orientuojamasi | aktyvesnes ir geresn¢ ugdymo kokyb¢ uztikrinan¢ias mokymo
bendradarbiaujat veiklas. Seimos jsitraukimo kategorijoje isryskéja jvairesniy paslaugy poreikis
vaikui ir Seimai. Tévai pageidauja vaikui aktyvesnés, jtraukiancios, judéjima skatinancios
veiklos: tevy norai, kad vaikas daugiau judéty, bendrauty... kad daugiau jisai biity jtraukiamas j
veiklas, kad daugiau biity ne tik Zitirovas, bet ir dalyvis..kad jis galéty kq nors veikti. Edukaciné
aplinka nepatenkina vaiko individualiy poreikiy, todél priemones tévai perka patys: jie ripinasi,
kad jy vaikas turéty bent minimalias galimybes, tai kq suvokia, kad jis turéty kq veikti, nes
netinka jam tokie zaidimai kaip kitiems vaikams. Tokiu biidu tévai padeda vaikui tobuléti, pagal
galimybes jsitraukti | visavert] gyvenima: ..Zaislus patys perka, nupirko televizoriy. Jeigu
prasom ko nors nupirkt, tai jie niekada nesako, kad tai nenaudinga, netikslinga, kad nepirks.
Visy tyrime dalyvavusiy eksperéiy nuomoné susijusi su Seimos jsitraukimu vieningai teigiama.
Seimos j(si)traukimo kategorijoje dar karta eksperéiy akcentuojama aktyvi, iniciatyvi ir veikli
Seima: Seima palaiko visas iniciatyvas...Tévai bendradarbiauja ir plany sudarymuose, dalyvauja

susirinkimuose, gery nory ir pasiulymy pateikia...daug gery patarimy tévai yra parase anketose.
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Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese. Specialistés atskleidzia papildomy
asmeny - asistenty, paslaugy ir jas teikianCiy institucijy jvairovés poreikis Seimai, auginanciai
vaikus su sunkia negalia. Asistento pagalba Seimai biitina kasdieningje veikloje: ..asistentai,
kurie padéty pas gydytojus nusivezti, j kirpyklg. Pagalbos efektyvuma, pasak direktorés ir
socialinés darbuotojos, didinty ne tik paslaugy teikimas namuose, bet ir instituciné vaiky
prieziiira savaitgaliais: galéety atsidaryti savaitgaliais institucijos, kurios teikty paslaugas, galbut
kaip vieSbutukas. Nepatenkinant vaiko ir Seimos poreikiy, ribojamas visavertis tévy gyvenimas
jvairiose srityse: poilsio, saves realizavimo ir Kitose: ...tai yra viena is pagrindiniy problemy -
néra kur palikti vaiko su negalia, niekas nenori jy priziaréti. Be to, vaikams, su sunkia negalia
butina individuali pagalba ir démesys, aplinkos ir priemoniy pritaikymas:..is tikryjy daugiau
démesio reikty skirti sunkiq negaliq turintiems asmenims..kokie ergoterapeutai, gal kokie
relaksaciniai kambariai..jvairiy terapijy, spalvy, Sviesy...kad jie galéty ne tik sédét ir Ziirét, o
kazkq veikt. Ateities perspektyvose akcentuojama ne tik materialiné pagalba. Vaiko ir Seimos
gyvenimo kokybe lemia supanti aplinka ir joje saveikaujantys asmenys. Eksper¢iy pozitriu,
ateityje bitina keisti neigiamg visuomenés pozilirj, 1 negalig turinius asmenis. Be to,
aktualizuoti Seimos ir vaiko integracija: ...ugdytume bendrai biisimq kartq, kad jie suvokty esme
apie nejgalivosius. Reikia, kad bity didesnis priéemimas | bendruomeng, miestelio, gatviy

gyvenimgq.
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2.6 Pagalbos sistemos tobulinimo modelis

Remiantis iSanalizuotu atveju pateikiamas pagalbos Seimai, auginanc¢iai kompleksing negalia
turintj vaika, modelis ir atskleidziamos jo tobulinimo galimybés. Pagalbos modelio esm¢ —
atskleidziamos stipriosios ir tobulintinos pagalbos sistemos sritys Seimai, auginanciai
kompleksine negaliag turintj vaikg. Pagalbos modelis pateiktas 1 paveiksle. I$samiis pagalbos
Seimai ir vaikui tikslai, teorinés nuostatos, poziiiriai, tiksly taikymas ir strategijos atskleistos 14

priede.
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TeisiSkai reglamentuotoje pagalbos sistemoje Seimai, auginanciai kompleksing negalig
turin¢ius vaikus, socialines, medicinines ir ugdymo paslaugas teikia jvairios socialinés apsaugos
ir darbo ministerijoms pavaldzios institucijos (pavaizduota schemos centre). Pagalbos sistemos
veiksmingumg didina skirtingose institucijose dirbancios specialisty komandos. Medicinos
srityje pagalbg teikia Seimos gydytojas, vaiky pediatras, kineziterapeutai. Socialinius Seimos
poreikius tenkina rajono savivaldybés socialinés paramos skyriuje dirbantys specialistali,
senitinijy socialiniai darbuotojai. Ugdymo srityje kylan¢ias problemas sprendzia specialieji ir
atskleidzZia, jog Seimai ir vaikui uztikrinama konkreti ir testiné pagalba jvairiais vaiko amziaus
laikotarpiais.

Tamsesne spalva modelio struktiiroje pazymeétos struktiirinés dalys atskleidzia sritis,
kurias, remiantis iSanalizuotu atveju, reikty tobulinti arba stiprinti. Vienas svarbiausiy pagalbos
sistemos tiksly - Seimos ir vaiko individualiy poreikiy tenkinimas. Taciau Seimos, poreikiy
tenkinimo procesas apsunkinamas dél keliy priezasC¢iy. Viena i$ jy, vieninga mamos ir eksperty
nuomone - kebli teisiné sistema. Teikiamos paslaugos néra efektyvios ir kokybiskos dél grieztai
nustatyty teisinés sistemos reikalavimy, jtempty specialisty darbo kriiviy, kompetentingy
specialisty, jvairesniy paslaugy ir priemoniy stokos. AiSkumo ir konkretumo stoka,
dviprasmiSkumas teisiniuose dokumentuose iSryskina skirtingy institucijy bendradarbiavimo
sunkumus. Tyrimo duomenys atskleidzia Svietimo ir medicinos srityse dirbanciy specialisty
bendradarbiavimo stoka. Tévai, perduodami siuntimus ir pazymas skirtingiems specialistams
tampa pagrindiniais tarpinstitucinio rySio karéjais. Todél vienas pagrindiniy uzdaviniy pagalbos
sistemos tobulinimo procese yra skirtingy institucijy aktyvi ir nuolatiné saveika, informacijos
sklaida, visy pagalbos procese dalyvaujanciy asmeny lygiaverciy santykiy ktirimas, bendry tiksly
ir atgalinio rySio plétojimas. Pagalbos sistemai, jos prieinamumui ir kokybei didelés jtakos turi
valstybés finansavimas. ISry$kéjusios finansavimo problemos nurodo papildomy medicininiy ir
socialiniy institucijy, psichologo, neurologo, psichiatro, pagalbos teikéjo - koordinatoriaus
paslaugy bei specialisty profesiniy kompetencijy plétotés poreikj. Mamos ir eksperciy vieninga
nuomoné atskleidZia socialiniy paslaugy Savaitgaliais poreikj, kuris sicjamas su slaugos
paslaugas teikianéiy papildomy padéjéjy — asistenty pagalba. Aplinkos pritaikymas ir priemoniy
gausa edukacingje aplinkoje, kompensuojami vaistai ir reabilitacijos priemonés medicinos srityje
taip pat sudaro vieng svarbiausiy pagalbos sistemos tobulinimo sri¢iy. Svarbu pazyméti ir tai,
jog pagalbos sistemoje Seima, esanti negalés situacijoje, sgveikauja ne tik su specialistais bet ir ja
supancia bendruomene. Bendruomene, kuri vieninga eksperciy nuomone, Vvis dar vengia Seimy,

auginanciy vaikus su negalia. Todél Siandieninéje pagalbos sistemoje itin svarbus faktorius -
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teigiamas visuomenés poziaris. Teigiami poslinkiai Sioje srityje atverty Seimai didesnes

galimybés jsitraukti ir aktyviau dalyvauti bendruomenés gyvenime.
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ISvados

1. Lietuvos Respublikos teisiniy dokumenty ir mokslinés literattiros analizé atskleide, jog
Seimai, auginanciai kompleksing negalig turin€ius vaikus, sukurta struktiiruota ir tgsting
pagalbos sistema jvairiais vaiko amziaus laikotarpiais. Ankstyvajame ikimokykliniame ir
mokykliniame vaiko amziuje akcentuojamas Seimos ir skirtingose institucijose dirbanciy
specialisty tarpusavio sgveikos procesas —  bendradarbiavimas. Pagalbos sistemoje
atsizvelgiama j vaiko ir Seimos individualius poreikius ir juos supancig aplinka.
Psichosocialiné pagalba ir parama Seimai siejama su socialinio dalyvavimo aktualizavimu.

2. Tyrimo metu nustatyta, jog Seima, auginanti kompleksing negalig turinius vaikus,
gauna kompleksing pagalbg. Teikiama medicininé pagalba — gydytojy, kineziterapeuty ir
kity specialisty dirbanciy sveikatos sektoriuje paslaugos, procediiros, vaistai, kompensaciné
technika, kuri orientuojama j vaiko sveikatos stiprinima. Svietimo pagalba jaunuoliui -
individualizuota ugdymo programa ir vykdomas uzimtumas paauglio savarankiSkumo
lavinimui. Socialiné pagalba Seimai - finansiné parama, kompensacinés priemonés, paaugliui
skirta trumpalaiké socialiné globa institucijoje, kuri orientuota j kokybiskesnj Seimos
socialin} gyvenima.

3. Tyrime dalyvavusios ekspertés iSrySkina Seimai, auginan¢iai kompleksing negalig turintj
vaikg, medicinines, socialines ir ugdymo paslaugas, apibiidina specialisty jvairove
pasizyminCig pagalbos sistema, kuri priklauso nuo wvalstybéje dirbanciy valdininky
priimamy politiniy sprendimy ir finansavimo. Tokiai Seimai itin aktualios medicininés
(kompensuojamy priemoniy ir vaisty, kineziterapijos uzsiémimy) bei socialinés (vaiky
priezitiros savaitgaliais, papildomy asmeny asistenty pagalbg kasdieningje veikloje,)
paslaugos. Pagalbos sistemos tobulinimo procese svarbus teigiamas visuomenés poZziiris, ]
negalig turinCius asmenis, specialisty profesiniy kompetencijy plétojimas, psichologo
pagalba tévams, aplinkos pritaikymas ir priemoniy gausa, koordinatoriaus paslaugy,
konsultacijy ir aiskios informacijos uztikrinimas.

4. Pagalbos Seimai, auginanciai kompleksing negalig turintj vaikg, modelyje iSrySkinamas
skirtingy zinyby sgveikos poreikis tenkinat individualius Seimos ir vaiko poreikius.
Siandieninéje pagalbos sistemoje biitina stiprinti socialines ir medicinines paslaugas, ju
prieinamumg ir veiksmingumo uztikrinima, tarpinstitucinj bendradarbiavima - medicinos ir
Svietimo institucijose dirban¢iy specialisty sgveikg, kuri vykty ne Seimos pastangomis, o
skirtingose institucijose dirbanciy specialisty iniciatyva. Modelis sukonstruotas remiantis tik
vienu atveju, todél buty tikslinga analizuoti kity Seimy, auginan¢iy kompleksing negalig
turin¢ius vaikus, patirtis ir inicijuoti pokycius tobulinant sukurtg pagalbos sistemg.
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Stuknyte
SUPPORT SYSTEM FOR FAMILY HAVING CHILD WITH MULTIPLE
DISABILITIES
The Master's Degree Thesis
Summary

The Master thesis analyses the system of support to a family growing a child with
multiple disabilities. Case analysis is carried out employing half-structural interview method, the
aim of which is to identify the structure and functioning peculiarities of the support system to a
family growing a child with multiple disabilities. The theoretical analysis of scientific literature,
the analysis of legal documents, and content analysis were carried out.

A mother of two children with multiple disabilities, experts — a physician of early
rehabilitation service, the director and social worker of the services and employment centre, the
director of pedagogical psychological service, and the head of region municipality administration
social support health unit took part in the research.

Data received in the empirical part have been processed in a descriptive way, divided
into categories and subcategories, the data were related to the theoretical context. According to
the analyzed case there is presented a model of support to a family growing a child with multiple
disabilities and the model improvement possibilities are revealed. The most important
conclusions of the empirical research are as follows:

1. It was revealed in the course of the research that the family growing children with
multiple disabilities receives complex support. Medical aid is provided — the services of
kinesitherapists and other specialists working in health sector, procedures and
medications, compensation technique is applied focussed on the improvement of the
child’s health. Teaching assistance to the young man — an individualized education
program and the employment of the adolescent self-sufficiency training. Social aid to the
family — financial support, compensatory measures, and short time social care for the
adolescent in the institution oriented to better quality of family social life.

2. Medical and social services are of special relevance to the family. In the process of the
support system the following factors are important: improvement of positive attitude of
the society towards people with disability, development of professional competences of
specialists, psychologist’s assistance for parents, environment customization and
abundance of measures, assurance of coordinator’s services, consultations and clear
information.

3. In today’s support system it is necessary to improve social and medical services, their
accessibility and efficiency, inter-institutional collaboration — interaction among the
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specialists working in medical and education institutions which would work not at
family’s efforts but on the initiative of the specialists working in various institutions.
Key words: family, large special education (learning) needs, collaboration, psychosocial

situation, inter-institutional support.
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1 priedas.

Interviu klausimai $eimai®’

1. Su kokiais sunkumais susiduria jisy Seima Siandienin€je sistemoje?

2. Kokios pagalbos stipriosios pusés?

\S)

. Kokie, jisy manymu, trukumai visoje pagalbos sistemoje?

4. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

5. Kas ir kokiu biidu suteikia informacijos?

6. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia $iuo metu?

7. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

8. Kaip ir kiek daznai specialistai sgveikauja tarpusavyje teikiat pagalbg jusy Seimai ir

atskirai vaikams?

9. Kokios institucijos sgveikauja teikiant pagalbg jusy Seimai?

10. Seima jsitraukia j pagalbos proceso teikima?

11. Kokia pagalba bty svarbiausia ir efektyviausia ateityje?

12. Kaip manote, kokios jstaigos, specialistai, organizacijos, galéty suteikti pagalba Siuo
metu?

13. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbg Seimai, auginanciai

kompleksine negalig turintj vaika.

37 Su Seima vykdytas tyrimas 2012 metais, dar karta sugriZtama prie atvejo, pateikiami papildomi klausimai.
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2 priedas

Interviu klausimai skirtingose institucijose dirbantiems ekspertams™®

Kiek rajone yra Seimy, kurios augina kompleksing negalig turintj vaika?
Kaip organizuojama pagalba tokioms Seimoms?

Kaip vyksta pagalbos teikimas?

Kaip sekasi dirbti su tokiais atvejais?

Kokie privalumai yra visoje pagalbos sistemoje?

Kokios pagalbos silpnosios pusés?

Su kokiais sunkumais susiduria Seima Siandieninéje sistemoje?

Su kokiais sunkumais susiduria konkreti $eima Siandieningje sistemoje?

© oo N o g & w D P

Kokia pagalba uztikrinama $eimai, auginanciai vaika, turintj kompleksing negalig?

[EY
o

. Kaip ir kokiais budais vyksta pagalbos teikimas?

-
[N

. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

[EY
N

. Kokia pagalba bty svarbiausia ir efektyviausia §iuo metu vaikui, Seimai?

[EY
w

. Kaip ir kokie specialistai sgveikauja instituciniame lygmenyje?

[EEN
N

. Atsiranda rysys su kitomis skirtingomis institucijomis? Kokiomis?

[EY
(S}

. Kaip skirtingos institucijos sgveikauja, kokiu biidu teikiama ar gaunama informacija?

[EY
(2]

. Kaip sekasi jtraukti Seimg j pagalbos proceso teikimg?

[EY
\‘

. Kiek Seima prisideda prie pagalbos teikimo?

[EY
oo

. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

[EY
©

. Kas buty svarbu ateityje tobulinat pagalbg tokioms Seimoms?

N
o

. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbg Seimai, auginanciai

kompleksing negalig turintj vaika?

N
[y

. Kaip manote, kokios svarbios paslaugos, specialistai ar organizacijos, ateityje galéty

suteikti pagalba?

%8 Su Seima vykdytas tyrimas 2012 metais, dar karta sugrjztama prie atvejo, ekspertams pateikiami papildomi
klausimai.
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4 priedas

Interviu su mama

1. Su kokiais sunkumais susiduria seima Siandieninéje sistemoje?

Sakykim pernai metais lizo jam ranka, tokiam vaikui turi sédéti namuose. O tokiu kaip
misy atveju kai vaikui ltizo ranka reikia, kad biity supratingi daktarai ir kad jie Salia rankos liizio
raSyty ir kitg diagnoze pavyzdziui cerebrinj paralyziy, kad gauty slaugg. Prie tokios eina slauga
Simtas dvideSimt dieny. Bet jei neparaSyty ir iSkart bty problema. Tai sveikatos problemos
pagrindinés? Taip, pacios didziausios problemos dél sveikatos, kaip pernai klausét apie ugdyma,
tai eina ] antrg plang, nes sveikata blogéja. Dar problemos d¢l slaugos. Sakykim, vis dar iSlieka
problema, kad mes tévai esam vis dar labai suvarzyti. Mes niekur negalim iSvykti, norétysi per
atostogas pas savo artimuosius iSvykti, bet negalim d¢l vaiky. Savaitgaliais mes abu vaikus
Tokiu atveju, kai toks vaikas, pasisamdyti aukle yra sudétinga, nes reikia, kad i§ dalies pazinoty
ir zinoty kaip elgtis. Tokios paslaugos labai trukty, o bet kg tai irgi. Tai vat, iSkart problema, ka
tu zinai. Tokia paslauga galéty biti, kur Zmonés susipazing ir zinoty kaip elgtis. Kai pas mus du
tokie vaikai, su sunkia negalia, tai jokio laiko sau neturim, reikia, kad biity Salia kitas zmogus,
nes reikia vienam iikj tvarkyt, kad ir valg] pagaminti, o kitam zitréti tuos vaikus, nes ir lipa,
prasiskele, tai Cia ta, tai Cia tg, na vienu Zodziu. O jei paliekam abu brolius, tai traukia vienas kita
kaip magnetas, o pakui eina mazylis kerSija pastumia, papesa. Ir tada prasideda karas. Turi lékti
1§ paskos, negali palikti vieny, nes ir pastumia ir gritina ir uzsigauna ir su galva dauZo vienas
kitg. Kazkur skai¢iau, kad Siuolaikiniai vaikai statistiSkai gauna per dieng septynias minutes tévy
démesio, pas mus kaip pagalvoji, visas laikas yra aukojamas vaikams. Nei kiek neliko laisvy
dieny. Labai reikéty, kad biity, kad kazkas iSleisty, nes kad ir iSvaziuot, stengiamés darbo
dienomis, buvo i§vaziave j uzsienj, vieng dieng iSvaziavom, kitg dieng pabuvom ir vél atgal ir tai
jau dvi naktys per daug, tai pasiprasém tg pacig darbuotoja, kuri dirbo ,,Viltyje®, kuri jau
pazinojo ir ji sake, kad nesitikéjo, jog namuose su vienu vaiku bus taip sunku susitvarkyti, negu
sakykim jstaigoje. Jie ir elgiasi aiSku, kitaip ir kaip ir kiekvienas Zmogus namuose atsipalaiduoja.
Leidzia sau tai, ko neleidzia visuomengje. Ir reikia valgyti gaminti ir prizitréti, kad nenukristy.
keliones organizuoja, bet niekur neiSvaziuosi. Kai vyras klausia, ko norétum, a$ atsakau,
atostogy... tikry atostogy, nes atostogy nesam ir tur¢je. Nors savaitei. Kad bty jstaiga, ar ta pati
jstaiga, kuri suteikty kuri suteikty vaiky priezitiros paslaugas, gali biti ir brangiau mokamos, bet
jei tau reikia, tai pasversi ir vaikas gauna pinigélius ir jei dar dirbam. Siuo atveju, negyvenam i$
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vaiko paSalpy, dar dirbam. IS dalies mes ir aukojam ir darbo laikg. Gerai, kad darbdaviai
supratingi. Kad ir su dviem vaikais, bet kai tokia sunki negalia mes registruojamés skirtingomis
dienomis. Kad ir j Vilniy vaziavom du kartus, nes yra problema. Yra problema, nepasakys, kad
iSskirtinis, nes du vaikai. IeSkodami bet kokios pagalbos, kuri mums priklauso pagal jstatymus,
mes 1§ karto susiieSkom kas priklauso ir remiamés pagal jstatymg dokumentais. Jau jais
remdamiesi einam ir ieSkom. Buvo toks variantas, kai miisy abu vaikai yra su sunkia negalia ir
mes, tévai, sumastém, kad bty gerai, kad abu tévai vaziuoty ir vienas vieng vaikg slaugyty, kitas
kitg vaikg. Susidiirém su problema, kad ligoniy kasos nenori taip leisti. AS paskambinau j ligoniy
kasas | Vilniy ir paklausiau ar jstatyme yra kur nors numatyta, kad taip negalima. Juk néra
skirtumo ar mes vaziuosim vienu metu, kai abiems vaikams priklauso slauga, ar a$ viena, ar kitg
kart tik vyras vaziuos tik skirtingu laiku. Tokiu atveju jie nori, kad su dviem vaikais i$siysti tik
vieng asmenj. Bet kaip taip galima, kai tokios sunkios negalios abiejy vaiky, ir kai biina
skirtingos procediiros.? Kaip juos vedzioti abu, jei vienam burbulinés vonios reik zitirét, kad
nepriburbuliuoty ir aprengti, tai kas tada Zidirés kitg vaika. Tokiu atveju kai paskambinau sake
néra tokio jstatymo tai liepé derintis su teritorinémis ligoniy kasomis. Tai pasirodo néra to
jstatyme paraSyta, bet aiSkino, kad mes to netaikome, nepraktikuojame. Tai tokiu atveju
susiradau jstatyme, kur buvo parasyta, remiantis jstatymais, kad ir vienam ir kitam reikalinga
slauga tai gavom, kad galéjom visi i§vaziuot. Gerai, kad a$ nedirbau ir tur¢jau laiko lakstyt po tas
institucijas ir skambinéti. Porg karty ar tris vaZziavom keturiese ir viskas tik dél to, kad a$ kovojau
ir nepasidaviau. Mes btidavom vienetai, kai slauga ir vienam ir kitam vaikui. Visur reikia uz save
pakovot, nenuleist ranky ieSkant pagalbos. Daug kas remiasi j pinigus, kad ir ligoniy kasos,
krepSeliai, visur pagrista valdiSkais pinigais. Kad ir toj pacioj ,,Vilty}* yra daug sunkiy vaiky.
Bet kokiu atveju biity kuo daugiau darbuotojy, tuo daugiau gaus démesio vaikai ir prieziiiros.
Daug vaiky ten yra vienus vienaip, kitus kitaip reikia priziirét. Vieng valgydinti, kitus kitaip
uzimti, priziGréti. Bet yra nustatyta jstatymy etaty skaitius gyventojy skai¢iui. Zidrint j
skandinavus norétysi, kad biity daugiau leista. Daugiau aptarnaujancio personalo, nes nukencia
kokybe.

2. Kokios pagalbos stipriosios pusés?

Lyg ir yra tos pagalbos, bet i§ kai kuriy jy yra mazai naudos. Nes reikia jos vienu tam tikru
laikotarpiu, kai uzaugo tai vel keiciasi poreikis, jos daugiau reikéjo kol buvo mazas. Pagalba
néra efektyvi, ir ji néra pakankama. Arba ji yra sunkiai pasiekiama. Kad ir pagalbos priezitra,
kad ir savaitgaliais. Kazkur Vilniuje gal ir yra, arba ji reikalauja per dideliy pastangy ir rizikos.

Gerai a$ suieSkosiu, ten yra ty bedarbiy, kur pasitlius pinigy a$ galésiu palikti tg vaika, bet kaip
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a$ ilsésiuos nezinodama kam as jj palikau, ar rasiu butg neiSvogta, ar rasiu ta vaikg nepavalgiusj
ir dar gyva.
3. Kokie, jiisy manymu, tritkumai yra visoje pagalbos sistemoje?
Sakykim yra vienaip, kai mazesnis vaikas, kitaip, kai didesnis vaikas. Augant iSrySkejo
problemos. Ta pati sanatorija. Jam krypsta stuburas, skolioz¢, ir vienintelis buidas koks yra
pagalbos, tik mankstos ir masazai. Kol buvo mazesnis mankstinti ir patiems ant kamuolio sodinti
buvo lengviau.O dabar kai didesnis, tai i$vis, jis paliepimy nevykdo, su juo reikéty mankstintis.
Sitokiam reikia individualaus. Toliau nieks nieko nedaro, kai didesnis vaikas, tai sako téveliams
daryt. NeZinau kaip yra jstatymuose kai didesnis amzius su ta individualia manksta. Masazas tai
aiSku individualiai, o kaip kineziterapeutai, tai vienoj ir kitoj vietoj buvom nuvaziave, tai nu
viskas yra daroma bendrai, jei individualiai, $ito sanatorijoje néra, nesam gave, jau kokie trys
metai. Nuvaziuojam ir sako tai tévelis padarys. O tévelis kg atsimena, kg moka, kg ant kamuolio,
ir sveikatos daug daugiau reikia, tai tik Kineziterapeutai pasidziaugia ir viskas. Kur su protine
negalia, kur reikia uz ji pati manksti, tai ¢ia jau problema. Tai problemos su sveikata? Taip,
mums liepé atvaziuot pas daktarus dél stuburo iSkrypimo, jis auga, stuburas krypsta tolyn ir ka
daryt niekas nieko nepasake. Po keturiy ménesiy jei bus labiau iSkrypes stuburas tada operuos.
O po tokios operacijos negalima sédéti. O toks vaikas tik ir sédi. Reikia tik guléti arba vaikscCioti.
Tai su tokia negale kg daryt, gaunasi kaip i§ fantastikos srities. Kuo tolyn, tuo daugiau iSryskéja
sveikatos problemy. Kai anks¢iau bendravom, ir klausét kaip sveikata, tai sakém lyg ir geréja
fiziné buklé. O atéjo momentas, kad viskas tik blogét pradéjo. Sveikata blogéja ir negeréja
psichiné buklé. Pradéjom stipresnius vaistus vartoti. O vaistai, kai jy ir kiekiai nemazi. Pradeda
streikuoti virSkinimas, neurologinés problemos — griezia dantimis, sako kapas déti, nes i§ danty
nieko neliks ir vel problema. Geriam vaistus raminancius, tada jis sédi ramiai, bet vél negerai
stuburas dar labiau krypsta ir keliai sulinko. Problema veja problemg. Kuo didesnis, tuo
problemos didesnés. Su mazZesniu atrodo maziau problemy. Kad ir su kineziterapija, jau kai
didelis nieko ir nebegausim. IS kitos pusés silpta raumenys, galéty elektros pagalba juos
stimuliuoti, bet turi epilepsija, nicks neduoda procediiry, jei biity vienas ir vandens procediiry
neduoty. O mes ] baseing neinam, nes nieko nedaro, nebent burbuliuky vonios, jsiprasém, kad
duoty. Nezinau, kai bus kai bus vyresni. Esu girdéjus, kad kol mazi tol vaziuoja | sanatorija,
véliau jau nebevaziuoja. Nebéra tokios pagalbos, kaip mazesniam, kai klausiau, saké, mazai kas
tebevaziuoja. Kaip tik tokiem zmonéms reikia stiprinti sveikata, bet gaunasi vos neatvirksciai.

1. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?
Visiskai 1§ Salies nepazjstamy Zmoniy néra, nes mes esam visiems kaip jdomis eksponatai.
Sugrize namo visi namiskiam papasakoja matém ta ta ta, daré ta, ta, ta. O daugiau ta pagalba,

kuri nustatyta jstatyme tai ta, kuriam gaunam ,,Vilty*. Einam pas gydytoja, Vaikam yra VCP tai
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kas $esi ménesiai nejskaitant gaminimo gaunam nemokamai ortopeding avalyne, jeigu ir pas mus
yra reabilitacijos skyrius, tai ten vis tiek, mankStos masazai vienam vaikui po rankos lizio buvo
mokama, tik sanatorijoje nemokama. Galvojom, kad kompensuojama, bet ten mokama, tik
sanatorijoje nemokamai, nes pereina per ligoniy kasas. ReiSkia jokio skirtumo néra ar sveikas su
kokia trauma, ar nejgalus, visi moka, skirtumo néra. Cia jau sistemos dalykai. Gaunam
SeSiasdeSimt sauskelniy ménesiui. Higienos reikmenys skiriami VCP. Vaistai nuo epilepsijos
dalinai kompensuojami, tai didzigja dalj kompensuoja, o kita dalj mes susimokam, o didziajam
raminamieji, nes jam néra nei Sizofrenijos, nei dar kazko, mes uz juos mokam jau visg kaing.. tai
Cia tokia sistema. Jam néra nustatyta diagnoze, tac¢iau jam jie yra reikalingi. Anks¢iau naudojom
guminius jtvarus, laikysenos korektorius. Jam labai pablogéjo su nugara kai susilauzé ranka ir du
ménesius nesinaudojo ta ranka. Svarbu, kad mankstino tas kas pazinojo, nes jis labai priesinasi.
Uz ,,Vilties” riby? Mes gaunam tik ,,Viltyje*, daugiau nieko negaunam i§ socialinés puses.
Galim dar pasinaudot, kai gydytojas iSraSo: darbo kéduté, ar Ciuzinys. Dar ramentai, jei lizta, bet
Cia 1§ socialinés paramos skyriaus, bet jau yra su gydytoju receptu. Daugiau tos pagalbos i$
Sono, padeda tik artimieji- seneliai, daugiau nicko. Nezinau ko galima tikétis.

2. Kas ir kokiu budu suteikia informacijos?

Internetas. Ir jstatymus internete susiieSkau. O rajone, socialinés paramos skyrius ar kitos
jstaigos? Jei nueidiau ir paklausciau tai gal ir suteikty informacija. Pasakysiu jums vieng atvejj.
Buvom pasiskaite jstatyme, kad tokiem vaikam priklauso transporto paslaugos. Anksc¢iau buvo,
kad galéjo transportg jsigyti nejgaliis asmenys, kurie vairuoja. Padar¢ jstatymg, kad ir tévam
auginantiems vaikus su negalia, kuriem reikalinga transporto pagalba, gali jsigyti. Jau pries ta
jstatymo pateikimg, mes patys iSsistudijavom ir nu¢jom ] socialinés paramos skyriy patys
i8sitrauke tg jstatyma ir pasibrauke kur kas kg lie€ia ir jie paprasé palaukti, kad jie patys galéty
i§sistudijuoti. Zinot, valdiska jstaiga, kas kur kaip. Mes negalim pasakyti, kad gavom
informacijos iS kazkur kitur. Kitas variantas. Mes imam sauskelnes ir mes zinom kokios tinka,
nes tas vaikas Sunta. Ir mes turéjom kompensuojamy sarasg. Nuéjus | vaisting sako, kad mes
jums jy negalim i8duoti. GrjZtu | namus, i8sitraukiu kompensuojamy vaisty sgraSa susirandu tai
kas yra kompensuojama ir kas mums tinkama pasibraukiu, nueinu j vaisting ir parodau kas mums
priklauso, kad tokie ir tokie mums yra kompensuojami. Uz viska reikia kovoti. Tai vat, kad ir su
ta ranka, a$ ir ] ministerijas skambinau, klausiau kaip tokiu atveju, kai vaikas yra toks, iSkilo
problema kiek laiko slauga, tai tik keturiolika dieny jam priklauso. Tokiu atveju, kad tokia
diagnoze rasyty. Tai biina, kad internete susirandi institucijas ] kurias gali kreiptis, tai skambini
ir klaus, pats ieSkaisi visos informacijos. O kaip rajone jstaigos nesuteikia informacijos? Eina
toks zurnaliukas ,,Viltis*“ , bet ten a$ jo neskaitau, daugiau informacijos i$ interneto. Buvo

atvejis, kai padaré mums netinkamus batus. Skambinau j ligoniy kasas ir klausiau kg tokiu atveju
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mums daryti. Perdaryti naujus ar kg daryti. Kiek Zinau, kiti tévai suzino informacijg vieni is kity,
bet mes esam maziau bendraujantys su kitais, beveik nebendraujam. Nebendraujam su kitomis
Seimomis. Esam susitike ,,Viltyje* bet jokio bendravimo nebuvo, nes tam kad eiti | kazkokius
susibiirimus, reikia turéti laiko, o kas pabus, prie vaiky. Esam nuvaziave ] sanatorijas, tai tos
mamos, kuriy vaikai vezimukuose tai jos susibiire ] kriiva, draugiSkai bendrauja, geria arbata, jie
sédi vezimeliuose, daug lengviau. O ¢ia kai reikia vaikg ganyti..

3. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia siu0 metu?

Svarbiausia ir efektyviausia dabar yra dél sveikatos, bet gaunasi taip, kad néra tos.. lyg ir yra
viskas kas priklauso, bet ir nuvaziuojam pas gydytoja, bet... sakykim manksStos, masazai.
VaZiuosim ] sanatorijg, bet su ta viltim, kad asmeniSkai reikés tartis su kineziterapeutu dél vaiko
sveikatos, kad tas mankstas atskirai asmeniSkai bandyty daryt, nes mes nemokam. Mes nesam
specialistali.

7. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

Jei gauni tai dar nereiSkia, kad gauni tokig kokybiskg kokios norétysi. Manksta daraisi pats. Yra
nevienodo lygio vaikai, jie nieko negali pasakysi, jie nieko nepapasakoja, todé¢l niekada negali
zinoti kaip ten kas ten buvo. Normaliai kokj jvyki papasakoty, bet ne jie tai kas buvo. Belieka tik
tikétis ty darbuotojy saZiningumu, Zmogiskumu. Nes, o k3 a$§ galiu Zinoti, kaip vyksta viskas.
Néra kito varianto. AiSku, biity toks noras, kartais atidaryt duris ir nors biskeli, nors kelias
minutes pasizitri kaip ten, kas ten. O manksta, ar procediros, sanatorijoj, biina iSeini, nes
pataria iSeiti, nes skirtingai elgiasi. Tai kaip ten kokybé¢ viso to, tai net negali pasakyti. Norétysi,
kad biity geriau. Zmogaus tokia prigimtis yra - yra gerai, nori dar geriau, bet kai tokios bédos,
problemy daug, sunku ir suprantat. Norétysi tiesiog zmogiSkumo, kad ir atsizvelgiama } norus, |
poreikius. Ne visi darbuotojai, kaip ir ne visi zmonés vienodi. Esam sakg, esant problemai turi
pranesti, temperatiira, ar valgyt nustojo. Visada norétysi, kad pagalba bty geresné. O pas mus
tai problema, nes nepasisako vaikai, tai lieka tik pasitikéjimas. O visais specialistais pasitikite?
Nieko kito nelieka, nes néra kitos situacijos. Reikia dziaugtis, kad nors kazkiek tai tau pagelbéja.
Zmogus jspraustas j kampa renkasi maZesne blogybe. Paveikti darbuotojus, nuo kuriy priklauso
aptarnavimo kokybé, kai esi Zmogus 18 pasalies, sunku. Tokiems sunkiems vaikams démesio tai
labai reikia. AS aiSkinau, kad vaikas, kuris stiprus fiziskai, bet turi stiprig proting negalig yra
daug sunkesnis. Tai gerai, kad jos suprato, nes kitaip biity taip palike metam, gal po mety
pasikeis. Bet realiai protaujant, kas gali pasikeist | geraja puse Lietuvoje, kai visiems sunku
gyventi, buvo kova dél pinigy vaiko. Vaiky sveikata yra pirmoje eiléje ir mes ] savo sveikatg
nebekreipiam démesio. O kas padés vaikams, kai miisy sveikata bus bloga?

8. Kaip ir kiek daznai specialistai sqveikauja tarpusavyje teikiat pagalbq jiisy Seimai ir atskirai
vaikams?
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Net nezinau, kaip jie sgveikauja. Mes esam ta tarpin¢ grandis, kuri sgveikauja nuo vieny
specialisty ir institucijy prie kity. Jeigu einam ] sanatorijg, ruoSiam dokumentus, tai gydytojas
paraso, kad reikia to ir to, mes einam pas reabilotologg ir jis paraso reikia tiek ir tiek dieny. Kai
sutvarko gydytojas ir reabilotologas, tiksliai eiliSkumo nepasakysiu, tada mes einam j ligoniy
kasas, iSraSo popierius, tada mes einam pas daktarg, tada daktaras paraso biuletenj, o mes prie$
tai biinam susiskambine, vietas uzsisake pacioj sanatorijoj, didziausias, tas kuris sgveikauja su
tais specialistais, tai patys ties gyventojai, ty paslaugy vartotojai. Yra sickiamybé, bet $iuo metu
tai nejmanoma. Norim ] sanatorijg, turim ripintis ir vieta ir kad dokumentai buity sutvarkyti.
Aisku tokia vizija: paskambina skambutis, laba diena, jus $iais metais dar nebuvot sanatorijoj,
mes galétume jums padéti sutvarkyti dokumentus, norite, rinkités. Bet tai tik vizija. Taip néra
visoj Lietuvoj su paprastais vaikais, o su invalidais tuo labiau. Cia tas atvejis, kai mes gaunam
pinigus uz vaikg ir mes dirbam. Yra kiti kai neturi kitos galimybés ir slaugo, Zzmonés darby
atsisako, tai uz tuos pinigus ir vaikg i$laiko ir save iSlaiko, savo Seima. Uzburtas ratas, nes d¢l
nejgalaus vaiko darbingi asmenys negali dirbti. O daug kad galvoja, kad naudojasi invalidy
pinigais. Ta ka iSsireikalauji, iSsiprasai, tg ir gauni. Dar yra viena paslauga, kuria gal pavyks
pasinaudoti. Jei Zzmogus nedirbantis, ir slaugo visiSkos negalios tokiu atveju eina pensijos stazas.
Kad gauti minimalig pensija, tol kol yra sodra. Kazi ar pavyks pasinaudoti.

9. Kokios institucijos sqveikauja teikiant pagalbq jisy Seimai?

Socialinés paramos skyrius — pinigai ir jie dalinai susij¢ su ,,Viltimi* tai su ugdymu ir socialine
pagalba. Poliklinika kiek einam, tiek. Kitos institucijos reikalingos tam, kad i§ jy gauti
popieriukg, kad galétum gauti kitg pagalbg. Tam, kad gauti pinigus i§ socialinés paramos
skyriaus reikalingas kitas popieriukas i§ nejgalumo nustatymo tarnybos. D¢l sveikatos einam |
poliklinikga. Ankstyvoji reabilitacijos tarnyba buvo iki tol kol nelankém darzelio. O kaip jis
galvojate, visos institucijos komandiskai dirba, kad jiisy Seima gauty optimaliausiq pagalbg?
Viskas remiasi ] pinigus. Nepakankamas finansavimas, kad biity suteikta visokeriopa pagalba.
Tam tikrais etapais suteikiama pagalba. AS iSkilus klausimams skambinu | ministerijg, bet ten
man atsako, kad jei yra galimybé nekonfliktuoti. Yra jstatymas ir nieko nepakeisim mes. Pagalba
ribojama, nes triiksta viety jstaigoje. Zinau atvejj kai téveliai nedirbantys tod¢l ta vaika palicka
namuose tuos metus. Yra reformos daromos, bet niekas dar neaiSku. Institucijos tarpusavyje
sgveikauja, bet pagrindin¢ jungtis yra tas zmogus, kuris vaikSto nuo vienos jstaigos iki kitos. I§
vienos jstaigos atnesa lapelj kitai ir taip toliau.

10. Seima jsitraukia j pagalbos proceso teikimg?

Pilnumoj, nes vieninteliai pagalbininkai, kurie, a$ kalbu apie socialing pagalba tg kurig gaunam
viltis darbo laiko metu, o daugiau visg pagalba tik i§ tévy gauna vaikai. Nes penktadienj,

pasiimu vaikus viena, jei tévelis dirba. Tai apsirengiu viena, gerai kad jis dar pasédi, nes sveikata
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blogéja, kitas stojasi lekia pro duris. Kartais norétysi i§ Salies tos zmogiSkosios pagalbos. Yra
tokiy, kurios padeda, o kitos galvoja, kad ¢ia mano problemos.

11. Kokia pagalba buty svarbiausia ir efektyviausia ateityje?

Svarbiausia pagalba susijusi su sveikata. Nes reikia gydyti ir kiing ir sielg. Blogai su skrandziu,
gydytojas sako, kad problemos su galva. Labai daug problemy. Sugrijzti prie ty vaisty, kur sake
daktaras. Nes tenka patiems nuspresti. Kad ir raminamuosius vaistus sumazinom doz¢ patys, nes
Taip pat galéty biiti Zzmonés, kurie apmokyty tévus kaip mankstinti, masazuoti. Kad biity
apmokymai, kad ir mokami. Be to, sumazino ir taip neatstaté gaunamy pinigéliy uz vaikus.
Viskas kainuoja ir pas daktarus j Vilniy vaziuoti ir Cia reabilitacijos mokamos. Masazy
procediiry daugiau néra ,,Viltyje®, o jei buty tai mokamos. Didelés eilés, viskas apmokama.

12. Kaip manote, kokios jstaigos, specialistai, organizacijos, galéty suteikti pagalbg Siuo metu ir
ateityje?

Tos kurios gali, 18 ty kaip ir gaunam tg pagalbg. O daugiau ar ty organizacijy galéty biiti, kas Cia
zino. Ne nuo organizacijy kiekio priklauso. Psichologinés pagalbos reikia tévams. O jos néra.
Nors man néra poreikio bédavotis. Darbe nesidalinu namy problemomis, neskalbiu namy
marSkiniy. AiSku, suskausta Sirdelé, kai darbe kalba visos apie savo vaikus, aniikus. Apie ta
pacig situacija galim kalbét su Sypsena ir graudenantis. Aisku, biina, kad nubrauki aSarg, bet su
graudenimais negyvensi. O psichologas nieko negali padéti. Didelés problemos pagrindas yra
televizoriy, relaksg gauni ir viskas, visos pramogos. Visus valgius darom, tik tokius, kuriuos
valgo vaikai, nes jiems su skrandziais blogai. Gali laikg skirti sau tik tada kai vaikas miega.
Galéty biiti savaitgaliais prieziiira, tokios pagalbos dar néra.

13.Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbg Seimai, auginanciai
kompleksine negalig turintj vaikq?

Ziaréti j skandinavus. Kam i$radinéti dviratj, jei jis jau yra iSrastas. Reikia pritaikyti model;.

Zinoma viskas remiasi j finansus. Ten kitaip viskas.

Tolerancija Seimai, auginan¢iai kompleksine negalig turin¢ius vaikus.

DidZiausia dalis yra smalsuoliy, bet natiiraliausiai elgiasi vaikai. Su tokiu vaiku ir pas daktarus
daug problemy. Vieni Zmonés sutinka, kiti ne, tad mes irgi laukiam. Vienu atveju, kiti Zmones
pasako, kad uZleisty sergantj vaika. Ne visi zmonés vienodai reaguoja. Zmonés kurie susiduria,
jie pripranta. Jie kitaip zitri. Yra langas pro kurj vaikai mégsta Zidiréti, tai kai kurie kaimynai
pasnekina, pamojuoja. Einant kolidoriumi, sveikinasi, kiti atsako. Priklauso nuo tévy poziiirio,

kartais tévai neiSsiduoda, bet per vaikus pasirodo. Yra vaiky, kurie sveikinasi, kurie nesisveikina.
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Tévy jtaka | miisy vaikus. Per visg laika tik vienas vaikas bandé Zzaisti, pasiiileé paspardyti
kamuol;. Gal tévy pamokytas. Einant su mazuoju, kiti vaikai nezaidzia su miisy vaikais, todél |
kiemg neinam.Vieni atsako, kiti tyc¢iojasi. Kaip ir visur tévy pozitris atsiskleidzia vaikuose. Kiti
vaikai matydami, pamégdzioja ta3 mano vaikg, jiems kaip pramoga, kaip klaséje biina

pastumdélis, visi pradeda juoktis. Tolerancija skirtinga.
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5 priedas

Interviu su x savivaldybés administracijos socialinés paramos sveikatos skyriaus vedéja

1. Kiek rajone yra Seimy, kurios augina kompleksine negaliq turintj vaikg?
Kiek konkreciai yra Seimy auginanciy kompleksing negalig vaikus, tikrai negaliu pasakyti, ta¢iau
rajone yra 190 vaiky su negalia, kuriem mokamos Salpos iSmokos, tai tokj skaifiy turim, bet
renkant informacijg, kur turi sunkig negalig tai, biitent yra galbiit yra prilyginami kam nustatyti
specialieji poreikiai tai kazkur apie 50 proc.
2. Kaip organizuojama pagalba tokioms Seimoms?
Tokia pagalba Seimoms organizuojama pradedant nuo vaiko gimimo tai nuo ,,Ankstyvosios
korekcijos tarnybos“, tai pagalbos Seimai tarnyba. Tai ligoninés funkcija. Pedagoginé
psichologiné tarnyba, kuri nustato vaiko krypti ;j ugdyma Toliau vaikas auga ir jis patenka ]
darzelj ,,Zilvytis“, kur yra dvi grupés su negalia ir jiem ten teikiama pagalba specialisty, vaikus
gali vezioti jy tévai kiekvieng dieng, gali palikti savaitei, ¢ia jau priklauso nuo tévy. Toliau
vaikai auga, turim specialigja mokykla. Prasideda socialinés globos teikimas, biitent misy
sutrikusio intelekto uzimtumo centre ,,Viltis“. Siame centre teikiama dienos socialiné globa,
trumpalaiké socialiné globa 5 pary ir centre yra specialiosios mokyklos lavinamosios klasés.
Toliau vaikui augant iki 21- eriy mety ugdymas vyksta specialiojoj mokykloj ir socialinés globos
teikimas biity, o kas nori trumpalaikés socialinés globos tai Zitrésim kaip tévai pasirinks.
Ateityje plésim socialinés globos paslaugas, gal ir trumpalaikes specialiojoje mokykloje, nes ten
yra labai daug vietos, o tie vaikai, kurie virs 18 ar nuo 21-eriy mety amziaus jie bus uzimtumo
centre ,,Viltis“. Ten paslaugos teikiamos pagal socialiniy paslaugy kataloga, pagal nustatytus
socialinés apsaugos ir darbo ministerijos punktus.
3.Kaip vyksta pagalbos teikimas?
Pats pagalbos teikimas kiek Zinau ligoningje j medicinos pusg, nes ten yra kineziterapeutai.
Daugiau vyksta individualus darbas. Biitent tie tévai, kurie nori, kad rezultatas biity 1§ vaiko, jie
pradeda nuo pat ankstyvy pirmy dieny ieSkoti pagalbos. Dirba su vaiku kineziterapeutai,
logopedai, dirba gydytojai, socialinés darbuotojos. Pagal respublikiniy ligoniniy nurodymus
dirba specialistai. Toliau darzelyje yra transporto paslaugos, vaikus atsiveza, nereikia t€évams
patiems, kurie nori patys veza, o mes tam pritariam. Manau, labai svarbu specialisty komanda
teikiant pagalbg. Tiek darzelyje, tiek visur yra specialieji pedagogai , kurie vis d¢l to yra vaiko
ugdymas yra svarbiausia yra, kiek galima maksimaliai padéti ir kiek jo kiino kompleksinei
negaliai kiino korekcijai yra kineziterapeutai pagal individualius vaiko poreikius. O specialioji
mokykla, taip pat turi kineziterapeutus, galim pavadint kiino kultiiros specialistus, socialinj
darbuotoja, pedagogus, kurie yra labai stipris. Yra labai gery ir specialiyjy pedagogy, todél
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manau, kad pats pagalbos teikimas, kiek teko buti vyksta pakankamai kompleksiSkai ir gerai.
Misy uzimtumo centre ,,Viltis* taip pat yra specialisty komanda, kuri dirba pagal kataloga,
uzimtumo specialistai. Yra sudaromas individualus socialinés globos planas ir numatomi pagal
vaiko individualius poreikius ir sveikatos lyg] jam uzimtumas, socialiné pagalba. Nes net 31
lankytojas centre yra su sunkia negalia. Tai nejvardijama kaip kompleksiné negalia, o daugiau
sunki negalia, nes jiems visiems yra nustatytas specialusis prieziiiros poreikis, arba specialusis
globos poreikis.

4. Kaip sekasi dirbti su tokiais atvejais?

Tenka susidurti individualiai su Seimomis Sitokiais atvejais. Pirmasis tas kravis - psichologinio
susitaikymo momentas ir jo atlaikymas Seimai biina sunkiausias. Jj jveikti padeda medikai. O pas
mus ] skyriy Seimos ateina susitvarkyti iSmoky ir tos pagalbos taip greit nepraso. Rajone tikrai §i
struktiira veikia. Dabar atsiranda tokiy atveju, kad sunkig negalig turi daugiau vaikai, kuriy
Seimos priklauso rizikos grupéms. Tokiu atveju ] darbg jsijungia senilinijy socialiniai
darbuotojali, kurie dirba su tokiomis Seimomis ir kurie pirmieji perduoda zinias apie tas Seimas.
Tévams pateikiama informacija kas ir kaip. Jei individualiai susiduriame, tévai ateina labai daug
padar¢ patys, nes jau struktiira yra ir kur kreiptis yra, o kokia paslaugy kokybé jau tévai
pasirenka patys.

5. Kokie, jiisy manymu, privalumai yra visoje pagalbos sistemoje?

Stipriosios pusés pradedant, tai susiduriant su tévais, bet pacio tévo poziiiris } biitent patj vaika.
Stipriosios pusés, kur tévai reiklis, reikalauja 1§ jstaigos paslaugy kokybés, o kokybé¢je pats
geriausias kontrolierius yra pats tévas. Pakankamai yra Zzmoniy su iSsilavinimais. Labai svarbu
pacios Seimos poziiiris ] negalig. Stiprioji puse€, kad yra struktiira nuo gimimo, tik reikia tévui
drasiai prie jos taikytis. Nes mes, kontroliuojancios institucijos, kg mes galim pasizitiréti. Nes kai
mes biinam jstaigose atrodo visi labai graziai dirba, bet vaikai pasisakyti negali kai kompleksiné
negalia, neaiSku kaip biina tada, kai miisy nebiina. Ir vél apeliuoju i tévus, kad turi biti kontrolé
1§ tévy puses.

6. Kokios pagalbos silpnosios pusés?

Bendradarbiavimo stoka ir per didelé biurokratiné netvarka, nes labai daug pazymy reikia. Juk
ne pacios jstaigos nusistato tas biurokratines tvarkas, yra nuleidZziama i§ ministerijy, todél tévai
turi susirinkti labai daug pazymy. Mes negalim ty dalyky sumazint, ko mums reikia, jstaigos taip
pat to negali daryti. Visur yra normos, dokumentai, kokiy reikia. Galbut tai yra gerai, nes tai
tvarka, kuri turi buti vykdoma, nes vaikai auga, vaikai keiCiasi ir turi viskas kisti, turi kisti
paciose jstaigose per tai, nes amzius tai greitai béga vaiky. Jie i§ vaiky tampa paaugliais, kad ir
su sunkia kompleksine negalia ir jam kinta paslaugy poreikis. Taip pat tévai, jy pozitris. Jie bijo
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pasakyti jstaigos vadovui, kad Sitoj jstaigoj yra blogai. Nes galbiit yra i§ jstaigos nuteikimas, kad
vaikas sunkios negalios, negalim daug ko suteikti. Kazko tévai bijo, kad i§ tos sistemos vaikas
neiSeity. Nes yra tévy, kur atvezé vaika, viskas gerai, kas ten yra teikiama, atvez¢ ir nemato to
vaiko visg savait¢. Biitent silpnosios pusés, yra blogai tada kai pats tévas yra nereiklus sistemai.
Nes kai kompleksing negalig turinCiam vaikui sukanka pilnametysté, jam visiem yra
neveiksnumas ir jeigu tu esi glob¢jas, tu turi atstovauti iki galo, reikalauti kokybés, o ne taip, tai
kas padarys. Dar silpnoji pusé, tai, kad reikéty kad specialistai, kazkas dirbty psichologiSkai. Nes
ir ta mama, tévai pavargsta, neturim $itoj vietoj to specialisto, tod¢l §i sritis yra silpna.
7. Su kokiais sunkumais susiduria Seima Siandieninéje sistemoje?
Dél pazymy, taip pat jei Seima turi transporto priemone, tai sunkumy yra ir maziau. O jeigu
Seima neturi transporto priemonés ta decentralizacija | gyvenamg vietg rajone neturint transporto
priemongs yra sudétinga, pasiketi jstaigas, esancias ¢ia centre. Nes autobusai daugiau suderinti
pagal mokiniy mokymosi grafikg. Vezioja tik mokinius } mokyklas. O asmeny, turin€iy negalias
poreikiy patenkinimas nelabai kreipiama démesio. O jei neturi su kuo nuvezti, tai tévai tiri
samdyti transporta arba vezti patys. Cia tokia problema yra kalbant apie ankstyvaja korekcija,
vykstant ] medicinos jstaigas. Isijungus darZeliniam amziui vaiky jau atsiranda transporto
paslaugos, visos kitos jstaigos turi savo transportg. Yra nustatyta transporto rajone tvarka ir tie
vaikudiai atvaziuoja j tas jstaigas, bet aiSku dalis ty vaikuéiy yra ir namuose ir tévai nenori
niekur leisti. Daugiau priklauso nuo pacio tévo supratimo, nes kaip suprantu yra tokiy tévy, kurie
nenori, kad visuomené Zinoty, kad Seimoje yra béda. Susiduriama ir su tokiais dalykais. Tai yra
pacios Seimos psichologinés problemos, galbiit pafio Zmogaus supratimas, visuomengés poziiiris,
kaip mane pasmerks kai a$ turiu vaikg su negalia. Visuomené — kaip nekeista, jau tiek esam
integruoti, bet dar tokio poziiirio yra, susiduriam.
8. Konkreti Seima, su kokiais sunkumais susiduria Siandieninéje sistemoje?
Labai gerai Zinau tg Seimg. Tai Seima, kuri laikosi principo, kad vaikai turi biiti maksimaliai
integruoti ] ugdymo, i socialinés globos sistemg, nes ta Seima turi du vaikus su sunkia negalia ir
vis délto jrodymas, kad abu tévai gali dirbti, turédami sunkios negalios vaikus, todél miisy rajone
pakankamai nebloga iSvystyta sistema tokioms Seimoms. Ir patys tévai, ne tik lankosi miisy
rajono jstaigose, bet ir patys labai daug riipinasi savo vaikais: ortopedai, sanatorijos, Zodziu visas
ratas atsisuka ] pacia Seimg. Kiek Seima riipinasi savo vaiku, toliau ruoSia tolimesniam
gyvenimui. Sita $eima maksimaliai, nors jy vaikai turi labai dideliy sutrikimy, tiek protinio, tick
elgesio sutrikimy, kurie galbut visuomenés pozitriu gali buti ir iSskirting, bet tévai jauni,
kantriai labai Ziiiri, labai priima pozityviai. Yra teke bendrauti su Sia Seima, a§ manyc¢iau, kad jie
noréty, kad bty Siek tiek kitokia paslaugy kokybé paslaugy centre, kurj lanko jy vaikai ir biitent
pagal jy vaiky, hiperaktyviy vaiky, kad bty daugiau uzimtumo, pritaikyta aplinka daugiau.
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Esam dé¢l to su Seima diskutave, bet jie turi taikytis su tuo, kaip yra. Taip mama bent man yra
sakiusi. Taip jau iSeina, kad mes ta3 bandom pasakyti jstaigai, bet tai priklauso nuo jstaigos
vadovo.

9. Kokia pagalba uztikrinama Seimai, auginanciai vaikq, turintj kompleksing negalig?

Pagalbos testinumas, nes amziaus ribos kol kas neturim. O tokig negalig turintiems suaugusiems
jau bty valstybiniai pencionatai, bet per mano 20 mety praktika buvo i$vaziave tik du vaikai, su
sunkia negalia i§ socialinés rizikos Seimy.

10. Kaip ir kokiais buidais vyksta pagalbos teikimas konkreciai Seimai?

Tai paslaugy ir uzimtumo centras ,,Viltis“, nes ten abu vaikai lanko tg jstaigg. Ten yra
lavinamosios klasés, tai jie lanko dar ir specialiosios mokyklos lavinamasias klases. Transporta
jie teikiasi patys, nes vienas vaikas yra trumpalaikei socialinéj globoj, o kitas yra dienos
socialingj globoj, tai tévai transporto paslaugas teikiasi patys, patys vaziuoja. Jie gyvena mieste,
todél tai yra privalumas.

11. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

Konsultacija.

12. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia Siuo metu vaikui, Seimai?

Paslaugy kokybé. Miisy jstaigose taikomos paslaugos visiem. Kur vaikai komunikuoja, turi
kalbag kazkokia, jiems yra labai daug paslaugy, o tie vaikai, kurie neturi komunikacijos, tiems
paslaugy struktiira yra nepakankama ir pacig kokybe jstaigy praSom gerinti ir tobulinti. Kazkiek
paslaugos pildosi, bet organizaciniai dalykai galéty biit geresni.

13. Kaip ir kokie specialistai sqveikauja instituciniame lygmenyje?

slaugytoja. 1S medicinos pusés jie gauna siuntimus, pavyzdziui ortopedinés priemonés yra
nemokamos. Viskas per ta baltg popieriaus lapelj. Siuntimas, pazyma. Viskas nustatyta
vyriausybés tvarka. Svietimo ir socialine pagalba gauna ,, Viltyje®.

14. Atsiranda rySys su kitomis skirtingomis institucijomis? Kokiomis?

Min¢jau institucijas: ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, pedagoginé¢ psichologiné tarnyba,
darzelis, specialioji mokykla, uZimtumo centras. AS manau, kad reikia jtraukti ir senilinijy
socialinius darbuotojus. Pati bendradarbiavimo ratg suka pacios seniiinijy socialinés darbuotojos.
NeiSmesciau ir pirmin€s sveikatos centro vaiky ligy gydytojy i$ Sito rato. Bet a§ manau, kad tos
institucijos galéty daugiau bendradarbiauti. Yra sudétingi pedagoginés psichologinés tarnybos
rysiai su ligoninés Ankstyvaja reabilitacijos tarnyba. AS manau, kad institucijoms reikia daugiau
kalbétis tarpusavyje ir tada tévams paslaugy kokybé bus geresné ir Zmonés nenorés biiti
varinéjami i§ vienos institucijos | kitg dél pazymy, dél dar kazko. Jei institucijos
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bendradarbiauty daugiau, buty maZiau biurokratinio mechanizmo. Yra bendradarbiavimas, bet
daugiau palydimgja pazyma, kad reikia tos ar tos pazymos. O galbiit galéty biiti kitaip. Reikéty
apskrito stalo, kad nekilty Sity problemy tévam. Turi biti kuo maZesnis ratas to biurokratinio
mechanizmo, tuo tévams biity geriau.

15. Kaip skirtingos institucijos sqveikauja, kokiu biidu teikiama ar gaunama informacija?
Saveikauja institucijos pazymy principu. Yra ir skambuciai. Bet dauguma yra tada kai ateina
tévai, kai kreipiasi ] tg institucijg, arba kai eina | tg institucijg reikia paZymos apie iStyrima, kiek
vaikas sugeba. Visur yra siundiami tévai. Zinau, tik tiek , kad pati pedagoginés psichologinés
tarnybos direktore kreipési dél geresnio bendradarbiavimo su ligoninés ankstyvaja psichologine
tarnyba. Informacija gaunama per tévus ir per pazymas. Tas pazymas ir surenka tie tévai. Jeigu
yra rizikos Seimos, tada pazymas surenka senilinijy socialiniai darbuotojai, jei Seimoje yra
socialiniy jgiidziy stoka, o tokiy atvejy tikrai turim.

16. Kaip sekasi jtraukti Seimq j pagalbos proceso teikimg?

Konkreciai kalbant apie $ig Seima, tai tévai didel; démesj skiria vaikams ir a§ manau, jie yra
stiprs.

Bendrai, tai vel priklauso iki kiek pati Seima iSgyvena tg negalig. Lyg ir nori sléptis, nes atsitiko
béda ir reikia kazkur jj padéti, o yra kur drgsiai eina, kaip $i tiriama Seima ir nebijo pasakyti kas
yra blogai.

17. Kiek Seima prisideda prie pagalbos teikimo?

Ji prisideda maksimaliai, jvairiais biidais. Ir pasitilymais, bet ty vaiky poziiiriu, jei viska patys,
nelaukia pagalbos, o viskg patys daro, ir vaziuoja pas ortopedus vaikus stengiasi integruoti ] ta
sistemg, tiktai kokybé ne visada yra gera, nes jie nori, kad tg vaika daugiau jtraukty, kad biity
hiperaktyviems vaikams daugiau paslaugy. Paslaugy struktiira nurodo, kad reikia atsizvelgti
pagal kiekvieno vaiko individualius poreikius, turi biiti pritaikyta, tai pas mus silpna vieta ¢ia.
Mes duodam pastabas, bet 10 mety jokie pokyc¢iai nevyko.

18. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

Jie patenkinti, kad yra struktiira, nors kg jie atsakyty a$ nezinau, bet i§ mano pokalbio su mama,
tai galéty buti geriau. Vat, tas 50/50, galéty biiti geriau. Ir mes tg patys matom, kad tokiems
hiperaktyviems vaikams néra tokiy zaidimy aikSteliy ir kitokiy priemoniy. Galéty biiti geriau. AS
nenoréciau tikéti, kad ta mama buty iki galo patenkinta.

19. Kas biity svarbu ateityje tobulinant pagalbg tokioms seimoms?

Tai kaip as$ ir sakiau apie miisy perspektyva, vis gi atéjo laikas, kai mes turim atskirti vaiky su
kompleksine negalia, nuo jaunuoliy kompleksinés negalés ir susistrukturuoti. Mes tg bandysim

padaryti specialiojoje mokykloje. Vaikui labai svarbus specialusis ugdymas.
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20. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbq Seimai, auginanciai
kompleksine negalig turintj vaikq?

Yra teigiama, jog Sitg sistema palaiko valstybé su kompleksine negalia, todél mes sunkiai galime
keisti paslaugy struktiira, nes jeigu musy paslaugy struktiira yra mokama Siek tiek, tai
apmokéjimas — valstybés biudzeto pinigai. O savivaldybiy biudzeto pinigai kas met yra
mazinami ir mes kazko daug islaikyt tikrai negalétume. Zmogiskaja prasme, a§ many¢iau, galéty
labiau kryptingai vykti, mokymo kursai specialistam- socialiniams darbuotojams, pedagogams,
kaip dirbti su hiperaktyviais vaikais, su kompleksine negalia, kokius metodus taikyti neigiamy
1gidziy i1Sgyvendinimui, nes Seimos turi daug neigiamy dalyky. Gaila, kad neaktyviai veikia
specialisty atestacija. Matau neigiamus dalykus, jog specialistai nepasirenge, jy nesugebéjimas ir
nezinojimas, kad tai yra negalé... tiesiog kompetencijy stoka. Turéty vykti pastovis kursai, kur
buty keliama kvalifikacija visy specialisty, tiek socialiniy pedagogy, tiek specialiyjy pedagogy,
uzimtumo specialisty, kad jie iSmokty dirbti kaip komanda.

21. Kaip manote, kokios svarbios paslaugos, specialistai ar organizacijos ateityje galéty suteikti
pagalbg?

Manau kiek yra specialisty, tiek uztenka, tegu jie tik kompetentingai dirba. Daug atsakomybés
perkelta tévams, nes Cia suteikiama tik pati paslauga, o jeigu nori tévai, kad viskas bty
suteikiama, tada Lietuvoje yra trys pensionatai vaikams. Pas mus sistema, kuri priklauso nuo
tevy. Tobulintina ir papildytina yra tai, kad galbiit reikty daugiau atsizvelgti | kiekvieno
individualius poreikius. Jie vaikas hiperaktyvus, tai jam turi biiti ir aikstelés, kur i$sikrauti, kur
Jis galéty maksimaliai patenkinti savo poreikius, kad vaikui biity gerai. Ir pacios jstaigos turi
daugiau atsizvelgti j iSkeltus tévy poreikius ir Situs poreikius Kkeisti, nes dabar lyg ir norima
iSlaikyti daugiau Zmoniy, bet negerinti paslaugos kokybés. AS uz tai, kad biity atsizvelgiama
pagal kiekvieno vaiko negalig priimant ] jstaigas, o ne taip, kad neturim vietos... neturi biiti tokiy

dalyky.
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6 priedas

Interviu su X rajono vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos tarnybos gydytoja

1. -

2. Kaip organizuojama pagalba tokioms Seimoms?

Pagalbos sistema vaikui su raidos sutrikimu ir jo Seimai rajone pradedama nuo pirminés
sveikatos priezitros centro: vaiky poliklinikos, Seimos gydytojy, kurie siuncia j vaiky raidos
sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, véliau j darzelj ,,Zilvytis“ specialiasias grupes,
1 mokyklg ar paslaugy ir uZimtumo centrg.

3. Kaip vyksta pagalbos teikimas?

Pagalba vyksta jvairiy specialisty apsuptyje, teikiamos konsultacijos, rekomendacijos.

4. Kaip sekasi dirbti su tokiais atvejais?

Dirbti pakankamai sudétinga, svarbu iSlaukti, kada baigsis Seimai krizinis laikotarpis.
Seimos susiduria su psichologiniais sunkumais: i$gyvenamos visos fazés: atmetimas,
atstimimas, neigimas, Seima uZsidaro savo rate, nepripazjsta problemos ir nenori priimti
specialisty. Taip pat kyla materialiniai sunkumai.

Sprendimai priimami remiantis specialisty nuomone, deSimties mety ziniomis ir patirtimi.

5. Kokie privalumai yra visoje pagalbos sistemoje?

Privalumai — pagalba gali biiti teikiama Seimai ir vaikui labai anksti, nuo naujagimystés. Ir ta
pagalba teikiama, tokioms Seimoms, kurioms labiausiai reikia, pavyzdZiui: nejSneSiotiems
kiidikiams, kurie yra rizikos faktorius. Taip pat, jstaigoje komandinis darbas, patalpos,
priemongs. Suteikiama visa informacija apie pagalbg vaikui, apie pagalbos Saltinius, apie
Seimos teises, lengvatas, pareigas. Vyksta tévy apmokymai. UZtikrinama prieziiira ir
pagalba.

6. Kokios pagalbos silpnosios pusés?

Silpnosios pusés - paveluotas pagalbos kreipimasis, apsunkintas tévy ir specialisty rysys,
téevy uzsisklendimas savyje, specialisty stoka, finansinés problemos — jstaigoje 1€Sy stygius,
mazi specialisty atlyginimai, specialistai suspausti | rémus, jy per daug dideli kriiviai, taip
pat tévy finansinis nepriteklius, specialisty kompetencijy stoka. Apskritai medicinos
institucijose labai daug biurokratizmo. Jos perkrautos, jspaustos j rémus, nurodyta kiek reikia
padaryti, daug kas priklauso ir nuo ligoniy kasy.

7. Su kokiais sunkumais susiduria Seima Siandieninéje sistemoje?

Seimai sunku patekti ir bendrauti su kitomis institucijomis — eilés j tretinio lygio institucijas.
Taip pat nekompetentingi seniiinijy, savivaldybiy specialistai. Mazai kinta visuomenes ir
specialisty pozitris ] tokias Seimas, vis dar iSlieka neigiamas poziuris.
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Su kokiais sunkumais susiduria konkreti Seima Siandieninéje sistemoje?

Specialisty palaikymo tokiai Seimai stoka, konsultacijy triikumas, teisingas nukreipimas, taip
pat psichologinés pagalbos stoka.

8. Kokia pagalba uztikrinama seimai, auginanciai vaikq, turintj kompleksing negalig?
Teikiama pagalba nuo pat naujagimystés. Psichologo konsultacijos, socialinio darbuotojo,
logopedo, kineziteraeputo, testinis ugdymas spec. ugdymo grupése. Medicininé pagalba:
pediatro ir Seimos gydytojo pagalba. Gydymas: vaiko raidos centre, taip pat gydymas
sanatorijose.

9. Kaip ir kokiais budais vyksta pagalbos teikimas?

Sudarome gydymo plang su artimiausiais ir tolimiausiais tikslais ir reabilitacijg. | gydyma
jtraukiame tévus kaip lygiaverCius partnerius. Yra reglamentuota ambulatoriniy paslaugy
kompleksy skai¢ius metuose.

10. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

Apmokomi tévai ir jie dirba namie.

12. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia Siuo metu vaikui, Seimai?

Savalaiké — ankstyvas diagnozés nustatymas ir kompleksinés gydymo pagalbos teikimas.
Svarbiausia — medicininé, socialiné, psichologiné pagalba.

13. Kaip ir kokie specialistai sqveikauja instituciniame lygmenyje?

Istaigos komandos specialistai: logopedas, psichologas, socialinis darbuotojas, masazuotojas,
gydytojas. Mes nukreipiame ] spec. grupes. Néra atgalinio rysio.

14. Atsiranda rysys su kitomis skirtingomis institucijomis? Kokiomis?

Bendraujam su poliklinikos specialistais.

15. Kaip skirtingos institucijos sqveikauja, kokiu biidu teikiama ar gaunama informacija?
Pagrindas — gydytojy siuntimai, medicininés formos, raSome epikrizg, telefonu bendraujam.
Perduodame informacija rastu, zodziu - yra iSrasai.

16. Kaip sekasi jtraukti Seimq j pagalbos proceso teikimg?

Stengiamés jtraukti.

17. Kiek Seima prisideda prie pagalbos teikimo?

Jei Seima nepriklauso rizikos grupei ji jsitraukia pagal galimybes. Kiek pamenu, konkreti
Seima, labai domisi, ypac jstatymine baze, patys aktyviai dalyvaudavo uzsiémimuose.

18. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

Nepatenkinta, nes Seimai pakankamai sunku, ji, mano nuomone, susiduria su biurokratiniais
reikalais. Triksta socialiniy darbuotojy, psichologinio konsultavimo.

19. Kas buty svarbu ateityje tobulinat pagalbq tokioms Seimoms?
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Materialinés pagalbos didinimas. Kompensacinés priemonés: lovos, kédés, jtvarai. Taip pat

socialinés paslaugos — savaitgaliné prieziiira, socialinio darbuotojo atéjimas ] namus,

integracija j normalesnj gyvenima.

20. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbg Seimai, auginanciai
kompleksine negalig turintj vaikq?

Reikia daugiau $viesti visuomene, kad visi matyty ,.kitokias“ §eimas vie$ose vietose. Seimai

reikia teikti daugiau socialiniy paslaugy.

21. Kaip manote, kokios svarbios paslaugos, specialistai ar organizacijos, ateityje galéty
suteikti pagalbg?

IS socialinés pusés reikalingas pagalbininkas namuose, kad palengvinty tévams gyvenima.

Taip pat reikalingos visuomeninés organizacijos, kurios jtraukty Seimas.
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7 priedas

Interviu su pedagoginés psichologinés tarnybos direktore

1. Kiek rajone yra Seimy, kurios augina kompleksine negaliq turintj vaikq?
Misy institucija nerenka duomeny apie Seimas, bet mes skai¢iuojam vaikus, kurie turi
kompleksing negalig ir zilirim, kad kartais vienoje Seimoje yra keleta vaiky, kurie turi
kompleksing negalig. Tai $iai minutei, 2013 mety sausio 31 dienos duomenimis, miisy
skaiCiavimais, yra atliktais vertinimais rajone yra 27 kompleksing negalig turintys vaikai, tai ¢ia
yra dideliy ir labai dideliy specialiyjy ugdymosi poreikiy turintys. Didzioji dalis jy ugdosi
specialiojoje mokykloje, lavinamosiose klasése. Tik tiek, kad jie realiai yra uzimtumo centre
, Viltis”.
2. Kaip organizuojama pagalba tokioms Seimoms?
Sita pagalba daugiausiai organizuoja tai ta institucija, kuri ta vaika ir globoja. Tarnybos tikslas
yra jvertinti tg vaika, nustatyti jo poreikius, surasSyti reikalingas pagalbas ir atiduoti  jstaiga
kurioje ta pagalba yra. Tai galvojant apie konkreCig pagalbg vaikui, na tarkim specialiojoj
mokykloj, tai joje yra visy risiy specialistai, kokie gali biiti ir jie tg pagalbg teikia tiek vaikui, gal
vaikui ir labiausiai teikia, negu Seimai. AiSku, konsultuoja Seimg, bet Cia reikty labiau jy
pasiklausti del konkretesnés pagalbos, bet zZinant pacig jstaiga yra ir logopedas, ir specialusis
pedagogas, ir judesio padéties specialistas ir psichologas ir socialinis pedagogas ir mokytojy
bet Seimai ta pagalba, gaila, bet yra kur kas mazesné.
3. Kaip vyksta pagalbos teikimas?
Kas lieCia vaika, tai jvairiy specialisty pagalba, aiSku, kitais atvejais, kity institucijy jsikiSimas
bty labai svarbus. Miisy institucijoje pagrindiné pagalba yra jvertinti. Yra specialisty komanda,
psichologas, logopedas, specialusis pedagogas, gydytojo neurologo neturim dél finansiniy
problemy. Turim socialinj pedagogg, bet jis atlicka Siek tiek kitas funkcijas, Siai dienai yra
uzimtumo grupés vadovas, tai Sitie trys zmonés tg jvertinimg atlike ir t3 pagalbg surase¢ nukreipia
vaikg tolesnei veiklai, kazkur jau kitur. O pati tarnyba organizuoja tiktai kursus tévams, bet dar
neturim, nors tokig mintj jau audém, kad bandyti organizuoti negalig turin¢iy tévy mokymus,
kursus ar uzsiémimus. Dar nelabai drjstam, nes psichologés nori pabandyti su kitais téveliais, nes
ta sritis pakankamai sudétinga ir dar nesiryzta, nes tik neseniai prad¢jo tg ,,pozityvios tévystes
programg gvildenti, todél teks pasimokinti taip, o tada méginsim ir Sitiems téveliams. Galimos
jvairios konsultacijos, jei tik tévai kreipiasi.

4. Kaip sekasi dirbti su tokiais atvejais?
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Visokiy varianty yra, kartais ir geresniy ir sudétingesniy, kartais ir labai lengvy kartais tévus
pavyksta greitai jtikinti, kad reikalingas yra ugdymas sakykim, ikimokykliniame amZiuje, visa ta
pagalba ne bendroj, o specialioje grupé€je, jei yra kompleksin¢ negalia, nes ne paslaptis, kad
bendroj grupéj nelabai vaikas pritapty, bet yra tokiy varianty ir sudétinga tévus jkalbint, kad
reikia pagalbos jiems, kazkaip kitg kartg tévams atrodo, kad tos pagalbos nereikia, labiau ta
pagalbg jzvelgia specialistai, kurie nori vaikui pagelbéti ir padéti ir iStraukti 1§ tos Seimos, kuri
néra tinkama auginti tokius vaikus.

5. Kokie jiisy manymu, privalumai yra visoje pagalbos sistemoje?

Jeigu biity sureguliuota sistema, tai tas privalumas ir biity, kad tévai gauty pagalbg ten kur reikty.
Jis nuéjo ir gauna i$ kart j3. Bet mes dar nemokam susizaist, susisgveikaut. Tarkim kas liecia ta
Seimg ir specialistus i§ kity jstaigy, tai a$ negaléciau komentuot, €ia jau jie Zino. O kas lieCia
misy jstaiga, tai stipriosios pusés, kad kiekvienas specialistas savo srities profesionalas,
geriausiai iSmano savo dalyka, gilinasi ir j kaimynine sritj, pavyzdziui specialusis pedagogas
gilinasi ir  logopedo darba, nes viskas susijg.

6. Kokios pagalbos silpnosios pusés?

Pagrindinis turbiit sunkumas as$ taip galvoju, yra nesureguliuota teisinés sistema, kuri néra tokia
aiski, arba jos nenori suprasti kitos institucijos ir kaip as sakau trijy skirtingy institucijy, tarkim
ministrai pasiraso vieng ir tg patj teises akta, kuris galioja visiems, tiek SvietimieCiams, tiek ir
socialinés ir darbo apsaugos institucijoms, tiek ir sveikatos apsaugos ir sakykim tie medicininiai
dalykai, bei jy interpretacija, kiekvienos jstaigos savotiSkai skirtinga ir kai pradeda savaip
interpretuoti ir suprasti, o nesilaikyti kazkokiy bendry susitarimy, tai tada gaunasi keblumas,
neideina to vientisumo, kad grei¢iau, kad paprasdiau, kad Seimos nereikty varinéti. Cia buvo
anais metais toks jvykis, kai ateina Seima ir sako, jog reikia vaikui dé¢l nejgalumo, o ko reikia
kaip ir nezino tévai, mes irgi nezinom, ko jiem reikia ir kodél jiems reikia i§ musy. Tai vat, na
toks gaunasi, kad mes sakom eiti pas daktarg paprasyti, kad atvezty kazka, tada ateina i§ miisy
pasiimt. Gaunasi, kad pavarinéjam tévus, 1§ vienos jstaigos ] kita, o naudos jokios. Tai didele
nepagarba zmogui. Kalbant apie tarnyba, tai silpnosios tarnybos pusés, kad negalim uztikrinti
psichiatro, neurologo pagalbos, kurios neturim, tad tenka tévams laukti ilgesnj laika, kol prieina,
kitame mieste pas neurologg. O su Seima? O su Seima, kuri yra suinteresuota, eina, daro tai,
problemy néra jokiy. Turim tikrai geranorisSky tévy. Bet yra tokiy, kai gelbédami situacijas
specialistai uzauging ir iStrauke 1§ nepalankios aplinkos, vél Seimoje atsirado daugiau vaikeliy ir
mato, jog reikia traukti i§ tos Seimos. Tévai dél savo atitinkamo intelekto nenori jy atiduoti ]
savaitin} darzelj. Tie vaikai, per tg laikag gauna visag kompleksing pagalba dél ugdymo, biina
aprengti, nuprasti, turi visas saglygas pazinti pasaulj, bet taip, jie neturi tévy Salia. Kita medalio
pusé, ar jie turédami tévus namuose biity patape tuo, kuo dabar tapo?
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7. Su kokiais sunkumais susiduria Seima Siandieninéje sistemoje?

Minéjot, jog dél pacios sistemos. Taip ir Siaip gal ne visos Seimos, bet kai kurioms tai
informacijos stokos neturédamos ar nenorédamos turéti arba ne labai suprasdamos, nes ne
paslaptis, kad kompleksing negalig turin€iy vaiky tévai néra, ne visi, aiSku, néra labai
i8simoksline, priklauso rizikos Seimoms, neturi tévystés jgiidziy, tokiy kaip reikéty ir jie nelabai
supranta ir nelabai Zino kur jy vaikeliui geriausia, kur pagalbos ieSkoti, ar per senilinijy
darbuotojus, tarkim per kitas institucijas. Todél i§ to neZinojimo ir kai nieks jiem nepasako vat,
jie kartais lieka nuoSaly nustumti ir belieka prisiklausyti jiems ka kaimynas sake ar ka bobuté
saké. Tas sunkumas ir biity, jei ta Seima tarkim kitokia, jei ji yra iSsilavinusi norinti ir siekianti
savo vaikui visokeriopos pagalbos ir einanti ir muSanti galvg ] sieng ir reikalaujanti, tai as
manau iSsireikalauty.

8. Su kokiais sunkumais susiduria konkreti Seima?

Gal Siai dienai, a§ manau, kad visi sunkumai jau praeityje. Buvo pradzioje sunkumy, nes kai
buvo su mazuoju problemy buvo, kai nor¢jo dar vienus metus mama palaikyti darZelyje, nors
jam buvo suéje¢ 7 metai kaip priklauso j mokykla, bet sutaré, dar vienus metus, kad pasiliks
darzelyje, tai reik€jo daryti triSalg sutart], bet buvo susitarta geranoriskai dé¢l to. Tai vat, o Siai
dienai sunkumy ir problemy nebeturéty kilti. Bent jau j mus nebuvo kreiptasi, buvo kreiptasi, kai
reikéjo pratesti nejgalumg. Tada mes suruo$ém dokumentus, kurie priklauso i§ musy pusés
geranoriSkai susitarta.

9. Kokia pagalba uztikrinama Seimai, auginanciai vaikq, turintj kompleksine negalig?

NeZinau, jie nesikreipé Siuo metu, negaliu atsakyti. Kokie jie pagalbg gauna? AS taip
jsivaizduoju, kad visg vaikui kompleksing pagalba gauna jstaigoje, o tévam ar teikia kitokia
papildomg pagalbg — nezinau.

10. Kaip ir kokiais biidais vyksta pagalbos teikimas?

Institucijos teikia pagalba, ten dirbantys specialistai.

11. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

Jau minéjau, skirtingose institucijose ta pagalba vis kitokia.

12. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia Siuo metu vaikui, Seimai?

Sunku pasakyti, su ta Seima senai bebendravom. Tai gal ta pagalba biity svarbi ne tik vaikam, bet
ir paciai Seimai, téCiui ir mamai, kad juos nuo ty kasdieniniy riipesCiy iSvaduot truputéli ir
atpalaiduot. Kaip galvojam ir planuojam, kad tévam auginantiem tokius vaikelius, kazkokie
kursai, susiéjimai, pastiprinimo grupes, zinom, kad kitos tarnybos daro kartg per ménesj. Reikia
duoti tiems tévams iSsisakyti, tai buty ta pagalba ne tik materialiné, kaip daznai galvojam:
vaistai, ortopediniai batai, kazkokia jranga, pritaikyti stalai, kédés. Bet kitg karta pagalba svarbi
ir ta psichologiné, pastiprinti tévus, kurie augina tokius vaikus, o Siuo atveju, net du nejgalius
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vaikus. Tai tikrai biity neproSal as mus tai vyksta vertinimas, apie kitas negaliu konkreciai
pasakyti.

13. Kaip ir kokie specialistai sqveikauja instituciniame lygmenyje?

Jeigu, aplamai apie pagalbg, tai pas mus psichologas, logopedas ir specialusis pedagogas viska
derina tarpusavyje jverting vaika, gincijasi, bando visokius sprendimo variantus, taip a§ manau ir
jstaigoje dirbama su vaiku, nedirba atskirai, vienas Zzmogus, kad tik padirbty savo darbg. Vis tiek
yra kompleksiSkai viskas aptariama kaip dabar bus, kg i§ savo pusés logopedas gali, judesio
padéties specialistas 1§ savo puseés, ka jis gali pakoreguoti ir vis tiek yra bendrai raSomos vaikui
individualizuotos programos, yra keliami tikslai, jie turbut ir jgyvendinami ir tévai su
programomis supazindinami ir ko bus siekiama. Tévai savo pageidavimy jneSa ] tg reikalg.
Specialisty bendradarbiavimas tarpusavyje taip pat yra labai svarbus.

14. Atsiranda rysys su kitomis skirtingomis institucijomis? Kokiomis?

Taip, atsiranda su vaiky teisiy tarnyba, su mokyklomis, su Svietimo jstaigomis, tuo paciu
darzeliu, kurioje ir jsikiirusi pedagogin¢ psichologin¢ tarnyba, su specialigja mokykla, su
»Viltim“,  mes visada bendraujam, draugaujam ir bandom bendrais tikslais vadovaudamiesi
galvoti kur tam vaikui yra geriausia §iuo metu, ar jam reikalinga specializuota jstaiga, ar biity
gerai ir tas ugdymas bendrojo lavinimo jstaigoje. O is medicininés pusés? 1S medicininés pusés,
tai su ankstyvaja reabilitacijos tarnyba turbtt glaudziausias rysys ir su vaiko pediatrais, manau,
nors su tom institucijoj miisy patirtis labai skaudi, graudi, mums nelabai pavyksta susibendrauti,
nes mes rodém iniciatyvg ir beldémés, bet buvom jvardinti kaip nepatikima institucija ir
nejtraukta ] saraSa, kuriai galima teikti informacijg. Buvo kreiptasi j ankstyvosios reabilitacijos
tarnyba? Ne, ¢ia buvo apskritai kreiptasi j sveikatos priezitros - poliklinikos vadovus.

15. Kaip skirtingos institucijos sqveikauja, kokiu biidu teikiama ar gaunama informacija?

Tai vat, gauti informacijos tai jie labai nori, visada labai nori, bet duoti jos kaip ir privengia.lr
manau, tai yra ir ties etatais prasilenkimy ne kuriy, patys nejgalumy suteikimai, nes nejgaluma
duoda medikai, bet juodg darba nori, kad atlikty pedagogai: vertinty, suraSyty ir tada kazkaip ty
pazymy pradeda reikéti, bet kai mes papraSom kazko tai, tai kad ir elementaraus savarankiSkumo
indekso nustatymo , kaip pagal naujus dokumentus toks yra, tai mums pasako, kg Cia jsigalvojat,
prisigalvojat. Yra buve tokiy varianty ir mums ta informacija, tokia, kad reikia labai prasyti tévy
, kad tévai eity, prasyty reikalauty, nes paciai institucijai kaip ir nenorima perduoti tiesiog. O
raStais raSinétis nelabai yra laiko ir noro ir kazkaip noris geranoriskai susitarti, bet ne visada
pavyksta.

16. Kaip sekasi jtraukti Seimq j pagalbos proceso teikimg?

Manau, kad taip. Kiek anksc¢iau teko bendradarbiauti d¢l jvertinimo ir kity dalyky, tai ¢ia ta
Seima, kuri priima pagalba, eina, iesko, iSsireikalauja.
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17. Kiek Seima prisideda prie pagalbos teikimo?

Sita konkreti $eima, tikrai besidominti specialisty darbu.

18. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

Nemanau, kad pilnai patenkinta, tik galiu tik spéti, negaliu atsakyti uz pacia Seima, bet galiu
spéti, jog jie noréty daugiau pagalbos. Kokios yra galimybés jstaigy, tokia pagalba ir teikiama.
Aisku, jeigu bity kitokiy galimybiy, tai tévai daugiau iSsireikalauty. Bet a§ manau, pakankama
pagalba, bet jei biity daugiau galimybiy jie tikrai iSsireikalauty.

19.Kas buty svarbu ateityje tobulinat pagalbq tokioms seimoms?

KaZzkaip gal mes neZinom, ar néra rajone koordinatoriaus, kuris skaiCiuoty tokias Seimas, jas
globoty, nukreipinéty tikslig pagalba savivaldybéje, ar tai buty konkretus Zmogus, ar institucija,
kuriai tokios funkcijos biity pavestos. AS nezinau, ar socialinés rapybos skyrius tuom
uzsiimingja. Nelabai tikriausiai. Jie Zino kaip skaiciuoja, jie teikia, nustato nejgalumus, pasalpas
moka. Taip tarsi kazka daro ir skaiCius gal tikslius zinoty kiek tokiy vaiky yra. Kaip ateityje
turéty buti, sunku pasakyti, turbut turéty biit, kazkoks koordinatorius, kuris kaupty informacija,
viska ziliréty tuose teisés aktuose, turéty atsirasti zmogus, kuris zitréty ikimokyklinio amziaus
vaiky, koordinuoty ta veiklg, bet pas mus rajone, dar negird¢jau, kad buty toks Zmogus —
kompleksiskai teikiantys pagalbg, arba koordinatorius. Visos komandos turéty ieSkoti bendry
salycio tasky.

20. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbg Seimai, auginanciai
kompleksine negalig turintj vaikg?

Reikty, kad pinigéliai nueity ten kur reikia, kad nueity, dél vaiko negalios ir jos pagalbos, o ne
kad skaiCiuotysi ] bendras tévy pajamas, kaip yra zinoma. Ir tada ta pagalbos dalis, ta pinigine
dalis, kai skai¢iuojama j bendras tévy pajamas uzkerta kelig visiems kietiems dalykams. Gaunasi
taip, kad tas vaikas atneSa pinigus ] bendrg Seimos biudZeta, bet jis juk atnesa pinigus ne j bendra
biudZeta, bet savo reikméms tenkinti. Tai vat, teko dalyvauti seminare, kur buvo iSaiskinta, kaip
blogai sistema funkcionuoja. Ten aukStesné sistema, aukStesni sluoksniai, kur mums néra
pasiekiami.

21. Kaip manote, kokios svarbios paslaugos, specialistai ar organizacijos, ateityje galéty suteikti
pagalbg?

Naujy organizacijy, ar kazkokiy jstaigy nereikéty kurti, visko ¢ia yra prikurta, tiktai reikia,
kazkokios ypatingai apgalvotos sistemos. Yra sukurtos organizacijos, labdaros, ar Kkitos
asociacijos, jungian¢ios kompleksing ar ne kompleksing negalig, pagal atskiras ligas ar
sutrikimus, sakykim, vienijancius tiek Seimas, tiek vaikus. Visko tiek prikurta, bet reikia ar teisés
akto ar reglamento, kad visi kartu galétume graziai gyventi vaiko labui. O dabar lyg ir visi esam,

bet nesam gal taip glaudziai ir pakankamai susije, kad viska vieni apie kitus Zinotume. Zifirim
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tik saves, o ka kiti daro lyg ir nebe mano reikalas. Gal ir bty mano reikalas, bet jei

nebesikreipia, tai ne be mano reikalas.
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8 priedas

Interviu su paslaugy ir uZimtumo centro direktore, socialine darbuotoja

1. -

2. Kaip organizuojama pagalba tokioms Seimoms?

IS socialinés pusés tai paSalpos, parama, socialinés paslaugos ] namus. Yra institucijos:
Ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, ikimokykliné tai darZelis ,,Zilvytis*, mokykliné — Specialioji
mokykla ir miisy ,, Viltis*.

3. Kaip vyksta pagalbos teikimas?

Pagalba vyksta per socialiniy paslaugy teikimg, per medicinines paslaugas, ugdymo
organizavima.

4. Kaip sekasi dirbti su tokiais atvejais?

Neéra pagalba efektyvi, néra miisy rajone efektyviy priemoniy pagalbai suteikti. Néra tokiy kaip
yra kituose miestuose. Taip pat triikksta vaiky specialisty.

5. Kokie, jiisy manymu, privalumai visoje pagalbos sistemoje?

Privalumai, kad dabar yra darzelis, centras, mokykla, yra institucijos kurios jau padeda Seimai,
kur jos gali dirbti, turéti Siokj tokj laisvalaikj. Nes jei atveza pirmadieni, tik penktadieni pasiima
atgal, tai gali laiko skirti savo pomeégiam, darbam, uzsi€émimam.

6. Kokios pagalbos silpnosios pusés?

Galbut truksta komandinio darbo, galblit - Seimos nory. Tos Seimos neiSreiSkia savo
pageidavimy tiksliai, ko jie nori. Reikty individualaus darbo, nes sakykim, jeigu reikia kalbéti
vies$ai, tai jie nepasako ko nori, ko jiems triiksta. Pasitrenka tik vieng zmogy, kuriam pasako, o
tas Zmogus tarsi turi atstovauti ta Seima. Galéty daugiau problemy ir patys spresti. Seimos lyg ir
kompleksy turi dél savo vaiko, nedrjsta kelti probleminiy klausimy. Labai ribota pagalba
konkreciam vaikui, nes labai mazai gali ka padaryti. Net | kolektyva jo negalima jterpti. Tik
individuali pagalba ir per atstumag, nes jei arti sédi tai jis iSkart susierzina ir nieko nesigauna.
Sunku pasakyti. Nors aiSku stengiamés valgyti prie bendro stalo, bet reikia pastoviai saugoti, nes
viskas nuo stalo bus nuSluota. Reikia saugoti ir jj ir kaimyna. Tiesiog reikia biiti budriam visose
srityse.

7. Su kokiais sunkumais susiduria Seima Siandieninéje sistemoje?

Neigiamas poziiiris ] nejgalius lieka visose srityse. Ir Svietime, ir medicinoje pats poziiiris, ypac |
sunkig negalig tai jis tikrai lieka. Ir vieSose vietose — visur jis lieka. Juk ir patys tévai yra
visuomeneés dalis nuo jy priklauso kaip jie ziliri j savo vaika, kaip jie ji integruoja | visuomeng.
Nes ne visose Seimose jie biina lygiaverciai partneriai.

8. Su kokiais sunkumais susiduria konkreti Seima?
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Konkrecioj Seimoj, tai vaikai yra tikrai lygiaverciai partneriai. Lygiaver¢iai santykiai, manau,
yra tarp specialisty ir tévy. Tévai visada sako skambint ir naktj jei kas negerai. Pati mama dékoja
ir praso, pati riipinasi. Mes visada galim paskambint ir Zinom, kad sulauksim pagalbos. Jei ji
negalés atvykti, tai pasiskambins daktarams paklausti kg daryt tokiu atveju. Dél visko riipinasi:
del riiby, d¢l vaisty, dél savijautos, dél visko.

9. Kokia pagalba uztikrinama Seimai, auginanciai vaikq, turintj kompleksine negalig?

Slauga, trumpalaiké socialiné pagalba. Jisai gali ir biina penkias dienas per savaite. Jis gauna
maitinima, globa, ugdyma, uzimtuma.

10. Kaip ir kokiais biidais vyksta pagalbos teikimas?

Yra socialin¢ darbuotoja, jos pad¢jejos, slaugeés, specialiosios pedagoges. Jis gauna visokeriopg
pagalba. Nes nei ] tualeta nenueina, nei pavalgo, nei apsirengia, nei nusisprausig, nei nusimaudo.
Visur yra kito asmens pagalba. Tas pats ir laisvalaikis, jis yra tik stebétojas. Jis turi biiti pastoviai
stebimas, nes gali bet kg pastumti, uzgauti, suzeisti ir pats susizeisti. Labai sunkiai vaiksto, net
laiptais reikia padéti uzlipti, nes kitaip gali grifiti, uzsigauti. Biina situacijy, kai jam vienam
reikia vieno Zzmogaus, jam vienam. Gali trumpam palikti, bet labai trumpam, tiktai vieng.

11. Kokia pagalba dazniausia, realiausia?

Vaikui tai zmogus $alia. Jis eina ] progreso pusg, apatiSkas viskam. Lyg ir nori, bet nieko nenori.
Sunkiai pradéjo vaiks$Ciot, nebestovi. Reikia prisikalbinti, kad pradéti zingsnj, nors ankséiau
buvo prieSingai. Bégdavo, vis pavydavom. Jud¢jimo jam reikia, o tada automatiskai reikia dviejy
zmoniy, kad ji pakleti. Reikia papildomai dar vieno zmogaus.

12. Kokia pagalba biity svarbiausia ir efektyviausia Siuo metu vaikui, Seimai?

Daugiausiai problemos dél vaiky sveikatos. Na tos pagalbos tai labai reikia, na sakykim Siandien
reikia masazy ir vienam ir kitam, daugiau manksty, konkrecios pagalbos dé¢l sveikatos. Reikia
masazo ir zmoniy kas jj palaikyty, nes vienas Zmogus nepalaikys. Reikia dviem Zmonéms, kas
nuves ] tuos masazus, kas pabus kartu, reikia viskg reguliuoti. Jei téveliai laikyty, tai jie darbe
negaléty biti. O vieno vaiko neuzlaikysi, o Seimoje tai du su sunkia negalia, su elgesio
sutrikimais vaikai. Reikty papildomy asistenty? Taip, asistenty - padéjéjy. Darbuotojai tai dirba
savo darbg ir jie turi daugiau vaiky. Kad juos asistentai palydéty. Ir tos mankstos, masazai, jy
kokybeé kitokia bity, jy, manksty reikia papildomai, nes pas mums nustatyta kiek jiems
priklauso. Gal kitokiy ty mankSty reikia, gal kazkokiy specialiy manksty. Minéjot pagalbg
vaikui, o 3eimai? Seimai - asistenty, ar galéty bt kazkokia tarnyba, kuriai galéty palikti vaika,
valandai, dviems, savaitgaliais, atostogy metu, nes misy jstaiga teikia paslaugas tik penkias
darbo dienas, o savaitgaliais vaikai licka pas tévus. Zinau, kad abu tévai sirgo, o vaikus tai
kazkaip tur¢jo vis tiek vezti | jstaigag. Nes vienam 1§ broliy néra vietos miegoti jstaigoje, todél
tévai turi kas dien vezioti.
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13. Kaip ir kokie specialistai sqveikauja instituciniame lygmenyje?

Istaigoje dirbant tai visi bendradarbiaujam ir kineziterapeutas, ir uzimtumo specialistas, ir
pedagogai, mes visi tariamés bendrai jau nuo pat ryto, kai tik ateinam j darbg. Jau iSkart mums
pasako tévai, visi kartu dalinasi informacija: kaip miegojo, kaip valge, kaip savijautos, kaip
elgési.

14. Atsiranda rysys su kitomis skirtingomis institucijomis? Kokiomis?

Sakykim jei 1§ rizikos Seimy vaikai, tai mums praneSa socialiniai darbuotojai. Bendraujame su
senilinijy socialiniais darbuotojais. Tai centro mokéjimo klausimais, ir pinigy, ir Svaros. Mes
skambinam socialiniams darbuotojams. Gaila, miisy specialisty triiksta. Palaikom rySius su
specialigja mokykla, kai ruoSiameés priimti mokinius 1§ jy pas save, taip pat su darzeliu
,Zilvytis“, dirbam bendrai aidkindamiesi kaip reiks su tais vaikais dirbti, kokius metodus
naudoti, stengiames juos geriau pazinti iki jy atvykimo j misy jstaigg. Taip pat palaikom rysius
su socialiniy paslaugy skyriumi, bendraujame, nes nuo jy priklauso sprendimai, jy priémimas.

15. Kaip skirtingos institucijos sqveikauja, kokiu biidu teikiama ar gaunama informacija?
Daugiausiai telefonu bendraujam, kartais buna ir susitikimai kazkokie, dalyvaujam. Ateina
informacija i§ socialinés paramos skyriaus tai telefonu ir faksu, elektroniniais laiSkais
bendraujam. ZodZiu - visaip.

16. Kaip sekasi jtraukti Seimq j pagalbos proceso teikimg?

Seima palaiko visas iniciatyvas, labai realist¢ ta $eima. Tévai bendradarbiauja ir plany
sudarymuose, dalyvauja susirinkimuose, gery nory ir pasiiilymy pateikia.

17. Kiek Seima prisideda prie pagalbos teikimo?

Ugdymo klausimais, daug gery patarimy tévai yra parasS¢ anketose. Reikia pasidziaugti, kad tévai
neprarade vilties ir jie nori padeéti. Tévy norai, kad vaikas daugiau judéty, bendrauty. Tévai
zaislus patys perka, nupirko televizoriy. Jie riipinasi, kad jy vaikas turéty bent minimalias
galimybes, tai ka suvokia, kad jis turéty ka veikti, nes netinka jam tokie zaidimai kaip kitiems
vaikams. Jeigu prasom ko nors nupirkt, tai jie niekada nesako, kad tai nenaudinga, netikslinga,
kad nepirks. Tokiy dalyky nebtina.

18. Seima patenkinta pagalba ir jos teikiama kokybe?

Jie patenkinti, bet turi pageidavimy pagalbos gerinimui. Jie turi pageidavimy. Jie nori, kad
daugiau jisai biity jtraukiamas ] veiklas, kad daugiau biity ne tik zZitirovas, bet ir dalyvis kiek
galima, kiek jmanoma, kad jis galéty ka nors veikti. Pageidauja, kad jis daugiau judéty,
pavyzdziui Sokty. Mes tokiy galimybiy neturim, nes jleide¢ j Sokiy sale su juo nesusitvarkytume,
fiziSkai mes nepajégts. O Sokti jis labai nori, bet tokiu atveju reikty dar kokiems dviems bégti i$
paskos kad sulaikyti.

19. Kas buty svarbu ateityje tobulinat pagalbg tokioms Seimoms?
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Sunku pasakyti, ateityje tikriausiai reikty... tévai eina senyn, fiziskai tévai maziau pajégus, galéty
buti kokie asistentai, kurie padéty pas gydytojus nusivezti, | kirpykla, nes tikrai su kirpykla yra
problemos kiek zinau, juos sunku nuvezt. Na, arba, kad bity, jog kirp&ja galéty jsikviest ; namus.
Kad buty kokios institucijos, kurias galéty jsikviest ] namus ir kad tos paslaugos biity teikiamos
namuose. MasaZai namuose galéty biity daromi. Kazkokiy daugiau paslaugy teikiamy namuose
arba ne namuose, tai bent jau asistentas.

20. Kaip reikty gerinti sistemos resursus ateityje teikiant pagalbq seimai, auginanciai
kompleksine negalig turintj vaikq?

I8 tikryjy daugiau démesio reikty skirti sunkig negalig turintiems asmenims arba kompleksing
negalig turintiems asmenims, nes misy institucijoje daugiau démesio skiriama produktui, kaip
sakant rezultatui, na nupiesé, nuspalvino, suklijavo. Sitie, niekada neklijuos, nelipdys, nepies, bet
jie taip pat turi vieta po saule ir tod¢l reikia daugiau démesio skirti sunkios negalios vaikams.
Gal kokie ergoterapeutai, gal kokie relaksaciniai kambariai, gal kokie.. nezinau, jvairiy terapijy,
spalvy, Sviesy, kur jie gali piesti, kad jie galéty daugiau iSlaisvinti savo emocijas, kad jie galéty
ne tik sédét ir ziurét, o kazkg veikt.

21. Kaip manote, kokios svarbios paslaugos, specialistai ar organizacijos, ateityje galéty suteikti
pagalbg?

Galéty buti daugiau rySiy su mokyklomis, ne taip, kad baigiamuosius darbus atlikty mokiniai, ar
bendrauty tik su stipriausiais misy centro ugdytiniais, reikia, kad mes ugdytume bendrai biisimag
kartag, kad jie suvokty esme¢ apie nejgaliuosius. Reikia, kad bty didesnis priémimas |
bendruomeng, miestelio, gatviy gyvenima. Svarbu, kad kiekvienam biity po asistentg. Galéty
atsidaryti savaitgaliais institucijos, kurios teikty paslaugas, galbiit kaip viesbutukas. Zinom, kad
tokia praktika yra, gali buti, kad tik tris dienas. Tokiu atveju tévai galéty laiko skirti sau, galéty
iSvaziuoti stazuotis, ar ] keliones, kad galéty drasiai i§vaziuoti, o nereikty ieskoti papildomai
resursy kur palikti, mociuciy ar dar ko nors, nes tai yra viena i§ pagrindiniy problemy - néra kur

palikti vaiko su negalia, niekas nenori jy priziiiréti.
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Kategorijos.

Gauti empiriniai pasisakymai.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné
sistema rajone.

pagalbos

Kuo tolyn, tuo daugiau iSry$kéja sveikatos problemy. Pacios
didZiausios problemos dél sveikatos.. kaip pernai klausét apie ugdyma, tai
eina | antra plana, nes sveikata blogéja. O atéjo momentas, kad viskas tik
blogét pradéjo. Sveikata blogéja ir negeréja psichiné buklé. Mums liepé
atvaziuot pas daktarus dél stuburo iSkrypimo, jis auga, stuburas krypsta
tolyn ir kg daryt niekas nieko nepasake.

Dar problemos dél slaugos. Kad biity jstaiga, ar ta pati jstaiga,
kuri suteikty kuri suteikty vaiky prieziiros paslaugas, gali bati ir brangiau
mokamos, bet jei tau reikia, tai pasversi ir vaikas gauna pinigélius ir jei dar
dirbam.

Toliau nieks nieko nedaro, kai didesnis vaikas, tai sako téveliams
daryt. Esu girdéjus, kad kol mazi tol vaziuoja i sanatorija, véliau jau
nebevaZiuoja. Nebéra tokios pagalbos, kaip maZesniam, kai klausiau, sake,
maZzai kas tebevaZziuoja.

Savaitgaliais mes abu vaikus parsivezam namo ir mes jau esam
priristi niekur negalim i§vaZziuoti, néra jstaigos, kuri prizitiréty. Mes niekur
negalim iSvykti... ... pas mus kaip pagalvoji, visas laikas yra aukojamas
vaikams. Nei kiek neliko laisvy dieny... mus du tokie vaikai, su sunkia
negalia, tai jokio laiko sau neturim. Savaitgalj keliones organizuoja, bet
niekur nei§vaZiuosi.. Sakykim, vis dar iSlieka problema, kad mes tévai
esam vis dar labai suvarzyti norétysi per atostogas pas savo artimuosius
iSvykti, bet negalim dél vaiky.. Kai vyras klausia, ko norétum, a$ atsakau,
atostogy... tikry atostogy, nes atostogy nesam ir tur¢j¢. Nors savaitei.

Seimoje kylantys sunkumai.

Bégant metams blogéjanti vyresnio vaiko
fiziné ir psichiné sveikatos bukle, skirtos
papildomos dozés vaisty, Seimai kelia
nuolatiniy sunkumy kasdieninéje veikloje.

Medicininiy ir socialiniy paslaugy stoka.
Pagalbos sistemoje stokojama individualiy
slaugos ir kineziterapijos paslaugy.

Geresné paslaugy kokybé jaunesniojo
amZiaus vaikams.

Jaunesniame vaiko amZiuje teikiamos
veiksmingesnis ir efektyvesnes paslaugos.
Socializacijos problemos.

Slaugos stygius savaitgaliais iSrySkina
Seimos izoliacija. Ribojami socialiniai,
fiziniai ir psichologiniai Seimos poreikiai.

Pagalbos sistemos
struktiiriniai ir kokybiniai
trakumai.

Ieskodami bet kokios pagalbos, kuri mums priklauso pagal jstatymus, mes
i§ karto susiieSkom kas priklauso ir remiamés pagal jstatyma
dokumentais... Tai tokiu atveju susiradau jstatyme, kur buvo parasyta,
remiantis jstatymais, kad ir vienam ir kitam reikalinga slauga tai gavom,
kad galéjom visi i§vaziuot. O daugiau ta pagalba, kuri nustatyta jstatyme..
. Cia jau sistemos dalykai.. nicks neduoda procediiry, jei biity vienas ir
vandens procediiry neduoty... Mankstg daraisi pats.

Masazas tai aiSku individualiai, o kaip kineziterapeutai, tai vienoj ir kitoj

Politiné sistema.

Pagalbos sistema Seimai priklauso nuo
valstybéje priimamy jstatymy, nutarimy,
tvarky ir skiriamo finansavimo.

Efektyvios medicininés pagalbos stoka.
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vietoj buvom nuvaziave, tai nu viskas yra daroma bendrai, jei
individualiai, Sito sanatorijoje néra, nesam gave, jau kokie trys metai.

Labai reikéty, kad buty, kad kazkas isleisty, nes kad ir iSvaziuot,
stengiameés darbo dienomis..kad bty jstaiga, ar ta pati jstaiga, kuri suteikty
vaiky priezitiros paslaugas... O jei paliekam abu brolius, tai traukia vienas
kita kaip magnetas, o pakui eina mazylis kerSija pastumia, papeSa. Ir tada
prasideda karas. Turi lékti i§ paskos, negali palikti vieny, nes ir pastumia ir
gritina ir uzsigauna ir su galva dauzo vienas kita. du tokie vaikai, su sunkia
negalia turi 1ékti i§ paskos, negali palikti vieny. Jie ir elgiasi aiSku, kitaip ir
kaip ir kiekvienas Zmogus namuose atsipalaiduoja. LeidZia sau tai, ko
neleidzia visuomenéje.. nes ir lipa, nugritina, ima, reikia zitirét..

Toliau nieks nieko nedaro, kai didesnis vaikas, tai sako téveliams daryt.
Nuvaziuojam ir sako tai tévelis padarys. tai tik kineziterapeutai
pasidZiaugia ir viskas... jie papraS¢ palaukti, kad jie patys galéty
i§sistudijuoti. kas mums tinkama pasibraukiu, nueinu j vaisting ir parodau
kas mums priklauso.

..niekada negali Zinoti kaip ten kas ten buvo...biity toks noras, kartais
bet mes esam maziau bendraujantys su kitais, beveik nebendraujam..
Esam susitike ,,Viltyje* bet jokio bendravimo nebuvo, nes tam kad eiti |
kazkokius susibiirimus, reikia turéti laiko, o kas pabus, prie vaiky..
Visiskai i§ Salies nepazjstamy Zmoniy néra, nes mes esam visiems kaip
jdomus eksponatai... padeda tik artimieji- seneliai, daugiau nieko.

Vaikui truksta efektyvesniy kineziterapijos
paslaugy, todél Seima su specialistais dirba
individualiai.

Socialinés pagalbos stoka.

Seimos  poreikiams  tenkinti  triiksta
socialiniy paslaugy ir jas teikian¢iy jstaigy
kasdieninéje veikloje ar savaitgaliais.

Specialisty kompetenciju stoka.
Specialisty kompetencijy stoka jvairiose
situacijose riboja pagalbos teikima.

Pasitikéjimo specialistais dilema.

Tévai jaufia baime, nerima dél jaunuolio
prieziros ir paslaugy teikimo tarp
instituciniame lygmenyje.

Seimos atsiskyrimas.

Seima, kaip bendra sistemos dalis
atsiskyrusi, uzsidariusi ir nebendraujanti su
kitais visuomenés nariais.

Pagalbos sistemos
efektyvumas.

Vaikam yra VCP tai kas SeSi ménesiai nejskaitant gaminimo gaunam
nemokamai  ortopeding avalyn¢.gaunam  SeSiasdeSimt  sauskelniy
ménesiui..higienos reikmenys skiriami VCP Vaistai nuo epilepsijos dalinai
kompensuojami. Anks¢iau naudojom guminius jtvarus, laikysenos
korektorius. Galim dar pasinaudot, kai gydytojas iSraSo: darbo kéduté, ar
¢iuzinys. Dar ramentai, jei luZta nieko negaunam i$ socialinés pusés, o taip
reikéty.

Vienu atveju, Kiti zmones pasako, kad uzleisty sergantj vaika. Einant
kolidoriumi, sveikinasi, Kiti atsako... tai kai kurie kaimynai paSnekina,
pamojuoja... kiti Zmones pasako, kad uZleisty sergantj vaika.. Didziausia
dalis yra smalsuoliy.. Einant su maZuoju, kiti vaikai nezaidZia su miisy
vaikais, todél i kiema neinam.. kiti ty¢iojasi.. pamégdzioja ta3 mano vaika,
jiems kaip pramoga, kaip klas¢je biina pastumdelis, visi pradeda juoktis..
nes mes esam visiems kaip jdomis eksponatai. Sugrjze namo visi

Efektyvi sveikatos prieZiiira.

Vaiko sveikatos problemy maZinimas
atveria galimybes siekti efektyvesniy
paslaugy kitose pagalbos srityse.

Skirtinga tolerancija ,,kitokiems*.
Teigiamas  visuomenés  poZiliris  ir
tolerancija negalig turintiems asmenims
didina pagalbos efektyvuma.
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namiskiam papasakoja matém ta ta ta, dar¢ ta, ta, ta.

Bendradarbiavimo
ypatumai
institucijose.

skirtingose

Nepakankamas finansavimas, kad biity suteikta visokeriopa pagalba...
Norim | sanatorija, turim ripintis ir vieta ir kad dokumentai bty
sutvarkyti. skambinu j ministerija, bet ten man atsako, kad jei yra galimybé
nekonfliktuoti.

Yra kiti kai neturi kitos galimybés ir slaugo, Zmonés darby atsisako. ....kad
buty daugiau leista.. Visada norétysi, kad pagalba buty geresné. Jei gauni
tai dar nereiSkia, kad gauni tokig kokybiska kokios norétysi....NeZinau ko
galima tikétis. Bet realiai protaujant, kas gali pasikeist | geraja puse
Lietuvoje... Norétysi tiesiog ZmogiSkumo, kad ir atsiZvelgiama i norus, i
poreikius. Paveikti darbuotojus, nuo kuriy priklauso aptarnavimo kokybé,
esi Zmogus i§ paSalies, sunku. Ne visi darbuotojai, kaip ir ne visi Zmonés
vienodi. o kg a§ galiu zinoti, kaip vyksta viskas. ..jie (vaikai) nieko negali
pasakysi, jie nieko nepapasakoja, todél niekada negali zinoti kaip ten kas
ten buvo.

Mes esam ta tarpiné grandis, kuri sgveikauja nuo vieny specialisty ir
institucijy prie kity. ..didziausias, tas kuris saveikauja su tais specialistais,
tai patys ties gyventojai, ty paslaugy vartotojai. Norim j sanatorija, turim
ripintis ir vieta ir kad dokumentai buty sutvarkyti. Nes tenka patiems
nuspresti... Institucijos tarpusavyje saveikauja, bet pagrindiné jungtis yra
tas zmogus, kuris vaik§to nuo vienos jstaigos iki kitos. IS vienos jstaigos
atnesa lapel] kitai ir taip toliau.

AS iskilus klausimams skambinu j ministerija...UZ viska reikia kovoti. Ta
ka i8sireikalauji, i8sipraSai, tg ir gauni.

Teisinés bazés spragos

Specialisty bendravimo ir
bendradarbiavimo ypatumus itakoja
istatyminé baz¢ ir valstybés finansavimas.
Tévy nusivylimas pagalba ir jos kokybe.
Tévai nusivyle teikiama pagalba, netiki
geresne ateitimi.

Skirtingy instituciju bendradarbiavimo
stoka.

Institucijy bendradarbiavimg skatina tévy
pazymy, siuntimy perdavimas skirtingiems
specialistams.

Tévy iniciatyva - pagrindiné tarp
institucinés saveikos grandis.

Tévai pagrindiniai tarpininkai, aktyviai
saveikaujantys su skirtingais specialistais,
perduodantys informacija.

Seimos j(si)traukimas.

Buvom pasiskaite istatyme.. pilnumoj, nes vieninteliai
pagalbininkai...daugiau visg pagalba tik i§ tévy gauna vaikai. Tai buna, kad
internete susirandi institucijas i kurias gali kreiptis, tai skambini ir klausi,
pats ieSkaisi visos informacijos.

Vaiky sveikata yra pirmoje eiléje ir mes | savo sveikatg
nebekreipiam démesio.. Kartais ir su veidrodziu gali pasi$nekéti..

Seimos iniciatyva.

Seima iesko informacijos ir aktyviai domisi
istatymine  baze, teikia  pasillymus,
dalyvauja jvairiose veiklose.

Ateities perspektyvos
sistemos tobulinimo
procese.

Vaiky sveikata yra pirmoje eiléje. Svarbiausia pagalba susijusi su sveikata.
Nes reikia gydyti ir kiing ir siela.

Be to, sumazino ir taip neatstaté gaunamy pinigéliy uz vaikus. Viskas
remiasi ] pinigus. Nepakankamas finansavimas, kad buty suteikta

Sveikatos problemu maZinimas.

Pagalbos kokybés gerinimas Siandien ir
ateityje sicjamas su vaiky fizinés ir
dvasinés sveikatos gerinimu.

Finansiné parama ir pagalba.

Tévy noras ateityje - atgauti sumaZintas
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visokeriopa pagalba.
Taip pat galéty biiti Zmonés, kurie apmokyty tévus kaip mankstinti,
masazuoti. Kad buty apmokymai, kad ir mokami

Psichologinés pagalbos reikia tévams. O jos néra. Kartais ir su veidrodZiu
gali pasiSnekéti, nes néra su kuo.

Galéty biti savaitgaliais prieZilira, tokios pagalbos dar néra. Masazy
procediiry daugiau néra ,,Viltyje. teikianciy institucijy jvairové
savaitgaliais.

Zitiréti j skandinavus. Kam isradinéti dviratj, jei jis jau yra iSrastas. Reikia
pritaikyti modelj. Zinoma viskas remiasi j finansus. Ten kitaip viskas.

vaiky iSmokas.

Specialisty kompetenciju plétoteé.

Ateityje  bitina  didinti  specialisty
kompetencijas tévy apmokymy srityje.
Psichologiné pagalba tévams.

Tévams S§iuo metu ir ateityje bitina
psichologiné pagalba, kuri maZinty Seimos
atsiskyrimg ir ugdyty pasitikéjima.
Papildomy instituciju ir paslaugy
poreikis.

Seimos poreikiy tenkinimas ateityje -
papildomy institucijy ir jas teikianciy
paslaugy (slaugos, kineziterapijos, masazy)
ivairové savaitgaliais.

Mama akcentuoja skandinaviska pagalbos
teikimo modelj, kurj Siuo metu ir ateityje
reikia pritaikyti Lietuvoje
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Kategorijos.

Gauti empiriniai pasisakymai.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné
sistema rajone.

pagalbos

Ankstyvosios korekcijos tarnybos. .tai pagalbos Seimai tarnyba...ligoninés
funkcija. ...nustato vaiko kryptj j ugdyma.. jis patenka j darzelj... turim
specialiajg mokykla... Toliau vaikui augant iki 21- eriy mety ugdymas
vyksta specialiojoj mokykloj ir socialinés globos teikimas biity, Rajone
tikrai §i struktiira veikia.

Dirba su vaiku kineziterapeutai, logopedai, dirba gydytojai, socialinés
darbuotojos...visur yra specialieji pedagogai... socialiniy darbuotojy

Psichologinio susitaikymo momentas ir jo atlaikymas Seimai biina
sunkiausias... Jei individualiai susiduriame, tévai ateina labai daug padare
patys, nes jau struktiira yra ir kur kreiptis yra,

Kompleksiné pagalba.
Kompleksing pagalba Seimai rajone sudaro

medicinings, socialinés ir  $vietimo
paslaugos. Pagalbos sistemos grandis
Seimai ir vaikui pradedama nuo pat

kudikystés ir teikiama jvairiais amziaus
laikotarpiais.

Specialisty komanda.

Pagalbos procese labai svarbi tampa
specialisy komanda. Ja sudaro: gydytojai,
kineziterapeutai, specialieji  pedagogai,
socialiniai pedagogai, darbuotojai ir jy
logopedai ir Kiti specialistai, kurie uztikrina
pagalbos testinuma.

Tévy iniciatyva — pagrindinis pagalbos
uztikrinimo veiksnys.

Tevy iniciatyva, isitraukimas ir
dalyvavimas uZtikrina Seimai  pagalbos
gavima.

Pagalbos sistemos
struktiiriniai ir kokybiniai
trakumai.

per didelé biurokratiné netvarka, nes labai daug pazymy reikia...yra
nuleidZiama i§ ministerijy...visur yra normos, dokumentai.

..neturint transporto priemonés yra sudétinga. ..kad buty daugiau
uzimtumo, pritaikyta aplinka daugiau.. tokiems hiperaktyviems vaikams
néra tokiy zaidimy aiksteliy ir kitokiy priemoniy... vaikas hiperaktyvus, tai
jam turi buti ir aikStelés, kur iSsikrauti.

.pacia kokybe istaigy praSom gerinti ir tobulinti.... organizaciniai dalykai
galéty biit geresni. ..kad buty Siek tiek kitokia paslaugy kokybé paslaugy
centre. tu turi atstovauti iki galo, reikalauti kokybés... mes ta bandom
pasakyti jstaigai, bet tai priklauso nuo jstaigos vadovo. paslaugy struktiira

Teisiniu dokumenty perteklius.

Istatymy, nutarimy, tvarky gausa ir jy
perteklius apsunkina konkreéios pagalbos
gavima.

Paslaugy kiekybés stoka.

Paslaugy kiekybe pagalbos procese itakoja
finansavimo  ir  transporto  paslaugy
mazinimas, jvairesniy paslaugy, aplinkos
pritaikymo ir priemoniy stoka.

Paslaugu kokybés stoka.

Paslaugy kokybé siejama su individualiy
Seimos  poreikiy  tenkinimo  stoka,
psichologinés  pagalbos  stoka, téwy
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yra nepakankama ir pacig kokybe jstaigy praSom gerinti ir tobulinti. ...pats
tévas yra nereiklus sistemai...priklauso nuo pacio tévo supratimo...Jie bijo
pasakyti jstaigos vadovui, kad Sitoj jstaigoj yra blogai. ...reikéty, kad
specialistai, kazkas dirbty psichologiSkai...pacios Seimos psichologinés
problemos...zodziu visas ratas atsisuka j pa¢ia Seima. . ..suprantu yra tokiy
tévy, kurie nenori, kad visuomené¢ zinoty, kad Seimoje yra
béda...visuomenés poZilris, kaip mane pasmerks kai a§ turiu vaika su
negalia. Visuomené — kaip nekeista, jau tiek esam integruoti, bet dar tokio
pozilirio yra, susiduriam....galbiit visuomenés pozitriu gali bati ir
i§skirtiné.

kontrolés stoka jstaigose dirbantiems
specialistams, jy baimé kitos psichologinés
problemos, neigiamos nuostatos.

Pagalbos sistemos
efektyvumas.

yra struktiira nuo gimimo, tik reikia tévui drasiai prie jos taikytis. miisy
rajone pakankamai nebloga iSvystyta sistema tokioms Seimoms.

Pagalbos testinumas, nes amziaus ribos kol kas neturim.

...Konsultacija.,

...lankosi milsy rajono jstaigose...laikosi principo, kad vaikai turi buti
maksimaliai integruoti j ugdymo, j socialinés globos sistema.. reikalauja is

istaigos paslaugy kokybés.. patys labai daug rlipinasi savo vaikais... Sita
Seima maksimaliai..

Sistemos funkcionavimas.

Sukurta aidki sistema uZtikrina pagalba
ivairiais amziaus laikotarpiais.

Pagalbos testinumas.

Seimoms, auginancioms suaugusius vaikus,
uztikrinamas pagalbos testinumas.
Konsultacinés paslaugos.

Dazniausiai tévams teikiamos konsultacinés
paslaugos, kurios teikiamos tévy iniciatyva,
Tévy aktyvumas.

Pagalbos sistema efektyvi esant
iniciatyviems ir reikliems tévams.

Bendradarbiavimo
ypatumai
institucijose.

skirtingose

jtraukti ir senifinijy socialinius darbuotojus. senilinijy socialinés
darbuotojos. NeiSmesciau ir pirminés sveikatos centro vaiky ligy gydytojy.

...reikia atsizvelgti pagal kiekvieno vaiko individualius poreikius,
turi buti pritaikyta, tai pas mus silpna vieta ¢ia... Yra sudétingi pedagoginés
psichologinés tarnybos rySiai su ligoninés Ankstyvaja reabilitacijos
tarnyba...AS manau, kad institucijoms reikia daugiau kalbétis tarpusavyje.

Saveikauja institucijos pazymy principu. Jei institucijos
bendradarbiauty daugiau, biity maziau biurokratinio mechanizmo. kai

Specialisty jvairové.

Bendradarbiavimo procese dalyvauja jvairiy
specialisty komanda. Ja sudaro: specialieji
pedagogai, ju 5jéj socialiniai
pedagogai ir darbuotojai, kineziterapeutai,
logopedai, gydytojai, slaugés, senitnijy
socialiniai darbuotojai ir kt.
Tarpinstituciniy  ryS§iu  stoka  su
medicinos jstaigomis.

Svietimo ir socialinése srityse dirbantys
specialistai  stokoja bendro darbo su
sveikatos prieziliros jstaigoje dirbanciais
specialistais.

PaZymy - siuntimy principas.
Bendravimas ir bendradarbiavimas tarp
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ateina tévai... Visur yra siunciami tévai.

Informacija gaunama per tévus ir per paZymas. Tas paZymas ir

surenka tie tévai.

instituciniame lygmenyje
pazymy ir siuntimy
specialistams perdavimu.
Tévai kaip tarpininkai, palaikantys tarp
institucinj rysi.

Tévai, perduodantys pazymas ir
dokumentacijg skirtingiems specialistams,
tampa pagrindiniais tarp institucinio rySio
stiprintojais.

remiasi tévy
skirtingiems

Seimos i(si)traukimas.

drasiai eina, nebijo pasakyti kas yra blogai.. .tévai didelj démesj skiria
vaikams...Ir pasitilymais...nelaukia pagalbos, o viska patys daro.

Lyg ir nori sléptis, nes atsitiko béda ir reikia kazkur jj padéti.

Tévy iniciatyva.

Tiriama Seima nuolat jsitraukia | pagalbos
procesa, teikia pasitilymus, rodo iniciatyva,
ieSko domisi, konsultuojasi jiems butinais
klausimais.

Tévy baimé ir uZzdarumas.

Seimos auginangios vaikus su sunkia
negalia jaucia ir iSgyvena Kkaltés, baimés
jausma, vaika traktuoja kaip problemas,
kurig reikia i$spresti.

Ateities perspektyvos
sistemos tobulinimo
procese.

..5itg sistemg palaiko valstybé..mes sunkiai galime keisti paslaugy
struktiira, apmokéjimas — valstybés biudZeto pinigai.

atsizvelgti j iSkeltus tévy poreikius ir Situs poreikius keisti.. galbat reikty
daugiau atsizvelgti i kiekvieno individualius poreikius.

Politiniai sprendimai.

Pagalbos sistema Siuo metu ir ateityje
priklausys nuo finansavimo ir valstybéje
dirbanciy valdininky priimamy sprendimy.
Kompetenciju plétoté.

Bitina didinti specialisty kompetencijas,
gerinti paslaugy kokybe teikiant pagalba
atsizvelgti 1 Seimos ir vaiko individualius
poreikius.
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Kategorijos.

Gauti empiriniai pasisakymai.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné
sistema rajone.

pagalbos

Pagalbos sistema vaikui su raidos sutrikimu ir jo Seimai rajone pradedama
nuo pirminés sveikatos prieziliros centro: vaiky poliklinikos, Seimos
gydytojy, kurie siuncia j vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos
tarnyba, véliau j darzelj ,,Zilvytis“ specialigsias grupes, j mokyklg ar
paslaugy ir uZimtumo centra.

Dirbti pakankamai sudétinga, svarbu iSlaukti, kada baigsis Seimai krizinis
laikotarpis. Seimos susiduria su psichologiniais sunkumais: isgyvenamos
visos fazés: atmetimas, atstimimas, neigimas, Seima uzsidaro savo rate,
nepripazjsta problemos ir nenori priimti specialisty.

Sprendimai priimami remiantis specialisty nuomone, deSimties mety
Ziniomis ir patirtimi.

Testiné pagalbos sistema.
Pagalbos sistema vaikui su raidos sutrikimu

ir jo Seimai yra struktlruota ir testina
ivairiais amziaus laikotarpiais.

Emociné pagalba tévams.

Pirminé pagalba tévams - bejégiSkos

psichologinés busenos jveikimas.
Profesionalus sprendimai

Pagalbos sistemoje sprendimai priimami
remiantis specialisty
Ziniomis,rekomendacijomis ir patirtimi.

Pagalbos sistemos
struktiiriniai ir kokybiniai
trakumai.

Apskritai medicinos institucijose labai daug biurokratizmo. Jos perkrautos,
ispaustos i rémus, nurodyta kiek reikia padaryti, daug kas priklauso ir nuo
ligoniy kasy.

Specialisty kompetencijy stoka, nekompetentingi senitinijy, savivaldybiy
specialistai. Specialisty palaikymo tokiai Seimai stoka.

Mazai kinta visuomenés ir specialisty poziiiris | tokias Seimas, vis dar

iSlieka neigiamas poziaris.

Specialisty stoka, per daug dideli kriiviai. finansinés problemos — jstaigoje
1éSy stygius, maZi specialisty atlyginimai.

Specialisty palaikymo tokiai Seimai stoka, konsultacijy triikumas, teisingas
nukreipimas, taip pat psichologinés pagalbos stoka.

Teisinés sistemos trikumai.

Institucijy  veikla remiasi  dideliais
specialisty  darbo  kriiviais,  grieZtai
nustatytais teisinés sistemos reikalavimais.
Specialisty kompetenciju stoka.

Tarp instituciniame lygmenyje stokojama
iniciatyviy ir kompetetingy specialisty,
teikianciy reikalingg informacijg.
Neigiamas visuomenés poZiiiris.
Visuomenéje vis dar vyrauja neigiamas
pozitiris ] negalig turinCius asmenis.
Paslaugy triikkumas.

Paslaugy kiekybe pagalbos procese jtakoja
specialisty stoka, jtempti darbo kraviai,
finansavimo problemos.

Paslaugu kokybés stoka.

Paslaugy kokybe pagalbos procese jtakoja
tévy psichologinés ir finansinés problemos,
tévy ir specialisty bendradarbiavimo stoka.

Pagalbos sistemos
efektyvumas.

Teikiama pagalba nuo pat naujagimystés.

Psichologo konsultacijos, socialinio darbuotojo, logopedo,

Ankstyva pagalba

Pagalba vaikui ir Seimai teikiama labai
anksti, nuo pat kadikystés.

Informacija tévams.
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kineziteraeputo. suteikiama visa informacija apie pagalba vaikui, apie
pagalbos Saltinius, apie Seimos teises, lengvatas, pareigas. I gydyma
jtraukiame tévus kaip lygiaver¢ius partnerius. Apmokomi tévai ir jie dirba
namie.

Pagalbos procese tévams teikiama jvairi
informacija, vyksta apmokymai.

Bendradarbiavimo
ypatumai skirtingose
institucijose.

Istaigos komandos specialistai: logopedas, psichologas, socialinis

darbuotojas, masazuotojas, gydytojas.

Apmokomi tévai ir jie dirba namie. | gydyma jtraukiame tévus.

Bendraujam su poliklinikos specialistais. Néra atgalinio rySio.

Pagrindas — gydytojy siuntimai, medicininés formos, raSome epikrize.

Instituciné specialisty jvairove.
Socialines,  medicinines ir  ugdymo
paslaugas teikia jvairi specialisty komanda.
Tévy jtraukimas.

I pagalbos procesa jtraukiami tévai kaip
lygiaver¢iai partneriai.

Tarp institucinés saveikos stoka.
Medicinos specialisty bendravimas ir
bendradarbiavimas vyksta tik
instituciniame lygmenyje.

PaZymy perdavimo principas.

Tarp institucinis bendradarbiavimas vyksta
biitiny  Seimoms  pazymy,  siuntimy
perdavimo principu.

Seimos j(si)traukimas.

Jei Seima nepriklauso rizikos grupei ji jsitraukia pagal galimybes.

Kiek pamenu, konkreti Seima, labai domisi, ypac¢ jstatymine baze, patys
aktyviai dalyvaudavo uZsiémimuose.

Seimos socialiné padétis.

Seimos jsitraukima j pagalbos procesa
jtakoja socialiné tévy padétis visuomenéje.
Iniciatyvi Seima.

Seima aktyviai dalyvaujanti uzsiémimuose,
besidominti jstatymine baze.

Ateities perspektyvos
sistemos tobulinimo
procese.

Nepatenkinta, nes Seimai pakankamai sunku, ji, mano nuomone, susiduria
su biurokratiniais reikalais...

Svarbiausia - medicininé, socialiné, psichologiné pagalba. Truksta
socialiniy darbuotojy, Taip pat socialinés paslaugos — savaitgaliné
prieZilira, socialinio darbuotojo atéjimas | namus, integracija ; normalesnj
gyvenima. Seimai reikia teikti daugiau socialiniy paslaugy. I§ socialinés
pusés reikalingas pagalbininkas namuose, kad palengvinty tévams
gyvenima.

Reikia daugiau Sviesti visuomene, kad visi matyty ,kitokias* Seimas
vieSose vietose.

Taip pat reikalingos visuomeninés organizacijos, kurios jtraukty Seimas.

Kompensaciniy priemoniy teikimas.
Seimai reikalingos papildomos
kompensacinés priemonés: lovos ir kédés.
Socialiniy paslaugu didinimas.

Seimos normalizacija ateityje didinty
instituciné vaiky priezilira savaitgaliais,
papildomos  socialinio  darbuotojo  ar
padéjéjo - asistento paslaugos namuose.
Visuomenés poziirio kaita.

Svietimo priemonémis keisti visuomenés
pozitirj | ,,kitokias* Seimas.
Seimos izoliacijos maZinimas.
Ateityje kurti papildomas
jitraukiancias organizacijas.

Seimas
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Kategorijos.

Gauti empiriniai pasisakymai.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné
sistema rajone.

pagalbos

Tai
skaiCiavimais, Yra atliktais vertinimais rajone yra 27 kompleksing negalia
turintys vaikai, tai ¢ia yra dideliy ir labai dideliy specialiyjy ugdymosi
poreikiy turintys. Jeigu bty sureguliuota sistema, tai tas privalumas ir
biity, kad tévai gauty pagalba ten kur reikty.

Siai minutei, 2013 mety sausio 31 dienos duomenimis, misy

Na tarkim specialiojoj mokykloj, tai joje yra visy riiSiy specialistai, kokie
gali bati ir jie ta pagalba teikia. Ir logopedas, ir specialusis pedagogas, ir
judesio padéties specialistas ir psichologas ir socialinis pedagogas ir

psichologas, logopedas,
specialusis pedagogas, gydytojo neurologo neturim dél finansiniy
problemy. Turim socialinj pedagoga, bet jis atlieka Siek tiek Kkitas
funkcijas, Siai dienai yra uzimtumo grupés vadovas.

Tai visa komanda kuri, manau, padeda labiausiai vaikui, bet reikalui esant
ir Seimai, bet Seimai ta pagalba, gaila, bet yra kur kas mazesné.

Atitikimas teisiniam reglamentavimui.
Pagalbos organizavimas ir jos ypatumai
priklauso  nuo  politiniy  sprendimy.
Institucijos veikla, pagalbos organizavimas
ir jos vykdymas siejamas su jstatymais,
nutarimais, nustatytomis tvarkomis.
Specialisty jvairové.

Pagalbos testinumg uztikrina skirtingose
institucijose dirbanciy specialisty komanda.
Ja  sudaro:  specialusis  pedagogas,

logopedas, socialinis pedagogas, ir jo
padéjéjai, judesio padéties specialistas,
psichologas.

Pagalbos Seimai stoka.

Pagalbos sistemoje stokojama Seimos, kaip
bendros sistemos, poreikiy tenkinimo.
Pagrindinis pagalbos gavéjas tampa vaikas.

Pagalbos sistemos
struktiiriniai ir kokybiniai
trikumai.

Pagrindinis turbiit sunkumas a$ taip galvoju, yra nesureguliuota teisinés
sistema, kuri néra tokia aiSki, arba jos nenori suprasti kitos institucijos ir
kaip a$ sakau trijy skirtingy institucijy, tarkim ministrai pasiraSo vieng ir ta
patj teisés akta, kuris galioja visiems, tiek Svietimieciams, tiek ir socialinés
ir darbo apsaugos institucijoms, tiek ir sveikatos apsaugos ir sakykim tie
medicininiai dalykai, bei jy interpretacija, kiekvienos jstaigos savotiSkai
skirtinga ir kai pradeda savaip interpretuoti ir suprasti, o nesilaikyti
kazkokiy bendry susitarimy, tai tada gaunasi keblumas, neiSeina to
vientisumo.

Negalim uztikrinti psichiatro, neurologo pagalbos, kurios neturim.

Labiau tg pagalba jzvelgia specialistai, kurie nori vaikui pagelbéti ir padéti
ir iStraukti i§ tos Seimos, kuri néra tinkama auginti tokius vaikus. Bet yra
tokiy, kai gelbédami situacijas specialistai uZauging ir iStrauke i
nepalankios aplinkos, vél Seimoje atsirado daugiau vaikeliy ir mato, jog

AiSkumo ir konkretumo stoka teisiniuose
dokumentuose.

Neaiski  teisiné sistema kelia tarp
institucinio bendradarbiavimo problemy.
Skirtingi specialisty tikslai.

Pagalbos sistemoje iSrySkéja  skirtinga
institucijose dirbanciy specialisty teisiniy
dokumenty interpretacija ir bendry tiksly
stoka.

Specialisty stoka medicinos jstaigose.
Paslaugy kiekybe pagalbos procese itakoja
specialisty (psichiatro, neurologo) stoka.
Kliiitys susijusios su tévais.

Paslaugy kokybe pagalbos procese ijtakoja
tévy socialiné padétis, ju zemas intelekto
lygis, tévy iniciatyvos stoka.
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reikia traukti i§ tos Seimos. Tévai dél savo atitinkamo intelekto nenori jy
atiduoti | savaitinj darzelj. Taip ir Siaip gal ne visos Seimos, bet kai
kurioms tai informacijos stokos neturédamos ar nenorédamos turéti arba
ne labai suprasdamos, nes ne paslaptis, kad kompleksine negalia turin¢iy
vaiky tévai néra, ne visi, aiSku, néra labai iSsimoksling, priklauso rizikos
Seimoms, neturi tévystes jgudziy, tokiy kaip reikéty ir jie nelabai supranta
ir nelabai zino kur jy vaikeliui geriausia, kur pagalbos ieskoti, ar per
senitnijy darbuotojus, tarkim per kitas institucijas.

O pati tarnyba organizuoja tiktai kursus tévams, bet dar neturim, nors
tokia mintj jau audém, kad bandyti organizuoti negalig turiniy tévy
mokymus, kursus ar uzsiémimus. Dar nelabai dristam, nes psichologés
nori pabandyti su kitais téveliais, nes ta sritis pakankamai sudétinga ir dar
nesiryzta, nes tik neseniai pradéjo tg ,,pozityvios tévystés programa
gvildenti, todél teks pasimokinti taip, o tada méginsim ir Sitiems téveliams.
.kai kurioms tai informacijos stokos neturédamos... Todél i$ to neZinojimo
ir kai nieks jiem nepasako vat, jie kartais lieka nuoSaly nustumti.

Poreikiy neatliepianti
kompetencijos plétotés sistema.
Specialistai stokoja kompetencijy tévy
informacijos perdavimo klausimais

specialisty

Pagalbos sistemos
efektyvumas.

O kas lieCia miisy jstaiga, tai stipriosios pusés, kad kiekvienas specialistas
savo srities profesionalas, geriausiai iSmano savo dalyka, gilinasi ir |
kaimyning sritj, pavyzdziui specialusis pedagogas gilinasi ir | logopedo
darba, nes viskas susijg.

Judesio padéties specialistas ir psichologas ir socialinis pedagogas ir
logopedas, specialusis pedagogas.

Tai gal ta pagalba biity svarbi ne tik vaikam, bet ir pafiai Seimai, téCiui ir
mamai, kad juos nuo ty kasdieniniy riipesciy iSvaduot truputéli ir
atpalaiduot. Kaip galvojam ir planuojam, kad tévam auginantiem tokius
vaikelius, kaZkokie kursai, susi¢jimai, pastiprinimo grupes, zinom, kad
kitos tarnybos daro karta per ménesj. Reikia duoti tiems tévams i$sisakyti,
tai blity ta pagalba ne tik materialiné, kaip daznai galvojam: vaistai,
ortopediniai batai, kazkokia jranga, pritaikyti stalai, kédés. Bet kita karta
pagalba svarbi ir ta psichologiné, pastiprinti tévus, kurie augina tokius
vaikus, o Siuo atveju, net du nejgalius vaikus.

Kompetetingi specialistai.

Pagalbos sistemos efektyvuma didina
specialisty patirtis, turimi jgudziai, kity
specialisty darbo specifikos iSmanymas.
Kompleksiniy paslaugy uztikrinimas.
Vaikui, turiniam labai dideliy specialiyjy
ugdymosi poreikiy, istaigoje uZztikrinamos
socialinés, Svietimo ir  medicininés
paslaugos.

Pagalba tévams.

Tévams bitina psichologiné pagalba,
galimybé dalintis informacija, dalyvauti
kursuose bei susitikimuose

Bendradarbiavimo
ypatumai
institucijose.

skirtingose

Jeigu, aplamai apie pagalba, tai pas mus psichologas, logopedas ir
specialusis pedagogas viska derina tarpusavyje jverting vaika, gincijasi,
bando visokius sprendimo variantus. Vis tiek yra kompleksiSkai viskas

Kompleksiné specialisty pagalba dirbant
komandoje.
Institucijoje

dirbantys specialusis
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aptariama kaip dabar bus, ka i§ savo pusés logopedas gali, judesio padéties
specialistas i§ savo pusés, ka jis gali pakoreguoti ir vis tiek yra bendrai
raSomos vaikui individualizuotos programos, yra keliami tikslai, jie turbiit
ir jgyvendinami ir tévai su programomis supazindinami ir ko bus
siekiama..

Bet mes dar nemokam susizaist, susisgveikaut.. Taip, atsiranda su vaiky
teisiy tarnyba, su mokyklomis, su Svietimo jstaigomis, tuo paciu darzeliu,
su specialigja mokykla, su ,,Viltim“, mes visada bendraujam, draugaujam
ir bandom bendrais tikslais vadovaudamiesi galvoti kur tam vaikui yra
geriausia Siuo metu, ar jam reikalinga specializuota jstaiga, ar biity gerai ir
tas ugdymas bendrojo lavinimo jstaigoje. Nors su tom institucijoj misy
patirtis labai skaudi, graudi, mums nelabai pavyksta susibendrauti, nes mes
rodém iniciatyva ir beldémés, bet buvom jvardinti kaip nepatikima
institucija ir nejtraukta j saraSa, kuriai galima teikti informacijg. Tai vat,
gauti informacijos tai jie labai nori, visada labai nori, bet duoti jos kaip ir
privengia.Ir manau, tai yra ir ties etatais prasilenkimy ne kuriy, patys
nejgalumy suteikimai, nes nejgaluma duoda medikai, bet juoda darba nori,
kad atlikty pedagogai.

Yra buve tokiy varianty ir mums ta informacija, tokia, kad reikia labai
praSyti tévy , kad tévai eity, praSyty reikalauty, nes paciai institucijai kaip
ir nenorima perduoti tiesiog.

pedagogas, logopedas, psichologas ir
judesio padéties specialistas siekia bendry
tiksly ir teikia jvairiapusg pagalba.

Tarp institucinio bendradarbiavimo su
medicinos jstaigomis triakumas.

Sveikatos prieZiliros jstaigoje dirbantys
specialistai vangiai bendrauja ir dalijasi

informacija ~ su  Svietimo  jstaigose
dirbanciais specialistais.

Tévai — skirtingy instituciju rysio
stiprintojai.

Tévai, perduodami informacija skirtingiems
specialistams tampa pagrindiniais tarp
institucinio bendradarbiavimo stiprintojais.

Seimos j(si)traukimas.

Kiek anksciau teko bendradarbiauti dél jvertinimo ir kity dalyky, tai ¢ia ta
Seima, kuri priima pagalbg, eina, ieSko, iSsireikalauja. Sita konkreti Seima,
tikrai besidominti specialisty darbu. .

Aisku, jeigu buty kitokiy galimybiy, tai tévai daugiau iSsireikalauty.. Bet
a$ manau, pakankama pagalba, bet jei blity daugiau galimybiy jie tikrai
isireikalauty.

Tévy iniciatyva ir aktyvumas.

Seima domisi specialisty darbu ir aktyviai
ieSko pagalbos.

Reikliis tévai.

Tévai reikliai ziuri | specialisty darba,
teikiamas paslaugas. Seimos poreikiai néra
visiSkai patenkinami, todél reikalaujama
efektyvesniy paslaugy.

Ateities perspektyvos
sistemos tobulinimo
procese.

Kaip ateityje turéty buti, sunku pasakyti, turbiit turéty bit, kaZzkoks
koordinatorius, kuris kaupty informacija, viska zilréty tuose teisés
aktuose, turéty atsirasti Zmogus, kuris zitiréty ikimokyklinio amZziaus
vaiky, koordinuoty tg veikla, bet pas mus rajone, dar negirdéjau, kad biity
toks Zmogus — kompleksiskai teikiantys pagalba, arba koordinatorius.

Naujy organizacijy, ar kazkokiy jstaigy nereikéty kurti, visko c¢ia yra
prikurta, reikia, kaZzkokios ypatingai apgalvotos sistemos. Visko tiek

Koordinatoriaus etato steigimas.
Pagalbos sistemoje pageidaujama asmens,
kuris teikty Seimai konkre¢ig informacija,
nukreipinéty | institucijas, padéty tvarkyti
dokumentacija.

Teisiniai sprendimai.

Biitina  priimti teisinius jstatymus,
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prikurta, bet reikia ar teisés akto ar reglamento, kad visi kartu galétume | skiriancius Seimos ir vaiko, turin¢io sunkig
graZiai gyventi vaiko labui. Reikty, kad pinigéliai nueity ten kur reikia, kad | negalia, pajamas.

nueity, dél vaiko negalios ir jos pagalbos, o ne kad skai¢iuotysi | bendras
tévy pajamas, kaip yra zinoma. Ir tada ta pagalbos dalis, ta piniginé dalis,
kai skaiciuojama j bendras tévy pajamas uzkerta kelig visiems kietiems
dalykams..

Visos komandos turéty ieskoti bendry saly&io tasky. O dabar lyg ir visi | Skirtingy institucijy bendradarbiavimo
esam, bet nesam gal taip glaudZiai ir pakankamai susije, kad viska vieni | Skatinimas. o
apie kitus Zinotume. Ziarim tik saves, o ka kiti daro lyg ir nebe mano | Ateityje bitinas glaudus tarp institucinis
reikalas. Gal ir biity mano reikalas, bet jei nebesikreipia, tai ne be mano | bendravimas Ir bendradarbiavimas,
reikalas. skatinantis dirbti vaiko ir Seimos labui.
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13 priedas

Kategorijos.

Gauti empiriniai pasisakymai.

Subkategorijos, interpretacija.

Siandieniné
sistema rajone.

pagalbos

Yra institucijos: Ankstyvosios reabilitacijos tarnyba, ikimokykliné tai
darZelis ,,Zilvytis*, mokykliné — Specialioji mokykla ir miisy ,, Viltis*.

Konkreti ir aiSki pagalbos sistema.
Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia
rajone sudaryta konkreti ir aiSki, testiné

Pagalbos sistemos
efektyvumas.

Daugiausiai problemos dél vaiky sveikatos Na tos pagalbos tai labai
ki wakstkinpdrangietaigiia padraisy 16eYRGRHN Hekitanbddamging

Vg.ﬁs}(gggﬁﬁg)gﬂgqgﬁga%&gl sveikatos. Reikia masazo ir Zmoniy kas
Ji palaikyty, nes vienas Zmogus nepalaikys. Ir tos mankStos, masazai, jy

kb pakitivlsice ORI ) herInkSH rafikia ef@@éwanﬁﬁeﬁfénfaaiaa%gsas

BuRpaTa Mgk Jiskig Redthyea: KabddtokineSamankt peikin. teakdazkaliy
speeialivipanksty
onkre¢ioj Seimoj, tai vaikai yra  tikrai lygiaveriai partneriai.

pagalbos sistema, kuri teikiama skirtingose

Mashisi ety pAtaneahieidmBskotarpiais.

siABisaBaibacfektyvuma  didinty
regigRRemEnegininipgs Ralargosoemkinidr
PREd¥ininés ir ugdymo paslaugos.

Specialisty ir priemoniy stoka.

Pagalbos organizavimas ir jos teikimas
siejamas su specialisty ir priemoniy stoka.
Lygiaver¢iai santykiai.

Pagalbos sistemos
struktiiriniai ir kokybiniai
trakumai.

Lygiavercial santykial, manau, yra farp specialisty ir tevy.

Neigiamas poziiiris j_nejgalius lieka visose srityse. Ir Svietime, ir
YRIRGABENGAeretaids, Qphad Jgtﬁadalaasgénapw}@%ﬂ&aecﬂ?eg&ge&
%@ggg@@qetﬂ@@mggﬁji@q ha. Visur yra kito asmens pagalba. Biina

situacijy, kai jam vienam reikia vieno Zmogaus, jam vienam.

Galbut troksta komandinio darbo, galbat - $eimos nory. Tos Seimos
neiSreiSkia savo pageidavimy tiksliai, ko jie nori. Reikty individualaus
darbo, nes sakykim, jeigu reikia kalbéti vieSai, tai jie nepasako ko nori, ko

Pagalbos sistemoje  vyrauja Iygiavercial
SpéGalfdty hepaamip sairidal
SResiANME IVAIIXGas poziliris | negalia
Ragakhes sistames  Yerkmineumpqliding
SORIARG ir Y8EMIResH srifgeacining  pagalba
teikianti specialisty jvairove.

Paslaugy kokybés stoka.

Paslaugy kokybe itakoja komandinio darbo
nesklandumai, tévy iniciatyvos stoka

Bendradarbiavimo
ypatumai skirtingose
institucijose.

¥eshis VisilaagalpayipRsiembingith 41200 gk akusitat ke pa g thosmicyia
vasgidasakQr Skamb i tsdirgkt el fhokasy PR plek iy AeAARY atvykhilgl
Ragigkambies sk prkdaustika daryt tokiu atveju.Pati mama dekoja
ir praSo, pati ripinasi. Jau iSkart mums pasako tévai, visi kartu dalinasi
informacija: kaip miegojo, kaip valgé, kaip savijautos, kaip elgési.
Istaigoje dirbant tai visi bendradarbiaujam ir Kineziterapeutas, ir
uzimtumo specialistas, ir pedagogai, mes visi tariamés bendrai jau nuo pat
ryto, kai tik ateinam j darba.

;gmquaeﬁﬁ%eaimm%iaﬂemo&
¢évai ir specialistai — aktyviai sgveikaujanti
komanda.

Sakykim je1 1S rizikos Seimy vaikai, fa1 mums praneSa soclalinial
darbuotojai. Bendraujame su senifinijy socialiniais darbuotojais. Tai
centro moké¢jimo klausimais, ir pinigy, ir Svaros. Mes skambinam
socialiniams darbuotojams. Palaikom rySius su specialiaja mokykla, kai
ruoSiamés priimti mokinius i$ jy pas save, taip pat su darzeliu ,,Zilvytis®,
dirbam bendrai aiSkindamiesi kaip reiks su tais vaikais dirbti, kokius
metodus naudoti, stengiamés juos geriau pazinti iki jy atvykimo j miisy

GlIaudus tarp instituciniai rySiai.

Centre dirbantys specialistai  aktyviai
bendrauja ir bendradarbiauja su socialiniy ir
Svietimo jstaigy specialistais.
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istaiga. Taip pat palaikom rySius su socialiniy paslaugy skyriumi,
bendraujame, nes nuo jy priklauso sprendimai, jy priémimas.

Daugiausiai telefonu bendraujam, kartais biina ir susitikimai kazkokie,
dalyvaujam. Ateina informacija i§ socialinés paramos skyriaus tai telefonu
ir faksu, elektroniniais laiskais bendraujam. ZodZiu - visaip.

Technologiju naudojimas siekiant
tarpinstitucinio bendradarbiavimo.
Telefonas, faksas ir elektroniniai laiSkai —
pagrindinés tarp institucinio bendravimo

Seimos j(si)traukimas.

Seima palaiko visas iniciatyvas, labai realist¢ ta Seima. Tévai
bendradarbiauja ir plany sudarymuose, dalyvauja susirinkimuose, gery
nory ir pasitilymy pateikia. Ugdymo klausimais, daug gery patarimy tévai
yra paras¢ anketose.

Jie rupinasi, kad jy vaikas turéty bent minimalias galimybes, tai ka
suvokia, kad jis turéty ka veikti, nes netinka jam tokie zaidimai kaip
kitiems vaikams. Tévai Zaislus patys perka, nupirko televizoriy. Jeigu
praSom ko nors nupirkt, tai jie niekada nesako, kad tai nenaudinga,
netikslinga, kad nepirks. Tokiy dalyky nebina.

Jie patenkinti, bet turi pageidavimy pagalbos gerinimui. Jie turi
pageidavimy. Jie nori, kad daugiau jisai bity jtraukiamas j veiklas, kad
daugiau biity ne tik Zidirovas, bet ir dalyvis kiek galima, kiek jmanoma,
kad jis galéty ka nors veikti. Pageidauja, kad jis daugiau judéty,
pavyzdziui Sokty.

Veikli Seima.
Seima aktyviai jsitraukia, dalyvauja ir teikia
pasililymus.

Priemoniy gausa.

Tévy nuolatinis riipestis, pastangos ir
priemoniy gausa padeda vaikui nuolat
tobuléti, pagal galimybes jsitraukti |
visavert] gyvenima.

Ivairesniy paslaugu poreikis vaikui ir
Seimai.

Seima pageidauja vaikui aktyvesnés,
itraukiancios, judéjima skatinancios veiklos.

Ateities perspektyvos
sistemos tobulinimo
procese.

Sunku pasakyti, ateityje tikriausiai reikty... tévai eina senyn, fiziSkai tévai
maziau pajégus, galéty buti kokie asistentai, kurie padéty pas gydytojus
nusivezti, i kirpykla, nes tikrai su kirpykla yra problemos kiek Zinau, juos
sunku nuvezt.

Sitie, niekada neklijuos, nelipdys, nepies, bet jie taip pat turi vieta po
saule ir todél reikia daugiau démesio skirti sunkios negalios vaikams.
Galéty buti daugiau rySiy su mokyklomis, ne taip, kad baigiamuosius
darbus atlikty mokiniai, ar bendrauty tik su stipriausiais musy centro
ugdytiniais, reikia, kad mes ugdytume bendrai busimag karta, kad jie
suvokty esmeg apie nejgaliuosius. Reikia, kad biity didesnis priémimas j
bendruomeng, miestelio, gatviy gyvenima.

Kad bty kokios institucijos, kurias galéty jsikviest j namus ir kad tos
paslaugos buty teikiamos namuose. Masazai namuose galéty buty daromi.
Kazkokiy daugiau paslaugy teikiamy namuose arba ne namuose, tai bent
jau asistentas. Galéty atsidaryti savaitgaliais institucijos, kurios teikty
paslaugas, galbiit kaip viesbutukas. Zinom, kad tokia praktika yra, gali
buti, kad tik tris dienas. Tokiu atveju tévai galéty laiko skirti sau, galéty
iSvaziuoti stazuotis, ar j keliones, kad galéty drasiai iSvaZiuoti, o nereikty
ieskoti papildomai resursy kur palikti, mociuciy ar dar ko nors, nes tai yra

Asistento pagalba.

Seimai $iuo metu ir ateityje bitina asistento
pagalba, kuris padéty tenkinti Seimos
poreikius kasdieninéje veikloje.

Visuomenés poZiiirio keitimas.

Bitina integruoti ir keisti visuomenés
pozitirj j vaikus ar asmenis, turin¢ius sunkia
negalig.

Papildomos paslaugos ir jas teikianciy
institucijy jvairove.

Galima ateities vizija Seimai - paslaugy ir
pagalbos teikimas namuose, papildomos
institucijos,  priemoniy  ir  aplinkos
pritaikymas, nuolatiné arba laikina vaiky
prieZilira savaitgaliais.
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viena i§ pagrindiniy problemy - néra kur palikti vaiko su negalia, niekas
nenori jy priziaréti. Gal kokie ergoterapeutai, gal kokie relaksaciniai
kambariai, gal kokie.. neZinau, jvairiy terapijy, spalvy, Sviesy, kur jie gali
piesti, kad jie galéty daugiau iSlaisvinti savo emocijas, kad jie galéty ne
tik sédét ir zifirét, o kazka veikt.

14 priedas
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Pagalbos vaikui tikslas

Skatinti paauglio savarankiskumo, bendravimo, gero elgesio igudzius.

Pagalbos Seimai tikslas

Skatinti tévy socialinj dalyvavima, j(Si)traukima j bendruomene, gerinti jy psichologing biisena, teikti papildomas socialines,
medicinines paslaugas individualiy vaiko ir §eimos poreikiy tenkinimui.

Tikslai

Teorinés nuostatos, poZiiriai

Tiksly taikymas, strategijy pateikimas

Sudaryti salygas vaikui ir
tévams dalyvauti ir
jsitraukti j  visuomenes/
bendruomenés gyvenima.

Visuomenés nariy
neigiamo pozilirio 1
., kitokius keitimas.

Skatinti giminiy, draugy ir
kitos  artimos  aplinkos
tarpusavio bendravima.

Socialinis dalyvavimas - grindZiamas
dalyviy tarpusavio supratimu ir lygiaverciu
jsitraukimu j socialiniy individy tapatumg ir
vaidmeny stiprinima plétojant
individualizacija, aktualizuojant privalumus
ir maksimalizuojant potenciala (Ruskus,
Mazeikis, 2007).

Inkliuzija. Vienas i§ principy — priklausyti
bendruomenei ir biiti jos nariy priimtam.
buvimo drauge ir skirtybés toleravimo
filosofija (Ruskus, 2002, p. 114).
Isitraukimas - nenutrikstama tévy ir
mokyklos saveika bei aktyvumu paremtas
procesas, kurio metu gali vykti individualis
ir instituciniai poky¢iai (AliSauskas, ir
kt.2010)

Normalizacija - normaliy gyvenimo
salygy sukiirimas. Wolfesberger (cit.
Ruskus) teigimu, normalizacija yra kiek
jmanoma labiau normaliy kultiiriniy
priemoniy pritaikymas siekiant suformuoti
irfar iSsaugoti kiek jmanoma kulttriniu
pozitiriu normaly individy elges; ir
asmenines savybes.

Socialiné integracija glaudZiai siejama su
normalizacija ir gyvenimo kokybe, taciau
Baranauskienés, Ruskaus (2004), nuomone,
asmenys turintys specialiyjy ugdymosi
poreikiy gali sékmingai jsilieti j reikSmingy
socialiniy santykiy tinklus tik tuo atveju, jei

Kuriamos situacijos, kurios padéty nejgaliajam bendruomenéje biti pripazintam ir
aktyviam, legitimuoty nejgalaus asmens buvima visuomené¢je (Ruskus, Mazeikis,
2007, p. 183.) Plétojami Seimos ir bendruomenés rysiai, visuomeniniuose renginiuose.
Plétojamas vaiko socialinis dalyvavimas — saviraiSka meniniuose uzsiémimuose, ne
tik ugdymo jstaigoje, bet ir kitose bendruomenés veiklose. Seima jtraukiama j
nevyriausybiniy organizacijy (,,Algojimas®, ,,Viltis“) veikla. Seima aktyviai
dalyvauja vasaros stovyklose, probleminius su negalia susijusius  klausimus
nagringjanciose konferencijose. Pagalba organizuojama ir kuruojama pagalbos
teikimo koordinatoriaus Svarbu rasti aplinkoje Zmoniy, kurie padéty Seimai plésti
naujy zmoniy rata, padéti kurti santykius su aplinkiniais.

Bendruomenés rengiami uzsiémimai, akcijos, minéjimai kiti renginiai informuoja ir
skatina kitokj pozilirj j asmenis, turin¢ius negalias ir jy Seimas. Organizuojami ir
plétojami Seimy, auginanciy negalig turin€ius vaikus, bendri susitikimai, diskusijos,
dalijimasis patirtimi rengiant konferencijas, diskusijas ne tik tarpusavyje, tafiau ir
vieSoje erdvéje.

Skatinamas tévy bendravimas su giminémis darbo dienomis vakarais, kai vaikai yra
uZimtumo centre. Saveikia vyksta informaciniy technologijy pagalba (telefonas, el.
pastas). Svarbu atrasti ry§j su tais, su kuriais buvo intensyviai bendraujama iki vaiky
gimimo.
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visuomeneés nariai palankiai zitirés | tokiy

zmoniy buvimg bendroje socialinéje
terpéje.
UZtikrinti vaikui ir Seimai | Prieinamumo principas — kiekvienam | Medicininés paslaugos vaikui ir S$eimai teikiamos intensyviai, specialistams

papildomy medicininiy ir

vaikui, turin¢iam specialiyjy ugdymosi

bendradarbiaujant tarpusavyje, itraukiant Seima. Atsizvelgiama | tévy nuomong,

socialiniy paslaugy | poreikiy, turi bati prieinamos papildomos | konsultacijos pagal poreikj vyksta ne tik jstaigoje, bet telefonu, elektriniais laikais.
prieinamuma. ju poreikius tenkinancios paslaugos.

Tarp institucinio  rysio | Ruskus, AliSauskas, Sapelyté, (2006) | Specialistai bendradarbiaudami dalinasi informacija, poky¢iais, susijusiais su
stiprinimas: ~ susirinkimai, | iSskiria, jog bendradarbiavimas - tai | konkre¢ia Seima, teikia siilymus ne tik savo rate, bet ir tarp instituciniu lygmeniu.

konferencijos, aptariant ir
numatant efektyvesnius
tikslus vaiko ir Seimos
poreikiy tenkinimui.

Seimos, kaip lygiavertés
partnerés  jtraukimas |
pagalbos teikima.

Konsultacijy  ir  aiSkios
informacijos tévams
uZtikrinimas.

Ugdyti ir lavinti paauglio
socialinius gebéjimus,
savarankiSkuma.

bendras problemos sprendimas ir bendras
sprendimo priémimas, tai darbas Kkartu,

sujungus intelektines jégas ir
kompetencijas.

Jgalinimas - tai kai individai patys
kontroliuoja  savo  gyvenimg:  daro
pasirinkimus, atitinkamai plétoja savo

atsakomybe uz sprendimus ir veiksmus.
Igalinimo turinj apibiidina dialogas ir
bendradarbiavimas tarp vaiko ir ji ugdanciy
asmeny, vaiko ir tévy jtraukimas priimant
sprendimus, skatinimas dalyvauti veikloje,
pasirinkimo galimybés suteikimas (Ruskus,
Aligauskas, Sapelyté, 2006).

Partnerysté - Ruskus, Alisauskas, Sapelyté
(2006) nurodo, jog vienas svarbiausiy
partnerystés aspekty yra suprasti, kg ir kiek
visi ugdymo(si) proceso dalyviai (vaikali,
tévai, pedagogai, specialistai ir kt.) turi
bendra ir kiek jie turi iSmokti vieni i8 kity
Individualiy vaiko ir Seimos poreikiy
pripaZinimas.

Isitraukimas - nenutrikstama tévy ir
mokyklos saveika bei aktyvumu paremtas
procesas, kurio metu gali vykti individualtis
ir instituciniai poky€iai (AliSauskas, ir
kt.2010)

Humanistiné pedagogika.  Lepeskiené
(1996) akcentuoja, jog humanizmas priima
kiekvieno individualybe bei skatina ieSkoti
tokiy ugdymo budy, kurie padéty
maksimaliai atskleisti kiekvieno ugdytinio

Rengiami susitikimai, diskusijos du kartus per metus, rengiami planai, iSrySkinant
privalumus ir galias. Mety gale rengiamos ataskaitos. Tokiu biuidu plétojamas
griZtamasis rysis.

I pagalbos procesa jtraukiami tévai, kaip lygiaveréiai partneriai. Tévai patys teikia
pasitlymus, rekomendacijas, priima sprendimus. Specialistai atsizvelgia | $eimos ir
vaiko individualius poreikius.

Skirtingose institucijose dirbantys specialistai aktyviai saveikauja ir tévams
suprantamais terminais informuoja, konsultuoja, teikia rekomendacijas.

Aktyviai vyksta tévy mokymai, specialisty ir tévy numato bendras taisykles —
dienotvarkés rézima. Sprendziami paauglio elgesio ir emocijy  problemos.
analizuojami kiti su vaiku susij¢ klausimai. Teikiamos logopedo konsultacijos, kuriy
metu aiSkinama paveiksly, gesty ir kity bendravimo priemoniy naudojimo reik§me
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galimybéms. I mokinj, turintj specialiyjy
poreikiy, zvelgiama kaip | individa,
i8siskiriantj i§ kity, stengiantis ji suprasti,
padeéti kurti jam kuo geresnes mokymo(si)
galimybes, siekiant kuo optimaliau tenkinti
jo poreikius (Useckiené, 2008)

Igalinimas - vaiko ir tévy jtraukimas
priimant sprendimus, skatinimas dalyvauti
veikloje, pasirinkimo galimybés suteikimas
(Ruskus, Alisauskas, Sapelyté, 2006).
Socializacija — individas perima socialinius
patyrimus, kai yra ugdomas (t.y.kai ji
tikslingai formuoja  kiti  Zmonés)
(Kvieskiené, 2003). Socializacija -
visuomeneés kultiiros perteikimo vaikams
procesas, siekiant formuoti  kiudikio
individualybe, pakliistancia tam tikromis
kultiros  tradicijoms ir  socialinéms
normoms. (Kvieskien¢, 2005, p. 22).

paauglio bendravimui. Pagal galimybes tévai dalyvauja kineziterapeuto
uzsiémimuose. Kineziterapeutai teikia informacija ir rekomendacijas susijusias su
paauglio fizinio savarankiSkumo lavinimu namy ir kitoje aplinkoje, kompensacinémis
priemonémis, jy pasirinkimu ir naudojimu. Socialiniai pedagogai ir darbuotojai
konsultuoja tévus jiems aktualiais socialiniais klausimais (iSmokos, naujausiy teisés
dokumenty tvarka, kompensuojamos priemones).

Specialiojo pedagogo, logopedo, kineziterapeuto socialinio pedagogo ir socialinio
darbuotojo paslaugos teikiamos 3 kartus per savaite.

komandos nariy bendra veikla planuojant,
sprendziant problemas, ieSkant bendro
problemy sprendimo ir siekiant specialiyjy
ugdymosi poreikiy tenkinimo efektyvumo
(Miltenieng, 2005).

Psichologo paslaugy Inkliuzija — tai procesas, kurio metu | Seimai teikiamos efektyvios psichologo paslaugos. Svarbu, kad tévai stiprinty
teikimas. dalijamasi savo asmeninémis vertybémis ir | tarpusavio psichologinj rysj, iSmokty susitaikyti ir gyventi su vaiko negaliomis.
interpretacijomis, ieSkoma kaip susitaikyti | Konsultacijy metu skatinama daugiau bendrauti su aplinkiniais, jveikti baimes,
ir iSmokti gyventi su skirtybémis, o kartu | izoliacija.
kaip 18§ jy mokytis. Pagalba teikiama 2 kartus i savaite.
Jgalinimas - tai kai individai patys
kontroliuoja  savo  gyvenimg:  daro
pasirinkimus, atitinkamai plétoja savo
atsakomybe uZ sprendimus ir veiksmus.
Papildomy institucijy ir | Bendradarbiavimas - tenkinant | Specialistai rengia projektus, kurie nurodo papildomy koordinatoriaus, neurologo,
paslaugy kiirimas. specialiuosius ugdymosi poreikius, — tai | psichiatro, psichologo etaty steigima, medicininiy ir socialiniy paslaugy. institucijy

karimg savaitgaliais. Projektai grindZiami faktais, kurie butini

efektyvesniam vaiko ir Seimos poreikiy tenkinimui.

irodymais,
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