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SANTRAUKA

Tévy auginanciy raidos sutrikimy turintj vaika, ligos suvokimo veiksniai

Akvilé Siaurukaité, Vilnius, VU, 2018, 75 p.

Siame darbe stengiamasi i3analizuoti tévy auginanéiy raidos sutrikimy turintj vaika, ligos suvokimo
veiksnius. Atliktame tyrime dalyvavo 46 tévai ir glob¢jai auginantys raidos ir kity sutrikimy
turinéius vaikus. Tiriamyjy amZius svyravo nuo 21 iki 58 mety. Sio tyrimo metu buvo naudotas
galiy ir sunkumy klausimynas (SDQ) (Goodmano 1997), revizuotas ligos suvokimo klausimynas
(IPQ — RA) (Anbar, Dardennes ir kt., 2010) ir tyrimo autorés sudarytas ligos suvokimo
klausimynas. Gauti rezultatai atskleidé, jog egzsistuoja rySys tarp tévy iSsilavinimo ir suvokiamy
sutrikimo pasekmiy bei chroniskumo. Tévai, kurie sumazino darbo kriivi vaiko sutrikimg suvokia,
kaip labiau kontroliuojama. Vaiko hiperaktyvumas, emociniai ir bendri sunkumai siejasi su tévy
suvokiamu sutrikimo cikliSkumu, chronisSkumu, gydymo kontrole ir pasekmémis. Remiantis
demografiniais rodikliais bei vaiko galiy ir sunkumy klausimyno rezultatais galima prognozuoti

tévy suvokima apie sutrikimo cikliSkuma, chroniskuma, asmening kontrole, emocijas ir pasekmes.

Raktiniai ZodzZiai: tévy ligos suvokimas, raidos sutrikimai, gydymo nurodymy laikymasis



SUMMARY

The Factors of Illness Perception among Parents of Children with Developmental Disorder

Akvilé Siaurukaité, Vilnius, VU, 2018, 45 p.

The aim of this study is to determine the main factors of illness perception among parents of
children with developmental disorder. 46 respondents, aged 21 — 58, took part in the research.
During this study, Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) (Goodmano 1997) was applied
as wall as The Revised Illness — Perception Questionnaire (IPQ — RA) (Anbar, Dardennes ir kt.,
2010) and Adherence to Treatment Questionnaire to assess the factors of illness perception among
parents. The results revealed that there is a statistically significant correlation between the education
of parents, consequences, and chronic illness perception. Parents who are out of work due to the
children illness tend to perceived it as more controlled. The hyperactivity, emotional, and main
difficulties of children with correlates with parents perception about consequences, treatment
control, chronic, and cyclical illness. It was also found that demographics variables and some
results of Strengths and Difficulties Questionnaire could be prognotstic variables about parents

illness perception.

Keywords: Parents illness perception, developmental disorders, adherence to treatment



SVARBIAUSIOS SAVOKOS

Ligos suvokimas — procesas, kurio metu per jvairias iSorines situacijas atsiskleidZzia emocinés ir
kognityvinés reprezentacijos apie sveikata, suvokimas apie ligos rimtuma (O’Connor ir kt., 2008).

Gydymo nurodymy laikymasis — tai iSreikStumo lygis atsiskleidZiantis per tai, kaip pacientas laikosi
gydanciy specialisty sitilymy susijusiy su sveikatos gerinimu ligos kontekste. Tai apibréziama ne
vien taisyklingai vartojant medikamentus, bet ir kalbant apie kitus gydymo biidus, asmeninius
elgesio pokyc¢ius, taip pat jtraukiami ir reguliariis apsilankymai pas gydancius specialistus (Horwitz

ir Horwitz, 1993).

Raidos sutrikimai — sutrikimai prasidedantys tik kiidikystéje arba vaikystéje. Funkcijy, glaudziai
susijusiy su centrinés nervy sistemos biologine branda, vystymosi sutrikimais arba sulétéjimais.

Stebima stabili eiga (TLK — 10 — AM sisteminis ligy sarasas, 2008).



PRATARME

Siuolaikingje visuomenéje pastebimi vis didesni skai¢iai vaiky, kuriems diagnozuojami jvairaus
pobtidzio raidos sutrikimai. Jy gydymui, ugdymui, socializavimuisi visuomenéje skiriamas didelis
démesys, siekiant uZztikrinti serganciam vaikui tokias pacias galimybes, kaip likusiems vaikams.
Taciau reikty nepamirsti, kad j visuomeng vaikas ateina i§ Seimos, tod¢l islieka esminis klausimas,
ar Seimos nariai savo ruoztu padaro viska kg galéjo dél savo vaiko, turin€io jvairiy raidos sutrikimy?
Adekvatus ligos suvokimas gali padéti iSvengti ar susilpninti nepageidaujamg vaiko elgesj, padéti
jam lengviau adaptuotis visuomenéje. Nuoseklumas auklé¢jant, bendradarbiavimas su gydanciais
specialistais padéty patiems tévams lengviau priimti savo vaika, jo diagnozg. Objektyvus ligos
suvokimas taip pat gali buti veiksnys uztikrinantis sveikg tévy santykiy dinamikg tiek tarpusavyje,
tiek visoje Seimoje. Norint zinoti kas formuoja ligos suvokima, kas yra pagrindiniai trikdziai
neleidZiantys susiformuoti teisingam ligos suvokimui, svarbu gilintis j kasdienius sunkumus, vaiko
simptomatika, norint visa tai geriau suprasti. Visgi Siuolaikiniai tyrimai didesnj démesj skiria tam,
kaip tévai laikosi gydymo rekomendacijy, daznai pamirSdami, kad biitent tai lemia ligos suvokimas.
Taigi nezinant pagrindiniy ligos suvokimo veiksniy tolesné¢ analizé tampa maZziau prasminga ir

apsunkinta. D¢l to yra svarbu ieskoti tévy ligos suvokima prognozuojancius veiksnius.



1.JVADAS

1.1.1. Vaiko raida ir jos ypatumai

Nors ir egzistuoja nemazas démesys vaiko raidai, sutrikimams susijusiems su juo, iSlicka
nemazai neatsakyty klausimy. Gydymo rekomendacijos daznai yra generalizuotos, mazai gilinamasi
1 atskiry Seimy charakteristika, sunkumus kylan¢ius konkreciai Seimai. DaZnai néra gilinamasi |
tévy ligos suvokima, jo jtaka tolesniam gydymo procesui. Visgi vaiko raida yra sudétingas procesas
apimantis visas sritis. Taigi pradzioje svarbu suvokti vaiko raidos ypatumus ir kaip tai geba daryti
jtaka tévy psichosocialiniam funkcionavimui.

Remiantis Zukauskienés (2012) pateiktu apibrézimu, vaiko raida galima suskirstyti j tris
pagrindines sferas: 1. Fiziné ir psichomotoriné, apimanti sensoriniy sistemy poky¢ius, savo kiino
kontrolé, mokantis Sliauzioti, vaiksc¢ioti, bei smegeny vystymasis. 2. Pazintin¢ raida — procesai
susije su mastymu, pazinimu, démesys, atmintis, vaizduoté, intelektas, problemy sprendimas ir
kalba. 3. Socioemocin¢ raida, kuri apima emocinés sferos pokycCius, savegs vertinimg, meilg,
temperamentg, asmenybe, moralés jausma, rySiai su kitais Zmonémis.

Egzistuoja daug skirtingy raidos apibrézimy ir paaiskinimy. Visus juos susiteminus iSryskéja
tam tikri bruozai, kuriuos yra bitina paminéti kalbant apie raida. Raida gyvenimo eigoje keiciasi del
vykstanciy saveiky tarp asmens biologiniy, psichologiniy ir sociokultiiriniy procesy, kurie turi
jtakos vienas kito kismui. Raidos poky¢iai reiskiasi skirtingais lygiais — tiek kiekybiskai, tiek
kokybiskai. Jprastai vaiko raida vystosi nuosekliai, de¢l Sios priezasties ¢ia ir dabar esancios
funkcijos yra glaudziai susietos tiek su praeities, tiek su ateities asmens funkcionavimu. Taciau Sis
raidos kompleksiskumas ankstyvame amziuje yra daug paslankesnis ir linkes siauréti su amziumi
(Wicks — Nelson ir Israel, 2006).

Siuolaikingje literatiiroje keliamas klausimas, kur yra riba tarp normalios vaiko raidos, o
kada galima teigti, kad vaiko raida sutrikusi. Kajokien¢ ir Zukauskiené (2007) teigia, kad kartais
elgtis netinkamai, nejprastai, yra normalios, sveikos raidos bruozas. Yra autoriy (Rutter, 1999 cit.
Pg. Kajokien¢ ir Zukauskien¢, 2012) kalban¢iy apie tai, kad nuokrypj nuo normos vertinti, kaip
sutrikimag, galima tik tais atvejais, kai jis trikdo vaiko pagrinding pazinting ir patirties kaupimo
veikla, bei ilgainiui apima vis daugiau veiklos sfery. Toliau analizuojant vaiko raidos sutrikimus ir
kas tai yra Wenar ir Kerig (2000) laikosi pozicijos, jog siekiant jvertinti ar vaiko elgesys normalus
ar jau stebima psichopatologija, svarbiausia akcentuoti aplinkybes, vaiko amziy ir jo suvokima;
pavyzdziui prieSmokyklinio amziaus vaikui yra normalu jausti nerimg tévams iS¢jus, likus su
svetimais zmonémis, taciau jei tai reiskiasi vélyvoje vaikysteje, tai neturéty biiti priimama, kaip

normalus elgesys.



Nors toks pozitris | vaikg atrodo teisingas, nesistengiama neigiamo elgesio paversti
patologija, ieSkoma racionaliy priezasCiy aplinkoje, Seimos ar individualiame kontekste, iSlicka
stiprus subjektyvumo faktorius. Siekiant to iSvengti Siame darbe tirti tévai, kuriy vaikai turi
gydytojy psichiatry ar kity specialisty nustatytus jvairius raidos ar elgesio ir emocijy sutrikimus.

VW —

sutrikimy apibrézimai, klasifikacija kinta dél priklausomai nuo paradigmos, kurig pasirinks

gydytojas.

1.1.2. Raidos sutrikimai

Kaip jau buvo minéta, raidos sutrikimy diagnostika yra sudétingas procesas dél nuomoniy ir
poziiiriy jvairovés. Neturéty buti keista, kad Siame procese tévai susiduria su stipriu neapibréztumo
jausmu, kyla sunkumai diferiancijuoti vaiko simptomus. Visa tai zenkliai paveikia ir ligos suvokimo
aspektus. [vairiis psichologinés raidos sutrikimai vaikystéje, DeSimtojoje Tarptautinéje ligy
klasifikacijoje apima sutrikimus nuo F80 iki F89 (TLK — 10 — AM sisteminis ligy sarasas, 2008). |
Sig kategorijg patenkantys sutrikimai: specifinis tarimo ir kalbos raidos sutrikimas, specifiniai
mokymosi sugebéjimy raidos sutrikimai, specifiniai judesiy raidos sutrikimai, misriis specifiniai
raidos sutrikimai, jvairiapusiai raidos sutrikimai, kiti psichologinés raidos sutrikimai, nepatikslintas
psichologinés raidos sutrikimas. Taip pat svarbu paminéti, kad visus raidos sutrikimus vienija tas
pats bruozas, Sie sutrikimai prasideda tik kiidikystéje arba vaikystéje. Funkcijy, glaudziai susijusiy
su centrinés nervy sistemos biologine branda, vystymosi sutrikimas arba sulétéjimas, stabili eiga be
remisijy ir paimejimy. Dazniausiai pazeidziama kalba, vizualinis erdvés suvokimas ir judesiy
koordinacija (TLK — 10 — AM sisteminis ligy sarasas, 2008). Kalbant apie raidos sutrikimus, daznai
taip pat yra minimi kalbos ir tarimo sutrikimai, kuriuos yra svarbu skirti. Tarimo sutrikimai
dazniausiai reiskiasi sutrikusiu kalbos sklandumu, garsumu, neintonavimu, to priezastis dazniausiai
yra neurologiné. Tuo tarpu kalbos sutrikimai daZniausiai siejasi su Kkitais komorbidiniais
sutrikimais, tokiais, kaip autizmas, epilepsija ar selektyvus mutizmas (Rutter, Bishop, Pine ir kt.,
2008). Matant kiek daug jvairiy raidos sutrikimy egzistuoja, ir kaip skirtingai jei paveikia vaika,
normalu, kad tévy ligos suvokimas taip pat yra labai skirtingas, nors i§ pirmo zvilgsnio paziiiréjus

visy jy vaikai turi tg patj sutrikima.

1.1.3. Protinis atsilikimas ir kiti raidos sutrikimai

Literatiroje yra diskutuojama ar protinis atsilikimas yra psichikos negalia ar vaiko raidos

sutrikimo pasekmé. Keliamas klausimas ar Zemo intelekto tur¢jimas yra svari priezastis §j sutrikima
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laikyti psichikos negalia. Visgi, Amerikos protinio atsilikimo asociacija pateikia aiSkinima, jog
protinio atsilikimo paveiktos kongnityvinés funkcijos, savo ruoztu paveikia vaiko prisitaikyma prie
aplinkos ir lemia tai, kaip jam sekasi funkcionuoti visuomenéje, o $i funkcija daznai biina
apsunkinta, atsiranda gretimi sutrikimai (Wenar ir Kerig, 2000). D¢l Siy priezasCiy, vaikai su
protiniu atsilikimu ir yra priskiriami prie kity psichiniy sutrikimy.

Protinis atsilikimas, kaip ir visi kiti Siame darbe aptarinéjami sutrikimai, pasiZymi tuo, jog
sutrikimo eiga, pasekmés, priklauso nuo iSreik§tumo, sutrikimo intensyvumo. Remiantis ligy
klasifikacijos sistemomis (TLK — 10 ir DSM — IV cit. i§ Rutter, Bishop, Pine ir kt., 2011), protinis
atsilikimas gali biti silpnas, vidutinis, Zymus ir sunkus. Kalbant apie sutrikimo kilm¢, dazniausiai
yra minimi smegeny sutrikimai, kuriems jtaka padaré aplinka arba genetiniai faktoriai (Rutter,
Bishop, Pine ir kt., 2011). Daznais atvejais protinis atsilikimas, néra vienintelis sutrikimas, su juo
reiSkiasi ir jvairios kitos diagnozés. Mazdaug 30 proc. vaiky, kurie gimsta su protiniu atsilikimu
serga ir epilepsija. Taip pat tarp vaiky su protiniu atsilikimu yra dazni ir specifiniai judesiy raidos
sutrikimai ar sensomotoriais sutrikimai susij¢ su suprastéjusia klausa ar rega. Vaikams su S$iuo
sutrikimu, taip pat nuo dviejy iki keturiy karty dazniau, nei sutrikimy neturintiems vaikams, yra
budinga ir kitokios psichopatologijos pasireiskimas (Rutter, Bishop, Pine ir kt., 2011). atvejai kada
vaikas turi daugiau nei vieng sutrikima yra sudétingi tévams, nes jiems reikia ne tik aiskiai suvokti
visus komorbidisSkus sutrikimus, taciau taip pat pasirinkti ir gydymo strategija, kuri biity efektyvi
visy sutrikimy kontekste. Nenuostabu, kad tokios aplinkybés i§ tévy pareikalauja dideliy tiek

asmeniniy, tiek finansiniy, tiek adekvataus suvokimo resursy.

1.1.4. Protinis atsilikimas ir autizmas

DazZnas atvejis — protinio atsilikimo komorbidiSkumas su autizmu. Vaikai turintys $iuos
sutrikimus yra apibiidinami, kaip turintys rimtesniy kognityviniy, kalbos ir adaptyvumo prie
aplinkos sunkumuy, nei vaikai tik su intelekto sutrikimais. Nors néra tikslaus paaiSkinimo apie stipry
Siy sutrikimy ry$j, yra ieSkoma tam paaiSkinimy. Tai yra aiSkinama tuo, jog reikSmingiausi funkcijy
suprastéjimai yra stebimi komunikuojant su aplinka, elgesyje, kalboje, o taip pat paveikia vaiko
kognityvinius geb¢jimus, kurie ir yra atsakingi dél protinio atsilikimo susiformavimo (Pandolfi,
Magyar ir Dill, 2018). Ayres (1979 cit. i§ Swami ir Vaidya, 2015) i8skyrée tris pagrindinius aspektus,
kuriais siejasi autizmas ir protinis atsilikimas, kod¢l Sie sutrikimai galéty biiti vertinami, kaip raidos
sutrikimai. 1. Neadekvatus stimuly registravimas smegenyse, kuris lemia, tai, kad vaikas ignoruoja
salyginai svarbius stimulus ateinancius i§ aplinkos. 2. Klaidingas moduliavimas turi jtakos
suvokimo iSkraipymui, kuris ir lemia padidinta arba sumaZzinta aktyvuma aplinkos atzvilgiu. 3.

Sensorinés sistemos jvestis negeba nustatyti teigiamy pastiprinimy i$ aplinkos ir dél to vaikas
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vengia visy naujy sensomotoriniy pastiprinimy i§ aplinkos (Swami ir Vaidya, 2015). Yra matoma,
kad vaikai turintys protinj atsilikimg taip pat patiria daug gretutiniy sunkumy susijusiy su elgesiu ir
emocijos, d¢l to yra svarbu analizuoti tévy patiriamus sunkumus ir jy turimg suvokima apie
gydyma.

1.1.5. Autizmo spektro sutrikimai

Analizuojant raidos sutrikimus, bene dazniausiai moksliniuose straipsniuose minimi ir
analizuojami yra autizmo spektro sutrikimai. Tikétina, kad didelis susidoméjimas §io spektro
sutrikmais yra dél ankstyvos jo diagnostikos, ilgaamziskumo ir Zenkliai suprastéjusiy su sutrikimu
susijusiy funkcijy (Simonoff, Pickles, Charman ir kt., 2008). Dauguma epidemiologiniy tyrimy
analizuojanciy §j sutrikimg koncentruojasi ties kategoriniais — diagnostiniasi metodais ir per ilgus
metus pateiké daug skirtingy autizmg apibrézianciy kriterijy. DaZniausiai Sio sutrikimo apibréZimas
apima sunkius sutrikimus susijusius su bendravimu, kalba, socialine interakcija, stebimus kitokius
zaidimo ir elgesnos biidus (Fombonne, 2003).

Siekiant vaikus turinCius jvairiy sutrikimy, atskirti nuo suaugusiy patirian¢iy panasius
simptomus buvo suformuluota nauja savoka — jvairiopi raidos sutrikimai (Bagdonas, Rimkute,
2013) (angl. pervasive developmental disorders). Sis apibréZimas nurodo heterogenisky simptomy
grupg, kurig vienija sutrikimy triada. Tai yra kokybiniai pakitimai abipus¢je socialinéje sgveikoje su
aplinka, sutrikusi verbalin¢ ir neverbaliné komunikacija ir pasikartojantys, stereotipiski elgesio ir
pomégiy paternai (Sverd, Dubey ir kt., 2003). I Sio sutrikimo kategorija patenka Aspergerio
sindromas, pasiZymintis socialinés interakcijos trukumu, emociniu neiSraiSkingumu bendraujant.
Taip pat Siam sutrikimui priklauso jvairiopi raidos sutrikimai, neklasifikuojami niekaip kitaip,
kuriems budinga sutrikusi socialiné komunikacija. Paskutinis patenkantis j Sia grupe, yra ypac retas
sutrikimas, apibiidinamas, kaip desintegracinis vaikystés sutrikimas, kurio simptomai isSryskeja
vélyvoje vaikystéje, pries tai vykus normaliai raidai (Lungnegard, Hallerback, Gillberg, 2012). Si
sutrikimy klasifikacija sudaryta remiantis DSM — IV (Amerikos psichiatry asociacija, 2000).

Visgi, tokia sutrikimy klaisfikacija palieka daug neaiSkumy — yra autoriy, teigianciy, jog
savo raiSka ] autizmg panaSiy sutrikimy yra sutinkama daug dazniau, nei paties autizmo, todel
svarbu yra juos detaliau klasifikuoti. Taip pat autoriai yra jsitiking, kad j autizma panaSis
sutrikimai, turéty buti vadinami ,,Svelnesne autizmo forma”, kadangi tai yra atskiras sutrikimas.
Autoriai teigia, kad yra keturios, skirtingos, empiriSkai pagrjstos kategorijos: klasikinis vaikystés
autizmas, vaikystés autizmas su protiniu atsilikimu, atipiSkas vaikystés autizmas su organiniais
sutrikimais ir vaikystés autizmas su stipriai iSreikStais emociniais sunkumais (Jansen, Gispen — de
Wied ir kt., 2003). Siekiant atskirti vaikus turin¢ius jvairiopus raidos sutrikimus, nuo vaiky taip pat

turinciy raidos sutrikimy, taciau taip pat kenc¢iancius nuo stiprus nerimo, emocijy sutrikimy, buvo
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ivesta nauja sutrikimy klasifikacija, tai Cohen ir kt. (cit. i§ Jansen, Gispen — de Wied ir kt., 2003)
suformuluota daugiakompleksinio raidos sutrikimo sgvoka (angl. Multiple Complex Developmental
Disorder). Sio sutrikimo simptomatika pasiZzymi stipriais emocijy sutrikimais, isrei¥kiama agresija,
aukstu nerimo lygiu ir psichotiniu mastymu (Sprong, Becker, Schothorst ir kt., 2007).

Biitent dél to yra svarbu aptarti ir nagrinéti emocijy ir elgesio sutrikimus, jy kilme, pasekmes
tolesnei vaiko raidos eigai. Tyrimai pateikia iSvada, kad vaikai kenciantys nuo jvairiopy raidos
sutrikimy, daznai turi sunkumy su elgesiu ir emocijomis, daznai nurodomas stiprus rysys tarp $iy
sutrikimy. Ankstesni tyrimai pateikia iSvadas, jog autizmo sutrikimas daug daZniau yra
komorbidiskas su elgesio ir emocijy sutrikimais, negu tarp vaiky neturin¢iy kitokiy sutrikimy, apart
minéty (Tonge ir Einfeld, 2003 cit. i§ Herring, Gray, Taffe ir kt., 2006). Zinia tévams, jog jy vaikas
turi autizmo sutrikimg yra sudétinga, taciau zinia, kad greta jo reiskiasi ir kiti sunkumai daznai gali
biiti sunkiai pakeliama. Tam ypa¢ svarbi yra parama i§ aplinkos, psichologinés konsultacijos ne tik

vaikui, bet ir tévams, padedant geriau suvokti liga, mokantis ja teisingai kontroliuoti.

1.1.6. Elgesio ir emocijy sutrikimy vystymosi perspektyva

Stengiantis suprasti elgesio ir emocijy sutrikimus, yra svarbu atsiminti, kad Sie sutrikimai
daznai yra kompleksinés kilmés ir vaikai kenciantys nuo sutrikimo simptomy patiria sunkumus
mokantis, reiSkiant savo jausmus, biidami socialinése situacijose. Taip pat, kaip ir kiti raidos
sutrikimai, Sie sunkumai t¢siasi visg gyvenima, reikSdamiesi kitokio pobudZzio sutrikimais (Clinton,
2016).

Wicks—Nelson ir Israel (2006) remdamiesi kity autoriy darbais, suformulavo esminius
faktorius turincius jtakos elgesio ir emocijy sutrikimy atsiradimui. 1. organizmo konstitucija, j kurj
jtraukiama paveldimumas, genetiniai sutrikimai, gimdymo komplikacijos, ligos ankstyvoje
kidikystéje, mityba, prasta sveikatos prieZitira. 2. Seima, kaip konstruktas — skurdas, smurtas,
psichopatologija, didelis Seimos nariy skaicius. 3. Emociniai ir tarpasmeniniai faktoriai, | kurios
itraukiama zemas saves vertinimas, emocinis nebrandumas, bendraamziy atmetimas, zemas
socialumas. 4. intelektas ir akademiniai pasiekimai — Zemesnis nei vidutinis intelektas, mokymosi
negalia, Zemi akademiniai pasiekimai. 5. Ekologiniai veiksniai, j kuriuos yra jtraukiami tokie
niuansai, kaip rase¢, lytis, aplinka, kurioje gyvenama. 6. Ne norminiai, stresg keliantys gyvenimo
ivykiai — tévy mirtis, tévy skyrybos, netikeéti, stipry stresa sukele patyrimai (Wicks—Nelson ir Israel,
2006). Kaip matome, Sie sutrikimai kyla tiek dél genetiniy priezas¢iy, sunkiau kontroliuojamy
priezasCiy, taciau taip pat Sio sutrikimo radimuisi jtakos turi ir iSoriniai veiksniai, kurie gali buti
kontroliuojami. Naturalu, kad Siame kontekste, tévy ligos suvokimas yra faktorius, kurj geriau

suvokiant galima buty efektyviau padéti vaikams su sutrikimais, o taip pat tévams, gyventi su tuo.
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Gilinantis | sunkumus susijusius su emocijomis, sutrikimas reiSkiasi tuomet, kai vaikui
nepavyksta emocinés biisenos susieti su adaptyviu elgesiu biitinu tam tikroje, svarbioje situacijoje.
Emocijy sutrikimai dazniausiai apibiidinami, kaip emocinis impulsyvumas, kuris pasireiskia Zemu
frustracijos toleravimo lygiu, greitu susierzinimu. Taip pat sunkumai kontroliuojant kylancias
emocijas ir sunkumai iSlaikant pozityvias emocijas, tinkama nuotaikg (Barkley, 2010; Bunford,
Evans ir Wymbs, 2015; Barkley ir Fischer, 2010 cit. i§ Graziano ir Gracia, 2016). | elgesio
sutrikimy kategorijg yra jtraukiama daug jvairiy sutrikimy, tai gali buti prieStaraujantis nepaklusnus
elgesys (angl. oppositional defiant disorder), elgesio sutrikimas (angl. conduct disorder), démesio
stokos ir hiperaktyvumo sutrikimas (angl. attention deficit — hyperactivity disorder) §ie sutrikimai,
taip pat panasiis | visus anksCiau minétus sutrikimus, kad paveikia dauguma gyvenimo sriciy, o
sutrikimo pasekmes yra ilgalaikés (Adhikari, Upadhaya, Satinsky ir kt., 2018). Elgesio problemos,
tai yra kompleksiSka sgveika biologiniy, aplinkos ir patyriminiy faktoriy (Bywater, Hutchings,
Daley ir kt., 2005; Sheldrick, 1995. cit. i§ Adhikari, Upadhaya, Satinsky ir kt., 2018). Taip pat Sie
sutrikimai su kitais jvairiopais raidos sutrikimais siejasi tuo, kad simptomy isreikStumo lygis yra
apibréziamas daznumo ir intensyvumo kontinume (Wenar ir Kerig, 2000). Matome, kad nors
klasifikavimo sistemose Sie sutrikimai ir yra skirtingi, taciau jy sukeltos pasekmés, tévy jtaka

siekiant palengvinti vaiko sutrikimo simptomus yra neiS§viangiamai labai panasi.

1.1.7. Neurologinis rysys tarp elgesio ir emocijy sutrikimy, protinio atsilikimo bei raidos sutrikimy

Bet kokig sutrikimy grupe biity galima suskirstyti daugiau nei  vieng kategorija. Sutrikimy
klasifikacijos nurodo taisykles, pagal kurias sutrikimai yra klasifikuojami — tai vadinama
kategoriniu metodu (angl. categorical approach) kuomet yra stebima, konkretus sutrikimas pateiktas
tam tikroje kategorijoje, ar ne. Kaip alternatyva Siam budui, yra pateikiamas dimensinis metodas
(angl. dimensional approach), $is metodas reprezentuoja vaiko simptomy iSreik§tumg tam tikrame
kontinuume (Kerig, Ludlow ir Wenar, 2012). Daug mety sutrikimus yra stengiamasi suskirstyti j
organinés kilmés ir funkcinius, taciau Sie sutrikimai, tarpusavyje turi daugiau bendrumy, nei
skirtumy, taip pat yra pastebima, kad skirtingos vaiko sutrikimo diagnozés, daznai turi pas pacias
pasekmes, stebimas panasus elgesys. Taigi Rutter, Bishop, Pine ir kt. (2008) siiilo naujg poziiirio
taska 1 sutrikimus, vartodami neuro—vystymosi sutrikimy (angl. neurodevelopmental disorders)
savoka. Sis apibiidinimas galioja visiems vaikystés sutrikimams, kurie 1. Prasidéjo kiidikystéje ar
ankstyvoje vaikystéje. 2. Ivairiy funkcijy sutrikimai ar Zenklus vélavimas susijes su biologiniu
centrinés nervy sistemos vystymusi, suprastéjusi psichikos raida.. 3. Sutrikimai nuosekliai reiskiasi
gyvenime, neblina remisijy ar staigiy atkryCiy. Taip pat autoriai iSsako kategoriska kritikg terminui

protinis atsilikimas, vietoj jo, yra sitiloma naudoti minétg, neuro—vystymosi sutrikimo apibrézimag
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(Rutter, Bishop, Pine ir kt., 2008). Normalu, kad kai kurios sgvokos yra populiaresnés, priimtos ir
vartojamos placiau, vis délto, platesniam konteksto suvokimui reikalinga Zinoti egzistuojanciag
nuomoniy jvairove.

Remiantis Siuo skirstymu, galima daryti iSvada, jog raidos sutrikimai, emocijy ir elgesio
sutrikimai, protinis atsilikimas, patenka i tg pacig klasifikacija ir daznu atveju juos vertinti reikty,
kaip labiau panaSius nei skirtingus. Pagrindiné priezastis, kodel autoriai Siuos sutrikimus jungia j
vieng grup¢ — daugiafaktoriné jy kilme, tai, kad atsiranda vaikystéje, reiskiasi sutrikusiu elgesiu, su
laiku simptomy iSreikStumas lengvéja, bet niekada pilnai neiSnyksta. Taip pat, gilinantis j genetinius
faktorius, rasta, jog jie turi vienodai svarbig atsakomybe, kalbant apie $iy sutrikimy formavimasi
(Rutter, Bishop, Pine ir kt., 2008). Matant, kad Siy sutrikimy kilme, iSreikStumas yra glaudziai
tarpusavyje susij¢ faktoriai, neturéty stebinti ir tai, kad tévy ligos suvokimas Siame kontekste yra

labai panasus ir keliantis panasius sunkumus, vertus tolesnio aptarimo.

1.2.1. Tévy ligos suvokimas

Tévy suvokimas suzinojus apie vaiko diagnozg, dazniausiai yra emociskai ir psichologiSkai
sudétingas procesas. Yra normalu, kad Zinig apie vaiko sutrikimg tévai sutinka labai sunkiai, jiems
kyla daug prieStaringy jausmy, reikia daug laiko su tuo susitaikyti. Vaiko turimas sutrikimas
dazniausiai pakeicia jprastg gyvenimo stiliy, o taip pat ir tévy suvokiamg ateities vertinimg. Tiesa
uzdavinys. Tévai visy pirma turi priimti §j fakta, susitaikyti su vaiko diagnoze, o tada déti visas
pastangas, siekiant kiek jmanoma sumazinti sutrikimo daromg jtakg tiek paciam vaikui, tiek jiems
patiems. Tévai taip pat yra esmin¢ visy psichosocialiniy intervencijy asis (Myers, Johnson ir kt.,
padéti vaikui, kurti kiek jmanoma palankesnes salygas tolesnei vaiko raidai.

Hastings ir Brown (2002) yra jsitiking, kad A. Banduros sukurta saviveiksmingumo teorija
ypa¢ reikSminga analizuojant ir bandant suprasti tévus, jy elgesi ir jauseng, auginant raidos
sutrikimy turintj vaika. A. Bandura saviveiksmingumg apibréz¢ kaip labai specifiska, priklausoma
nuo situacijos konstrukta, kuris kitokioje situacijoje ir esant kitoms aplinkybémis gali reikstis
skirtingai, kadangi kognityviniai ir socialiniai veiksniai kas kartg sgveikauja skirtingai. Tikéjimas
savo geb¢jimais vienoje situacijoje nebiitinai gali buiti perkeltas i kitas situacijas. Remiantis Sia
teorija, saviveiksmingumas yra nuolat kintantis, priklausomai nuo aplinkybiy, konstruktas
(Bandura, 2012). Saviveiksminguma vertinant, kaip savo jgtidzius tam tikroje srityje, svarbu tampa
tai, kad saviveiksmingumas gali varijuoti priklausomai nuo iSreiSkiamo elgesio, skirtinguose

kontekstuose. Laikantis Sio pozilirio, autoriai sitilo vaiky sutrikimo simptomus laikyti specifine
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socialine sritimi, kurios kontekste biity galima vertinti tévy elgesj pagal jy jsitikinimus apie turimus
gebéjimus (Hastings ir Brown, 2003). Vis délto vaiko sutrikimo eiga, atsirandantys elgesio ir
emocijy sunkumai laiko perspektyvoje yra linke kisti. To priezastis yra besikei¢iancios socialinés
aplinkybés ir tévy kognityviniai procesai, jsitikinimai, kurie smarkiai varijuoja ir suvokta
saviveiksminguma, nesulaukiant pagalbos, gali pakeisti beviltiSkumo jausmas. Apibendrinant §j
modelj, kyla iSvada, jog vaiko elgesys yra konstruktas, kuris taip pat formuoja tévy ligos suvokima.
Kitaip sakant pager¢jes vaiko elgesys gali gerinti ir tévy saves vertinima, kaip ir del aplinkybiy
prastéjantis elgesys — mazina tévy suvokta saviveiksmingumg. Labai svarbu kalbéti apie tévy
vaikas augs, ar bus uztikrintas pilnavertis gydymas. Literatliroje yra iSskiriamos pagrindinés
priezastys kelianCios tévams didziausig stresg: artimyjy paramos nebuvimas, jveikos techniky,
susijusiy su nerimo mazinimu, nemoké&jimas, tévy patiriamas depresyvumas, vaiko turimo sutrikimo
sunkumas, vaiko elgesio problemos, taip pat nejautimas gydymo rezultaty (Zaidman — Zait,
Mirenda, Zumbo ir kt., 2011). Kiti autoriai nurodo stiprig, teigiama koreliacijg tarp patiriamo streso
ir vaiko sutrikimo sunkumo, bei ryS$j su sutrikimg lydin¢iomis elgesio problemomis (Hastings,
2003). Taip pat daznai yra i$skiriami finansiniai sunkumai, sutrikdytas Seimos socialinis gyvenimas,
asmeninés laisvés apribojimas, laisvalaikio netekimas (Brannan ir Heflinger, 2001). Tévai
susiduriantys su Siomis problemomis patenka j aukStos rizikos grupe susirgti psichikos ligomis, taip
pat, tokiose Seimose, zenkliai padidé¢ja skyryby tikimybé ar netgi smurto prie§ vaikg galimybeé
(Miller ir Brooker, 2017). Ivertinus Siuos veiksnius, néra keista, jog tévams auginantiems vaika su
tam tikrais sutrikimais néra svetimas beviltiSkumo, izoliacijos jausmas, visa tai juos izoliuoja nuo
iSorinio pasaulio, Zenkliai sumazina pagalbos siekj. Taip pat dazna problema yra ta, kad tévai
nejvertina, jog ir jiems yra reikalinga psichologiné pagalba, emociné parama tiek i§ artimyjy, tiek i$
tam paruoSty specialisty — vis dar vyrauja poziiiris, kad pagalbos yra ieSkoma tik konkrecios ligos
atveju, kad yra gydomi tik jy sergantys vaikai, bet ne patys tévai. Nieko neturéty stebinti tai, jog Siy
gyvenimo kokybiy prastéjimas mazina tévy adekvatuma priimant sprendimus apie vaiko gydyma ir

keicia bendrg vaiko ligos suvokima, bei pati santyki su serganc¢iu vaiku.

1.2.2. Leventhal ligos suvokimo modelis

Tesiant temg apie tévy ligos suvokima, reikéty paminéti H. Leventhal ir kolegy sukurta ligos
suvokimo, savireguliacijos modelj (1996). Sis autorius pirmasis pradéjo kalbéti apie ligos suvokimo
veiksnius — kg §iame darbe ir stengiamasi jvertinti. Sis modelis naujas yra tuo, jog jame i§skiriamos
dvi pagrindinés kryptys, nuo kuriy priklauso ligos suvokimas, tai kognityvinis ligos suvokimas,

siejamas su ligos priémimo strategijomis. Kita Sio modelio pusé — ligos priémimo strategijy sukeltos
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emocijos. Kognityvinés ir emocinés atribucijos lemia tolimesnj suvokimg apie ligos gydymo
efektyvumg ir kiek tai bus efektyvu ir ateityje. Sj modelj galima naudoti siekiant paaiskinti, kaip
seksis laikytis gydymo rekomendacijy, kurios orientuotos i simptomy gydyma susijusij su
medikamenty vartojimu arba rekomendcaijomis keisti gyvenimo biida, kurioms aiskinamos, kaip |
emocijas orientuotas sprendimo mechanizmas (O’Connor ir kt., 2008). Yra penki pagrindiniai
komponentai, pasak §io modelio, sudarantys ligos suvokimg. 1. Tapatumas — siejamas su
simptomais. 2. Priezastis — kilmeés suvokimas. 3. IlgalaikiSkumas — suvokimas, kiek laiko truks
sutrikimas. 4. pasekmés 5. Sutrikimo kontroliavimas, i§gydymas. (O’Connor ir kt., 2008). Véliau,
kity autoriy Sis modelis buvo papildytas sutrikimo cikliSkumu, nuoseklumu, bei emocijomis, kurios
yra siejamos su sutrikimu. Taigi, remiantis $§iuo modeliu ir yra stengiamasi jvertinti, kas lemia tévy

ligos suvokima.

1.2.3. Tévy psichikos sveikata auginant raidos sutrikimy turintj vaika

Siame darbe jau buvo uzsiminta apie tai, kad vaiko sutrikimas daro jtakg ir tévy psichikos
gerovei. Neturéty stebinti, kad prastéjanti psichikos sveikata kenkia saves vertinimo jausmui,
suvokiamam saviveiksmingumui, kaip asmens galinio kazka pakeisti vaiko ligos kontekste. Tévai
auginantys raidos sutrikimy turincius vaikus, literatiroje yra iSskiriami, kaip imtis ypac¢ daznai
kencianti nuo ilgalaikio, visa apimancio liidesio Tévai nurodo ilgai besitesiant] sielvarta,
nusivylimg ir baime dél ateities ir kg dar teks prarasti ar paaukoti, vaiko ligos kontekste (Bonner,
Hardy, Guill ir kt., 2006). Svarbus veiksnys, turintis jtakos tévy psichinei sveikatai, vaiko sutrikimo
lygis, taip pat jtakos turi ir tai ar kartu su raidos sutrikimu reiSkiasi kiti psichologiniai sunkumai ar
somatings ligos.

Taip pat nemazg vieta, Salia pakitusio saves vaizdo, uzima ir stiprus kaltés jausmas, sau kaip
atsakingam uz vaikg asmeniui. Ankstesni tyrimai rodo, jog dauguma tévy netiki, jog vaiky turimy
sutrikimy kilmé yra biologiné ir jy priezast] aiSkina remdamiesi prastais tévystés jgiidziais ar per
dideliu vaiko islepinimu (Ghanizadeh, 2007). Sis suvokimas, taip pat yra vienas i§ veiksniy,
formuojanciy tévy ligos suvokima, kuris tikétina, skirsis nuo kity tévy ligos suvokimo, del
jau¢iamos kaltés ir Zemo saves vertinimo. Zinoma, yra atvejy, kada vaikai auga nepalankiomis
salygomis, jy emociniai ir fiziologiniai poreikiai néra patenkinti, atsiranda didelé rizika, kad Sios
aplinkybés sukurs prielaidas psichopatologijos atsiradimui. Natiiralu, kad jvairiy nuostaty turéjimas
tévams kelia didelj kaltés, nusivylimo ir nepasitikéjimo savimi jausma ir neskatina ieSkoti
profesionalios pagalbos. Taciau yra autoriy, kurie nepalankias salygas apibrézia ne tik kaip skurda,
nepriezitrg, bet ir menka tévy issilavinima, tévy psichopatologija, Seimos nestabilumg, neigiami

gyvenimo jvykiai taip pat yra traktuojami kaip rizika (Giedraityté, Bieliauskaite, 2006). Visgi
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nepaisant objektyviy rizikos faktoriy yra nemazai ir subjektyviy veiksniy turin¢iy jtakos tévy ligos
suvokimui.

1.2.4. Motiny ir tévy vaiko ligos suvokimo skirtumai

Egzistuoja stereotipinis jsitikinimas, kad auginant sergantj vaika, mama yra tas zmogus, kuri jei
reikalauja aplinkybés, dél vaiko meta darba, uzsiima vaiko priezitira, gydymo procesu, bendrauja su
mokytojais, tuo tarpu tévas lieka nuoSalyje su pagrindine uzduotimi — iSlaikyti Seimg. Taciau tiek
motinos, tiek tévai patiria vienoda nerimo lygj susijusj su vaiko ateitimi, savarankiskumu, kaip jam
seksis adaptuotis visuomengje, ar bus priimtas (Weiss, 2002). Tikétina, kad tai, kaip tévams seksis
i8pildyti visus reikalavimus susijusius su vaiko priezilira, siejasi su emocinémis reprezentacijomis
susijusiomis su ligos suvokimu bei gydymo ir savo, kaip atsakingo asmens efektyvumu.

Atskirai analizuojant motiny ir tévy suvokiamus sunkumus gydant sergantj vaika, tyrimai
atskleidzia, kad motinos patiria daugiau streso susijusio su vaiko turimu sutrikimu (Taylor —
Richardson, 2006). Lyginant motiny ir tévy patiriamg stresa, yra rasta jog auginant vaika su raidos
sutrikimu, elgesio problemos ankstyvame amziuje, yra tikslus prognostinis rodiklis apsprendziantis
motiny streso iSreik§tumo lygj, taCiau visiSkai nenusp¢ja tévy patiriamo streso lygio. Taciau tévai
yra labiau paveikils, patiria daugiau streso negu mamos, tais atvejais, kai greta vaiko raidos
sutrikimo pasireiskia ir emocijy ar elgesio sutrikimai (Herring, Gray, Taffe ir kt., 2006). Taip pat
biity neteisinga vienareiSkSmiSkai teigti, kad jie yra maZiau jautrls stresui susijusiam su vaiko
sunkumais. Hastings (2003) teigia, kad tévai lygiai taip pat, kaip ir mamos patiria daug streso,
tiesiog vertinant tévy patiriamg stresg dazniau naudojami konstruktai, kurie labiau siejasi su motiny
pareigomis ir joms kelig didesnj stresg, tuo tarpu vis dar egzistuoja kita grupé stresa kelianciy
kintamyjy, kurie tévy imtyje yra labiau iSreiksti.

Visgi tyrimai labiau koncentruojasi ties motiny sunkumais ir teigia, jog visose socialinése
situacijose motinos yra zenkliai labiau jsitempusios lyginant su sutrikimy neturiniy vaiky
motinomis. Ypatingai rySkus stresas pastebimas tarp mamy auginanciy ikimokyklinio amziaus
vaikus, turinéius jvairiy raidos sutrikimy. Tai sudaro rimtus sunkumas kuriant mamy — vaiky
pilnavertiSka santykj, saugy prisiriSimg. Taip pat turi neigiamg jtaka ateities tarpusavio
kokybiSkiems santykiams (Bromley, Hare, Davison ir kt., 2004). Ankstesni tyrimai pateikia
rezultatus, jog motinos, auginancios sutrikimy turinCius vaikus, paprastai btna labiau
vadovaujancios, maziau linkusios skatinti, apdovanoti ar netgi bendrauti su vaiku (Yousefia, Far ir
Abdolahian, 2011). Tikétina, kad vaiko sutrikimo sunkumas, taip pat yra vienas i§ faktoriy,
kelian¢iy neigiamas emocijas tévams, ir tokiu biidu formuojantis ligos suvokima. Yra nattralu, kad
to pasekmé — maziau paklusnus ar saugiai prisiriS¢s, daugiau neigiamy emocijy turintis vaikas.

Visgi néra aisku, kas jvyksta pirmiau — ar mamos i§ggsdintos diagnozés tampa labiau jsitempusios
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ir nebesugeba rodyti adekvataus prielankumo vaikui, ar vaikai iSmoksta vis daugiau neigiamy
elgesio modeliy vien dél to, kad mama labai kontroliuojanti ir dazniau baudzianti nei skatinanti.
Svarbu paminéti, kad auginant sergantj vaika yra paveikiama visa Seimos sistema, tai turi
stiprios jtakos paciy tévy tarpusavio santykiams, santykiams su kitais Seimos nariais, Zinoma tai turi
jtakos ir sutrikimy turin¢io vaiko gerovei. Ilgameté, atlikty tyrimy patirtis rodo, kad tai, kaip Seima
funkcionuoja, kokie santykiai tarp Seimos nariy, reikSmingai salygoja vaiko sutrikimo eiga, jo
psichologine gerove. Seimos santykiy dinamika geba Zenkliai sumazinti arba padidinti vaiko

simptomy i§reikStuma (Bonner, Hardy, Guill ir kt., 2006).

1.2.5. Vaiky ligos suvokimas

Literatiroje nemazai démesio yra skiriama raidos sutrikimy turinéiy vaiky ir tévy
santykiams, tévy psichologinei gerovei, taciau sutrikimy turin¢iy vaiky santykiai su broliais ar
seserimis taip pat yra svarbus léméjas vaiko ligos eigoje, turintis jtakos vaiko socialiniai raidai.
Vaiky tarpusavio santykiy kokybé priklauso nuo to, kaip sveikas vaikas priima brolio ar sesers
diagnozg, susitaiko su zinia (Ross ir Kuskelly, 2006). Sékmingai priémus brolio ar sesers diagnoze,
vaikai yra link¢ daug daZzniau demonstruoti prosocialy, brandy elgesj, nei vaikai i§ Seimy, kuriose
néra sutrikimy turinéiy vaiky (Kaminsky ir Dewey, 2001). Vienas i§ simptomy, vaiky, turinCiy
raidos sutrikimy, tai apsunkinta socialiné interakcija, todél tokiems vaikams labai svarbu savo
aplinkoje turéti bendraamziy, su kuriais galéty komunikuoti, Zaisti ir tokiu biidu lavinti savo
socialinius gebéjimus. Ross ir Kuskelly (2006) kalba apie kitg svarby momentg susijusj su sveiky ir
sutrikimy turin€iy vaiky santykj; jy teigimu, iSmokus tinkamai atpazinti vaiky naudojamas jveikas,
tai buty efektyvi strategija aiSkinant ir geriau suprantant, kaip veikia vaiky psichologinis
susitaikymas su liga, kokius procesus tai apima. Buvo nustatyta, kad vaikai, kuriy brolis ar sesuo
turi raidos sutrikimg, naudoja keturias pagrindines strategijas — i aplinka nukreiptas suvokimas, }
save nukreiptas suvokimas, j aplinka nukreiptas elgesys ir j save nukreiptas elgesys. Forma, kurie
siejasi su jveika nukreipta j aplinkinius, stipriausiai asocijuojasi su silpnu ligos priémimu ir
teigiamai koreliuoja su depresija ir nerimu (Ross ir Cuskelly, 2006). Tikétina, kad sutrikimy
turin¢io vaiko bendravimas su kitais vaikais, taip pat formuoja tévy ligos suvokima. Matydami
vaiko elges;j su kitais vaikais, tévai formuoja savo suvokimg apie vaiko sunkumy isreikStuma, kiek
tai paveikia socialuma, santykius su bendraamziais. Sis vertinimo kriterijus taip pat yra svarbus
diagnostinis konstruktas ir ligos suvokimo aspektas.

Svarbu yra nepamirsti, kad Seima néra vienintele erdve, kurioje laikg leidzia sutrikimy
turintis vaikas, ne tik Seimos dinamika turi jtakos vaiko asmenybés formavimuisi ar simptomy eigai.

Draugai, kiti vaikai su kuriais yra susipazjstama darZelyje ar mokykloje dazniausiai yra tie Zmongés
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su kuriais vaikas mokosi socializacijos vieSose erdvése, Sie iSmokti elgesio modeliai véliau gali biiti
perkelti ir stebimi su vélesniuose santykiuose. Taip pat yra rasta jrodymy, kad draugy vertinimas
daug tiksliau prognozuoja tolesnj vaiko psichologinj funkcionavimg, nei mokytojy vertinimai,
pastabos apie blogg elgesi pamoky metu, pazymiai ar psichologinio vertinimo rezultatai (Hoza,
2007). Mokykloje, vaikai turintys raidos sutrikimy daznai yra ta imtis, kuri susilaukia patyc¢iy, del
savo elgesio sunkumy, sunkiai uzmezga naujus santykius, jauciasi vieniS$i. Vaiky adaptavimasis
kitose erdvése yra kompleksiSkas procesas, kuriam jtakos turi tiek Seima, tiek mokytojai, tiek kiti
vaikai. Tai dar kartg jrodo, kad vaiky su raidos sutrikimai ligos suvokimas yra svarbus ne tik
tiesiogiai su tuo susiduriant, taciau ir socialiniame kontekste yra neiSvengiamai reikSmingas abiems
puséms.

1.2.6. Tévy ligos suvokimo reik§mé gydymo procesui ir ligos kontrolei

Siekiant jvertinti, kaip tévams auginantiems raidos sutrikimy turintj vaika sekasi laikytis gydymo
rekomendacijy, svarbu yra aptarti kas tai yra. Placigja prasme gydymo rekomendacijy laikymasi
galima apibrézti, kaip visa apimantj asmens elgesj sutampantj su mediky ir sveikatos specialisty
rekomendacijomis (Horwitz ir Horwitz, 1993). Visgi, didelis Siuolaikiniy tyrimy démesys Siam
klausimui, atskleidZia, jog egzistuoja opi problema, susijusi su neteisingu gydymo rekomendacijy
laikymusi. Philip Ley (cit. i§ Zemaitiené, Bulotaité, Jusiené ir kt., 2011) idskyré pagrindines
medikamentinio gydymo rekomendacijy nesilaikymo priezastis, tai yra: vartojamas nepakankamas
medikamenty kiekis, medikamenty vartojama daugiau, nei yra paskirta, nepaisoma rekomenduotiny
intervaly tarp paskirty medikamenty doziy, savarankiSkai sutrumpinamas arba pratgsiamas
gydymosi laikas, vartojami ne tik paskirti, bet ir kitokie, ne gydytojo paskirti medikamentai
(Zemaitien¢, Bulotaité, Jusiené ir kt., 2011). Visgi, gydymo rekomendacijos apima daug platesnj, ne
vien, medikamentinj gydyma. Green, Keenan, Pituch ir kt. (2004) apklause tévus, iSskyré
pagrindines kategorijas, kokiais biidais tévai gydo raidos ir kitokiy sutrikimy turin¢ius vaikus. Tai
buvo — 1. medikamentinis gydymas. 2. Vitaminy papildai. 3. Specialios dietos. 4. Medicininés
procediros. 5. Edukaciniai uZsiémimai, jvairios terapijos. 6. Alternatyvi medicina. I$ Siy kategorijy
jvairovés yra matoma, kad tévai ieSko efektyviausiy budy, kaip padéti savo vaikui, taciau raidos ir
panasis sutrikimai yra ilgalaikei, todél ir gydymas reikalauja ilgos trukmés, nuoseklumo — vien
efektyvaus metodo radimas nieko neuZztikrina, viskas priklauso nuo to, kiek tévai pasiryze
kokybiskai laikytis gydymo rekomendacijy, bei kaip suvokia vaiko sutrikima.

Iprastai, zmonéms daug sunkiau laikytis rekomendacijy susijusiy su elgesio, iprociy keitimu,
ar tiesiog nepamirsti reguliariai lankytis pas gydytoja, tgsti gydymo programa sumazejus ligos
simptomams. Normalu, kad visi §ie, su gydymo nurodymy laikymusi susij¢ i$Stikiai aktualls ir

tévams auginantiems raidos sutrikimy turin€ius vaikus, ypa¢ kai kalbama yra ne tik apie
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medikamentinj gydyma, bet ir visapuse¢ psichosocialing pagalba, kuri svarbi siekiant sukurti kuo
palankesnes salygas sutrikimy turiniam vaikui. Kadangi vaikai néra laisvi priimti sprendimus ir
savimi pilnai pasiriipinti, didzioji to atsakomybé¢ krenta tévams.

Analizuojant literatiirg kalbancia apie gydymo nurodymy laikymasi, kuris yra susij¢s ne vien
su medikamentiniu gydymu, bet ir gyvenimo biido poky¢iais, yra pateikiama statistika, jog tokiu
atveju rekomenadacijy nesilaikymas iSauga iki 70% (Chesney, 2000). Paprastai, gydymo
rekomendacijy, kurios apima tik medikamentinj gydyma, nesilaikymas siekia 24,8%. Yra reikalinga
ieSkoti priezasciy, kaip uztikrinti, jog tévai pilnavertiskai laikytysi gydytojy rekomendacijy, kadangi
raidos sutrikimy turinéiy vaiky gydymas apima didele metody jvairove, tai yra tinkamo elgesio
ugdymas, medikamentinis gydymas, tinkama dieta, aplinkos, uzimtumo terapijos (Green, Pituch,
Itchon ir kt., 2006, cit. i§ Hock, Kinsman ir Ortaglia, 2015). Sioje situacijoje prasminga bity atskirai
analizuoti visus faktorius, apimancius gydytojy rekomendacijas ir tokiu budu iSskirti
problematiskiausias, daugiausiai sunkumy tévams sudarancias sritis ir taikyti pagalbinius metodus
konkreciai sferai. Dauguma tévy pripazjsta, kad nors ir yra anks¢iau girdéje apie elgesio ir emocijy
sutrikimus, visgi jauciasi neturintys pakankamai informacijos apie tai ir biitent d¢l to daznai yra
nepatenkinti gydymu skirtu jy vaikui (Ghanizadeh, 2007). Sioje vietoje yra susiduriama su
ribotomis tévy Ziniomis ir jsitikinimais apie vaiko ligos etiologing kilme. Normalu, kad tévai nebus
patenkinti gydymu ar jo rezultatais, kai néra tikri, koks tas rezultatas turéty buti. Akivaizdu, kad
problema yra ne neigiamoje tévy nuostatoje, bet Ziniy stygiuje, kuris yra Zzalingas tiek jiems
patiems, tiek vaiko gerovei, o be to formuoja neteisingg ligos kontrolés suvokima.

DazZnas atvejis, jog raidos sutrikimy turiniam vaikui greta tiesioginés diagnozés, taip pat
pasireiskia elgesio, emocijy ar kitokie sutrikimai. Kartais §i simptomatika gali biiti taip stipriai
iSreiksta, kad psichologinis konsultavimas ar tévy edukavimas apie elgesio vertinimg ir
kontroliavimg yra bejégis, tuo atveju yra pasitelkiamas ir medikamentinis gydymas. Néra lengva
tévams priimti sprendima, vaiko elgesio ar emocijy sunkumus gydyti medikamentiniu biidu. Tokiais
momentais ypa¢ svarbi tampa specialisty teikiama edukacija apie vaiko sunkumus, kurioje vietoje
yra ta riba, kada elgesio kontrolés ar psichologinés pagalbos nebepakanka.

Tévy sprendimas, sutrikimy turintj vaika gydyti vaistais, daznai néra galutinis — tévai nuolat
sveria teigiamus ir neigiamus tokio gydymo aspektus. Tampa natiiralu, kad ¢ia ir dabar priimtas
sprendimas tai daryti apibrézia tik Sio momento subjektyvias klititis bei naudas atneSamas
medikamentinio gydymo. Vertinant tik tai, ar tévai laikosi gydytojy nurodymy, kaip teisingai savo
vaikui duoti skirtus vaistus, tyrimai pateikia keleta skirtingy priezas¢iy lemianc¢iy Sio elgesio
buvima, arba ne. Anksciau atlikti tyrimai pateikia apibendrintas iSvadas, jog geriausiai gydytojy
rekomendacijy laikosi vyresnio amziaus tévai, taip pat randamas rySys, jog kuo aukstesnis

i8silavinimo lygis, tuo geriau laikomasi rekomendacijy, o taip pat buvimas santuokoje (Moore,
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2009; DiMatteo, 2004; Reyno, McGrath, 2006, cit. i§. Hock, Kinsman, Ortaglia, 2015). Tévy
nusivylimas vaisty poveikiu ypa¢ daznai yra siejamas su nezinojimu, kaip konkreciai vaistai turéty
veikti. Vyrauja jsitikinimas, kad jy vartojimas ateityje gali sukelti vaiky piktnaudziavimg jais ar
netgi priklausomybe nuo narkotiniy medziagy. Taip pat svarbu tai, kad tévai tikintys, kad vaiko
sutrikimai yra grynai fiziologiniai, daug daZniau renkasi medikamentinj gydyma ir jo laikosi. Tévai,
kurie sutrikimg suvokia, kaip patvarig vaiko asmenybés savybe, dazniausiai renkasi alternatyvius,
maziau empiriSkai pagristus gydymo budus (Charach, Volpe ir kt., 2008). Naujesni tyrimai
atskleidzia, kad tévai vis dazniau renkasi alternatyvius, specialisty nepatvirtintus gydymo biidus,
vietoj gydytojy iSrasSyty medikamenty (Green, Pituch ir kt., 2008). Hanson ir kt. (2007) pateiké
apibendrintas i§vadas, kodél tévai dazniau renkasi alternatyvy gydyma, vietoj medikamentinio:
standartinio gydymo neefektyvumas, sudétingos salygos gauti reabilitacijos programa, nesutarimas
tarp specialisty, kuris gydymas yra efektyviausias, lengvesnis patekimas, pas asmenis apriipinancius
alternatyvaus gydymo priemonémis, tévai teikia pirmenybe, jy manymu natiiraliems produktams, o
ne medicininéms invazijoms, nepasitenkinimas gydymo jstaigy aptarnavimu (Hanson, Kalish ir kt.,
2007). I8 $iy iSvady matome, jog argumentai rinktis nepatikima alternatyvy gydymo biidg yra susije
su iSorinémis priezastimis, susijusiomis su specialisty atsainumu. PanaSu, kad Sioje situacijoje
reikéty tolesnés analizés, tyrimy, apie gydanciy specialisty poziiirj j tévus, o taip pat atidziau
jvertinti sveikatos prieziliros sistema, jos paslaugy prieinamuma.

Dar viena svari priezastis, kodel tévai renkasi nutraukti gydyma, tai yra vaisty keliamas
Salutinis poveikis. Priezastys dél kuriy tévai pasiryz¢ testi gydyma, nepaisant zalingo vaisty
poveikio vaikui, dazniausiai siejasi su akademiniy pasiekimy Zenkliu pageréjimu, taip pat daug
lemia stipri tévy viltis, kad ateityje bus daug geriau, vaiko turimi simptomai iSnyks (Charach, Volpe
ir kt., 2008). Tampa akivaizdu, kad pakankamas informacijos netur¢jimas, neobjektyvus ligos
suvokimas uzkerta kelig vaikui gauti tinkama gydyma, o tévy sprendimai grjsti nusivylimu praeityje
ar naivia viltimi, kad viskas pagerés, néra labai patikimas sprendimo priémimo metodas.

Kitas aspektas trukdantis tévams uztikrinti pilnavertj, teisingg gydyma yra i§ aplinkos
jauciamas spaudimas, kuris neduoda jokios naudos ir vercia tévus elgtis gynybiskai arba sukuria
neigimo pozicijg. Tévai iSsako nuomong, jog daznai jaucia, kad vaiko simptomai yra
vaika, pasilengvinty sau darbg. Tévai jauciasi spaudziami vesti savo vaikus pas specialistus, ieSkoti
juy nuomone nesancios diagnozés, duoti vaistus, kuriais netiki (Douglass ir Mehra, 2016). Jei tévai
pasirenka perkelti vaikg j specialigja grupe ar pradeda duoti jam vaistus — dazniausiai tai yra
atliekama i§ nerimo, kad jy vaikas bus diskriminuojamas, mokytojai tyCia raSys zemesnius balus ar
kitaip engs vaika, kol tévai susipras ji perkelti kitur (Wakelin, cit. i§ Douglass ir Mehra, 2016).

Taigi nieko nestebina, kad per baim¢ sukurta iSoriné motyvacija yra neefektyvi ir negarantuojanti
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ilgalaikio gydytojy nurodymy laikymosi, kadangi dél sudaryto iSorinio spaudimo tévai atsisako
tikéti, kad gydymas jy vaikui yra reikalingas. PanaSu, kad tévy ligos suvokima formuoja ne tik jy
paciy matomi vaiko sunkumai, ta¢iau aplinkiniy komentarai, taip pat formuoja suvokimg apie
sutrikimo stipruma, jo eiga.

Taip pat reikéty nepamirsti, kad raidos sutrikimy turinciy vaiky gydymas neapsiriboja vien
medikamentiniu, gydymu, taciau didesniam efektyvumui uztikrinti yra reikalingos gydytojy
konsultacijos, elgesio keitimo terapijos. Daugumoje literatiiros Saltiniy, kaip pagrindiné priezastis,
kodél tévai neuztikrina savo vaikams tinkamos pagalbos yra stigmatizacijos baimé. Dauguma tévy
teigia, kad jaucia stigmatizacijg i§ aplinkos, ypac, kai vaikui reiSkiasi elgesio sunkumai, jis yra
agresyvus. To pasekéjo tévai pasirenka izoliuoti save, savo Seimg nuo likusios visuomenes, del
vaiko asocialaus elgesio (Woodgate, Ateah ir Secco, 2008). Taciau gydant vaikus turincius
psichologiniy sunkumy, ypatingai svarbu yra atsizvelgti | biopsichosocialinj modelj. Ne veltui
autoriai nagrinédami raidos sutrikimus kalba apie skirtingus simptomy israiskos buidus ir patiriamus
sunkumus. Taigi jei simptomai reiSkiasi visose srityse, tévai turéty buti drasinami suteikti savo
vaikui visapus¢ pagalba.

Kaip matoma i§ aptarty tyrimy, yra dalis tévy turin€iy neteisingg poziiirj j vaiko sutrikima,
kuris blokuoja galimybe suteikti vaikui pilnavert¢ pagalbg. Bijodami stigmatizacijos baimés, tévai
daznai pasirenka izoliuoti nuo pasaulio savo Seimg ir sergant] vaika, nezinodami tikslios kilmes,
pasirenka ne tokius efektyvius gydymo biidus. Taciau tai néra tik Seimos problema, kadangi vaikas
taip pat lanko mokykla, biirelius, bendrauja su aplinkiniais, dél $iy priezasCiy reikty atsizvelgti, kad
ne vien tévai gali padéti serganc¢iam vaikui, bet tai taip pat yra ir gydytojy, bei kity specialisty
uzdavinys — suteikti tévams, aiSkiai ir lengvai prieinamg informacija.

Daznai tévai turi motyvacija gydyti savo vaika, ta¢iau néra aiSku, ar motyvacija yra sukurta
aplinkos gasdinimy ir reikalavimy, ar vidinio tévy poreikio, kiek jmanoma daugiau padéti savo
vaikui. Bet kuriuo atveju, tévy vidiné motyvacija daug svarbesné ir efektyvesné. Dél Sios priezasties
tévai taip pat turi gauti pagalba, kuri padéty tai pasiekti. Trans — teorinis pokyc¢io modelis (angl.
Trans — theoretical model of change) (Prochaska ir kt., 1992) kalba apie tai, kaip asmuo juda nuo to,
kaip priima, jvertina gydymo rekomendacijas, iki konkretaus momento, kada pradeda jy laikytis
arba nebutinai. Nuo kity, anksciau aptarty modeliy jis skiriasi tuo, jog pirmoji iliustruoja asmens
rekomendacijy laikymasi &ia ir dabar, duotuoju momentu. Sis modelis yra labiau procesionalus.
Trans — teorinio pokycio modelio efektyvumas yra gristas motyvacija, taigi autoriai labiausiai sitilo
taikant §] modelj naudoti motyvacinj interviu. Tai yra lygiavertiSkas | asmenj nukreiptas pokalbis
bendradarbiaujant, kurio metu siekiama iSryskinti ir sustiprinti viding motyvacija pokyc¢iams (Miller
ir Rollnick2009). Naudinga yra tai, kad S§is modelis geba identifikuoti asmenis jvairiuose
pasiruoS§imo gydytis etapuose, nuo diagnozés suzinojimo iki pasiruoSimo priimti gydyma.
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Profesionalo pagalba einant iki to sprendimo, susitaikant su zinia, gali labai padéti priimant
adekvaty sprendima (Charach ir kt., 2008). Sio modelio koncepcija galéty biti efektyvi dirbant su
tévais, kuriy vaikai turi jvairiy raidos sutrikimy, kadangi tai yra létiné liga ir efektyviai testi gydyma
ilgalaikéje perspektyvoje gali tapti sunku, o kas kartg naujai randama vidiné motyvacija galéty biti
raktas leidziantis tai daryti. Yra natiiralu, kad Seimoms daznai reikia laiko susitaikyti, jog jy vaikui
reikés specialiai jam pritaikytos aplinkos, ugdymo ar medikamentinio gydymo. Siuo modeliu
paremta profesionaly pagalba gali biiti efektyvi tame etape, kada tévai vis dar iesko alternatyviy
gydymo metody. Taip pat Sio modelio pagalba galima stebéti, kaip formuojasi tévy ligos
suvokimas, kuriame etape jis yra ir padéti formuotis objektyviam ligos suvokimui.

Ne karta minéta, jog tiek sergantis vaikas, tiek tévai yra socialiai aktyvis ir daug sprendimy,
bei jsitikinimy yra i$sivyste dél socialiniy normy laikymosi. Ligos — karjeros modelis (angl. Illness
— Career Model) (Pescosolido, 1992; Costello ir kt., 1998) kalba apie sprendimo priémimag
socialiniame — aplinkos kontekste. Modelis aiskina kodél kai kurie pacientai sveikatos specialisty
elgesi daznai interpretuoja, kaip nereikalingg ir neracionaly. Kodél kai kurie tévai nutraukia
gydytojy skirta gydyma jy vaikams ir vietoje to, pasirenka alternatyvius, mediky nepatvirtintus,
gydymo metodus. Natiiralu, kad i§ sveikatos apsaugos specialisty jie sulaukia neigiamos reakcijos.
DaZnai medikai yra link¢ tokius tévus traktuoti, kaip nemotyvuotus ar netinkamus riipintis savo
vaikais. Taciau §is modelis tokj pobiidZio tévy pagalbos ieskojima aiSkina, kaip procesg jsiterpiantj j
asmens socialinj konteksta. Natiiralu, kad tévai sulaukia daug patarimy, rekomendacijy i$ artimyjy,
televizijos ar kity medijy ir daznai net nekvestionuoja Saltiniy kompetencijos (Charach ir kt., 2008).
Sio modelio autoriai kalba apie bendradarbiavimo svarba tarp $eimos ir mokyklos ar gydymo
institucijos, gebéjima atpazinti vaiko rodomus simptomus. Pagalbos ieSkojimas tévams jprastose
socialinése erdvése turi dar vieng neigiamg aspekta — taip yra prailginamas laikas kada vaikas bus
pradétas gydyti ar bus tinkamai pritaikyta individuali maksimali pagalba (Charach ir kt., 2008).
Taigi Sio modelio rémuose labai svarbu mazinti atskirti tarp aplinkos konteksto, gydanciojo

sektoriaus vertinimy ir tévy ligos suvokimo, kuris ir yra pagrindinis léméjas priimant sprendimus.

1.2.7. Ligos suvokimo jtaka vaiko ligos priémimui

ISanalizavus atvejus, kada tévai jaucia maziausig jtampa ir atsakomybe, yra rasta, jog
efektyviausiai padeda didelis Seimos nariy skaicius, sutuoktinio buvimas. Tai sukuria jausma, jog
nesi paliktas vienas, turi su kuo dalintis uzduotimis. Taip pat suvoktos naStos svorj, zenkliai gali
sumazinti, asmeniSkai ugdomi vidiniai resursai — kaip nepaliizti ir dorotis su sudétingomis
kasdienémis situacijomis (Taylor-Richardson, Heflinger ir Brown, 2006). Siekiant koncentruotis

ties pagalba, geriau suprasti, kas padeda tévams auginantiems raidos sutrikimy turintj vaika, buvo
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iSskirtos esminés kategorijos, kurios tévams yra pacios svarbiausios: poreikis pasitikéti vaika
gydanciais specialistais, aplinkiniy pasitikéjimas tévais, lengvai prieinama informacija apie vaika,
teikiama parama ir konsultacijos, Zmogiskyjy ir fiziniy poreikiy patenkinimas, kai to reikia,
poreikiai, kurie yra susij¢ su kitais Seimos nariais, jy laime (Kristensson-Hallstrom ir
O'callaghan2003). Joseph (2009) nurodo, kad savybes, kurios yra svarbiausios siekiant padéti
tévams priimant vaiko sutrikimg. Jis jtraukia aukStg iSsilavinima, ryZtinguma, lankstus poziiiris }
aplinkybes, atvirumas, aukStas sutarumas, s3ziningumas bendraujant su gydytojais, emocinis
stabilumas, optimizmas, gebéjimas kreiptis pagalbos, jos ieskoti, pozityvus ateities vertinimas.
Praktika paremta vien gilinimusi j tévy klaidas ar kritika dé¢l klaidingo vaiko ligos suvokimo, gali
sukurti gynybiska tévy pozicija. Dél Sios priezasties svarbu nuolatos akcentuoti tévy stiprigsias
puses, sililyti pagalba orientuotg i sferas, kurios tévams ypac aktualios. Taigi, nors yra matoma, kad
tévams krenta didziulé naSta, kaip tinkamai iSugdyti sutrikimy turintj vaika, taciau iSlieka
galimybiy, kaip sau padéti ir palengvinti atsiradusig nasta.

Kalbant apie pagalbos bidus tévams, daznai tarp rekomendacijy yra minima
psichoedukacija. Koncentruojantis ties mokymais apie zala, kuri gali kilti atsisakius gydyti vaika
turintj raidos sutrikimy (Charach, Volpe, Boydell ir kt., 2008). Kiti autoriai psichoedukacija
apibrézia, kaip specifing terapija, kuri yra paremta didaktine komunikacija siekiant suteikti
informacijos ir iSmokyti tévus adekvacios jveikos strategijy. Autoriai teigia, kad tokio pobiidzio
terapijos pagerina tévy zinias, suteikia pozityvig nuostata ligos atzvilgiu, performuoja elgesio
modelius j labiau efektyvius. Psichoedukacija padeda sumazinti suvokiamus barjerus, kurie trukdo
laikytis gydytojy nurodymy. (Bai ir kt., 2015). Tévy pozityvus mokymas, taip pat orientuojasi }
pozityvesn] situacijos priémima ir mazing jautruma dél turimos stigmatizacijos baimés,
blokuojancios imtis tam tikry veiksmy. Kai kurie autoriai apie tévy edukacija kalba, kaip apie jy
turimy gebe¢jimy kokybiskesnj jgalinima sergancio vaiko kontekste. IS tokiy tévy yra tikimasi, kad
jie adekvaciai supras ir jvertins vaiko diagnoze, gebés kritiSkai reflektuoti savo veiksmus ir
situacija, kurioje atsidiire dél sutrikimy turin€io vaiko, bei mobilizuos savo geb¢jimus ir resursus. O
taip pat prisiims atsakomybg¢ uz pilnaverte vaiko prieziiirg ir gydyma, iSmoks tinkamai
bendradarbiauti su jvairiy sri¢iy specialistais, iSmanys sveikatos sistema, gydymo metodais leis
pasirtpinti daktarui. Taip pat svarbu, kad tévai iSlaikyty viding motyvacija visame gydymo procese,
atkakliai siekty optimaliausio rezultato dél vaiko gerovés (Olin ir kt., 2009). Pagrindiniu
psichoedukacijos tikslu tampa, lukestis, kad tévai turés adekvaty vaiko ligos suvokima.

Tyrimy, kuriuose biity galima aptikti iSsamiau aptariant minétus sutrikimus ir tévy ligos
suvokimg apie tai, nepavyko rasti. Dauguma autoriy kalba tik apie siaurg sutrikimy grupg ir tai, kaip
tévai laikosi gydymo nurodymy. Taciau vis dar mazai yra kalbama apie ligos suvokimo veiksnius,

Ju svarbg visa vaiko sutrikimo kontekste. Taip pat néra atsizvelgiama j sutrikimy panaSia raiska ir
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tai, kad tévai patiria panaSius sunkumus. Dél Siy priezas¢iy néra atsakymy j daugybe klausimy ir

lieka galimybé testi tyrinéjimus Sia tema.

1.3.1. Tyrimo tikslai ir uzdaviniai

Sio darbo tikslas — iSanalizuoti tévy auginanéiy raidos sutrikimy turintj vaika, ligos suvokimo

veiksnius.
Darbo tikslai:
1. Ivertinti tévy ligos suvokimo sasajas su sociodemografiniais veiksniais.

2. Ivertinti tévy ligos suvokimo sgsajas su vaiko patiriamais emociniais, elgesio ir tarpasmeninais

sunkumais.
3. Nustatyti tévy ligos suvokima prognozuojancius veiksnius.

4. Jvertinti tévy ligos suvokimo sgsajas su gydymo rekomendacijy laikymusi.
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2. TYRIMO METODIKA
2.1. Tyrimo dalyviai

Atliktame tyrime dalyvavo vaiky turiniy raidos sutrikimy tévai mamos bei vaiky namy
auklétojos. IS viso buvo iSdalinta 60 ankety, i§ kuriy uzpildyta 46. Anketas uzpildé 37 mamos
(80,4%), 3 tévai (6,5%), 6 glob&jos (13,1%). Mamy amzius svyravo nuo 21 iki 50 mety (M= 34,6,
SD = 17), tuo tarpu tévy amzius: nuo 25 iki 58 (M= 38,1, SD = 7,6). Vaiky apie kuriuos buvo pildyti
klausimynai nurodytas amzius: nuo 2 iki 14 (M= 7,41; SD = 3,38), atskirai berniuky (n = 34)
amzius nuo 3 iki 14 (M= 7,56, SD = 3,22) , mergaiciy (n = 12): 2 — 14 mety (M= 7, SD = 3,93).
Klausimynuose tévy nurodyti vaiky sutrikimai buvo apibendrinti ir suskirstyti | siauresnes grupes
siekiant uztikrinti kokybiSkesne, tolesn¢ rezultaty analizg¢. Sutrikimy grupés: Autizmo spektro
sutrikimai (n = 15), emocijy ir elgesio sutrikimai (n =10), protinis atsilikimas su Kkitais
psichologiniais sutrikimais (n = 6), protinis atsilikimas be komorbidiniy sutrikimy (n = 8), kalbos
raidos ir mokymosi sutrikimai sutrikimas ir elgesio sutrikimas (n = 4). Trys tyrimo dalyviai
nenurodé vaiko turimo sutrikimo. Svarbu yra paminéti, kad diagnozés nurodytos paciy tévy, dél to
néra zinomas sutrikimo sunkumo laipsnis, diagnoziy tikslumas néra uZztikrintas. Tyrimas buvo
atliekamas 2018 mety pavasari.

Naudojantis patogiaja atranka, tiriamieji buvo apklausti Utenos vaiky lopselyje — darzelyje.
Sioje jstaigoje klausimyng uzpildé 10 mamy. Taip pat tyrimas atliktas Alytaus mokykloje —
darZelyje, kur klausimyng uzpildé 16 mamy. Alytaus pagrindin¢je mokykloje apklausti tévai, kuriy
vaikai turintys raidos ir sutrikimy mokosi atskirose grupése arba yra integruoti j bendras klases.
Klausimyng uzpildé 7 tévai. Taip pat klausimynai buvo iSdalinti Vaiky ligoningje, VSI Vilniaus
universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo Vaiko raidos centre. Klausimyng uzpildé¢ 8
respondentai, kuriy vaikai tuo metu buvo gydomi Vaiko raidos centre, dienos stacionare. Vilniaus
vaiky socialinés globos namuose buvo apklaustos 6 globéjos, nuo mazens, auginancios raidos ar

elgesio ir emocijy sutrikimy turin€ius vaikus.

2.2. Tyrimo instrumentai
2.2.1. Galiy ir sunkumy klausimynas SDQ

Siekiant gauti informacija i§ tévy ar juos pakeicianiy asmeny apie vaikams biidingas
elgesio ir emocines problemas tyrime naudojamas R. Goodmano (1997) sukurtas SDQ (angl.
Strenghts and Difficulties Questionnaire) galiy ir sunkumy klausimynas. Klausimynas taikomas

vaiky emociniy simptomy, elgesio bei hiperaktyvumo problemy ir santykiy su bendraamziais ir
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socialumo, formalizuotai atrankai. Galiy ir sunkumy klausimynas turi tévy, vaiky ir mokytojy
versijas. Siame tyrime naudota — tévy versija. Tévams auginantiems vaikus iki 4 mety i$dalinta
versija, kuri yra naudojama 2 — 4 mety vaiky galioms ir sunkumams vertinti, tuo tarpu vyresniy
vaiky tévams pateikta versija nuo 4 iki 17 mety vaikams vertinti. Lietuvoje §j instrumentg adaptavo
G. Gintilien¢, S. Girdzijauskiené, D. Cerniauskaité, S. Lesinskiené, R. Povilaitis ir D. Piras.

Galiy ir sunkumy klausimyng sudaro 25 teiginiai apie teigiamas ir neigiamas vaiko savybes
— 10 18 jy apie vaiko galias ir 15 teiginiy apie vaiko sunkumus. Instrumentg sudaro 5 skalés: 1.
Socialumo (pvz., ,,Atsizvelgia i kity Zmoniy jausmus”)
2. Hiperaktyvumo (pvz., ,,Nenustygsta vietoje, pernelyg aktyvus (—i), nurimsta neilgam”)
3. Emociniy simptomy (pvz., ,,Daznai skundZziasi galvos galvos ar pilvo skausmais, biina bloga™)
4. Elgesio problemy (pvz., ,,Daznai pratriiksta pyk¢iu ar nesusivaldo”)
5. Problemy su bendraamziais (pvz., ,,Geriau sutaria su suaugusiais nei su vaikais”).
Bendros sunkumy skalés rezultatas gaunamas susumavus visy kity, iSskyrus socialumo, skaliy
rezultatus. Teiginius tévai gali vertinti ,,Netiesa”, ,,IS dalies tiesa” ir ,, Tiesa”. Siekiant jvertinti
specialisty pagalbos poreiki, klausimynas papildytas poveikio skale, kurioje tévai klausiami apie
vaiko patiriamus simptomus, trukme ir tai, kaip jie juos vertina. | Siuos klausimus atsakant ,,Ne”,
,,Taip, nedideliy”, ,,Taip, tam tikry”, ,,Taip, labai dideliy” (Gintilien¢, Girdzijauskiené ir kt., 2004).
Adaptuoto lietuvisko galiy ir sunkumy klausimyno autoriai pateikia adekvacius skaliy vidinio
suderinamumo rezultatus, kurie yra pateik 1 lenteléje. Instrumento tévy versija, taip pat turi normas,
pagal kurias galima jvertinti vaiko galias ir sunkumus.
Socialumas; norma tarp 7 — 10, riba — 6, nuokrypis nuo 0 iki 5.
Hiperaktyvumas; norma nuo 0 iki 5, riba — 6, nuokrypis nuo 7 — 10.
Emociniai simptomai; norma nuo 0 iki 4, riba — 5, nuokrypis nuo 6 iki 10.
Elgesio problemos; norma nuo 0 iki 2, riba — 3, nuokrypis nuo 4 iki 10.
Problemos su bendraamziais; norma 0 — 2, riba — 3, nuokrypis nuo 4 iki 10.
Bendri sunkumai; norma nuo 0 iki 15, riba nuo 16 iki 18, nuokrypis nuo 19 iki 40 (Gintiliené,

Girdzijauskien¢ ir kt., 2004).
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1 lentelé. Galiy ir sunkumy klausimyno skaliy vidinis suderinamumas.

Skalés Cronbach a
Socialumas 0,67
Hiperaktyvumas 0,69
Emociniai simptomai 0,68
Elgesio problemos 0,59

Problemos su bendraamziais 0,48

Bendri sunkumai 0,79

Kadangi instrumentas yra standartizuotas Lietuvoje, Siame darbe faktoriné analizé nebuvo
atlikta, o buvo remiamasi autoriy rekomendacijomis. Vertindami instrumento konstrukty validuma,
autoriai pateikia pagrindiniy komponenciy tiriamaja faktoriy analiz¢ su Varimax sukiniu. Visi penki
faktoriai kartu paaiSkina 44,5 proc. tevy SDQ versijos duomeny iSsibarstymo. Teiginiy svoriai

svyravo nuo 0,7 iki 0,26. Siame darbe gautas vidinis skaliy patikimumas pateikiamas 2 lenteléje.

2 lentele. Galiy ir sunkumy klausimyno skaliy vidinis suderinamumas

Skalés Cronbach a
Socialumas 0,78
Hiperaktyvumas 0,52
Emociniai simptomai 0,73
Elgesio problemos 0,7
Problemos su bendraamziais 0,29
Bendri sunkumai 0,66

2.2.2. Ligos suvokimo klausimynas IPQ — RA
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Norint jvertinti, kaip sergantys asmenys suvokia savo turimag liga, naudojamas penkis
skirtingus ligos aspektus atspindintis revizuotas ligos suvokimo klausimynas (angl. Revised Illness
— Percetion Questionnaire) (IPQ — R) (Moss-Morris, Weinman, Petrie, 2002), kuris yra paremtas H.
Leventhal ir kolegy sukurtu savireguliacijos modeliu (1998). Siame darbe naudotas Anbar,
Dardennes ir kt. (2010) patobulintas bei modifikuotas Sio instrumento variantas [PQ — RA (1
priedas) skirtas tévams auginantiems vaikus turin¢ius autizmo ar kitokj raidos sutrikima, kurio
gydymas yra kompleksinis, reikalaujantis jvairiapusiSsko gydymo. Susisiekus su instrumento
autoriais, buvo suteiktas leidimas instrumentg naudoti Siame tyrime.

Klausimyng sudaro 38 teiginiai, kuriuos tiriamieji turi jvertinti 5 baly Likerto sakléje: 1 —
,,visiSkai nesutinku”, 2 — ,,i§ dalies nesutinku”, 3 — ,,nei sutinku, nei nesutinku”, 4 — ,,i§ dalies
sutinku”, 5 —,,visiskai sutinku”. Sj instrumenta sudaro 7 subskalés.

1. Pasekmiy subskalé, kurig sudaro 6 teiginiai (pvz., ,,Mano vaiko sutrikimas turi rimty finansiniy
pasekmiy”), vertina suvokta vaiko sutrikimo sunkumg ir jtaka psichologiniam, socialiniam ir
ekonominiam funkcionavimui.

2. Sutrikimo chroniskumo/ Gimumo subskalé reprezentuoja ilgalaikio sutrikimo suvokima, $ig
subskale sudaro 6 teiginiai (pvz., ,,Mano vaiko sutrikimas truks neilgai”).

3. Sutrikimo cikliSkumo subskalé nurodo jsitikinimus apie sutrikimo epizodus, j3 sudaro 4 teiginiai
(pvz., ,,Mano vaiko sutrikimai, laikas nuo laiko, sistemingai kartojasi’).

4. Asmeninés kontrolés subskal¢ sudaro 6 teiginiai (pvz., ,,Mano vaiko bikl¢ priklauso nuo
manes’).

5. Gydymo kontrolés (5 teiginiai) (pvz., ,,Gydymas yra efektyvus, gydant vaiko sutrikima’)
subskalés atspindi H. Leventhal modelyje minimg savireguliacijg susijusia su gydymu.

6. Sutrikimo nuoseklumo subskalé, kurig sudaro 5 teiginiai (pvz., ,,Mano vaiko sutrikimas man yra
mjslingas”) atstovauja svarbiausius faktorius kalbancius apie tai, kaip tévai supranta savo vaiko
sutrikima, nuosekliai gydo jj.

7. Emocinés biisenos subskalé (6 teiginiai) (pvz., ,,Mano vaiko sutrikimas man sukelia baim¢”) taip
pat yra paremta H. Leventhal modeliu apie tai, kaip tévai suvokia sutrikimg kognityviskai ir
emociskai, kokig tai jtakg turi konkretaus gydymo pasirinkimui (Anbar, Dardennes, Prado-Netto ir
kt., 2010).

Auksti rezultatai pasekmiy, sutrikimo chroniSkumo/ imumo ir cikliskumo laike, indikuoja
isitikinimus apie sutrikimo simptomy stipry isreikSumg, suvokima, kad tokia vaiko buklé yra
ilgalaikeé, suvokiamos ligos pasekmés yra neigiamos. Auksti skaliy rezultatai gydymo kontrolés,
asmeninés kontrolés ir sutrikimo nuoseklumo subskalése, rodo tiriamyjy teigiama pozidr] i
sutrikima, suvokta gebe¢jimg ji kontroliuoti, o taip pat aiSky suvokimg apie vaiko sutrikimg (Moss-

Morris, Weinman, Petrie ir kt., 2002).
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Instrumento autoriai pateikia pakankamai aukStus subskaliy vidinio suderinamumo

rezultatus, kurie yra pateikia 3 lentel¢je.
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3 lentelé. Ligos suvokimo klausimyno skaliy vidinis suderinamumas

Skalés Cronbach a
Sutrikimo chroniSkumas 0,69
Sutrikimo cikliSkumas 0,73
Pasekmés 0,71
Asmeniné kontrolé 0,73
Gydymo kontrolé 0,62
Emocijos 0,73
Sutrikimo nuoseklumas 0,81

Sio tyrimo iméiai taip pat buvo apskaiiuoti subskaliy patikimumai, kurie yra pateikiami 4 lenteléje.

4 lentelé. Ligos suvokimo klausimyno skaliy vidinis suderinamumas

Skalés Cronbach a
Sutrikimo chroniSkumas 0,83
Sutrikimo cikliSkumas 0,78
Pasekmés 0,79
Asmeniné kontrolé 0,77
Gydymo kontrolé 0,78
Emocijos 0,77
Sutrikimo nuoseklumas 0,75

Sutrikimo chroniSkumo/ imumo subskalés Cronbach o = 0,83; sutrikimo cikliSkumo laike

subskalés Cronbach o = 0, 78; pasekmiy subskalés Cronbach a = 0,79; asmeninés kontrolés
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subskalés Cronbach a = 0,77; gydymo kontrolés subskalés Cronbach a = 0, 78; sutrikimo
nuoseklumo subskalés Cronbach a = 0,75; emocinés biisenos subskalés Cronbach o= 0,77.

Siame darbe, atlikti pagrindiniy komponenéiy tiriamaja faktoriy analize¢ nebuvo jmanoma,
dél per mazos tyrimo imties, o gautas KMO kriterijus = 0.24 atskleidé, kad duomenys faktoriniy
analizei néra tinkami (PakalniSkiené, 2012). Autoriai nurodo, jog juy atlika faktorin¢ analize
paaiskina 55 procentus tiriamyjy rezultaty, kurie sudaro 7 faktorius. Teiginiy svoriai svyruoja nuo

0.84 iki 0,41 (faktoriy svoriai pateikiami 7 priede 1 lentel¢je).

2.2.3. Gydymo rekomendacijy laikymasis

Gydymo rekomendacijy laikymasis buvo vertinamas naudojant tyrimo autorés sudaryta
klausimyna, kuris buvo paremtas kity autoriy rekomendacijomis (3 priedas). Klausimyne tévy
atsakymai vertinami 5 baly Likerto skal¢je nuo 1 — visiskai nesutinku, iki 5 — visiskai sutinku, kurj
sudaro 11 klausimy. Klausimyne klausiama, kaip tévai laikosi gydymo rekomendacijy, susijusiy su
tinkamu medikamenty vartojimu (pvz., ,,Pasitaiko, kad tiesiog pamirStu duoti vaikui paskirtus
vaistus”). Instrumento tikslas iSsiaiskinti tévy rekomendacijy laikymasi, ligos suvokimo kontekste.
Ankstesni autoriai, analizave § klausima, kelé prielaida, jog jsitikinimai apie medikamentus, i$
esmes daro jtaka tévy pradiniam gydymo pasirinkimui, kuris yra stipriai susij¢s su asmeniniais
jsitikinimais (Charch, Volpe, Boydell ir kt., 2008).

Tyrimo metu buvo apskai€iuotas instrumento patikimumas, gauta Cronbach a = 0,88, kuri
atskleidzia auksta teiginiy vidinj patikimuma.

Su Siuo instrumentu atlikta paaiSkinancioji komponenciy faktoriné analizé. Instrumento
KMO = 0,74; Bartlett sferiSkumo testo p < 0,01, tai patvirtina, jog duomenys yra tinkami faktorinei
analizei. Teiginiai sukrito j vieng faktoriy ir kartu paaiSkina 56, 23 procentus tyrimo imties, faktoriy
svoriai pateikti 6 lenteléje. Taip pat 4 teiginiai susij¢ su apsilankymais pas gydytoja (pvz., ,,Kuomet
vaiko savijauta ar elgesys pageréja, nenuvedu jos/ jo numatytam vizitui pas gydytoja”) ir elgesio
taisyklémis namuose (pvz., ,,Namuose labiau yra laikomasi tévy nustatyty taisykliy, o ne pasitlyty

gydytojo”), tolesnéje rezultaty analizéje naudojami, kaip atskiri teiginiai.
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6 lentelé. Gydymo rekomendacijy laikymosi skalés tiriamosios faktoriy analizés teiginiy svoriai

Gydymo
Teiginiai nurodymy
laikymasis

Pasitaiko, kad i§vykstant i§ namy ilgesniam laikui,
pamirStu pasiimti vaikui paskirtus vaistus. 0,85
Biina, jog pamirstu laiku pasirtipinti nauju vaisty 0,84
receptu
Pasitaiko, kad neduodu vaikui paskirty vaisty ne dél to, 0.83
kad pamirstu, bet dél kity priezasciy. ’
Pasitaiko, kad tiesiog pamirstu duoti vaikui paskirtus 0.82
vaistus. ’
Kuomet vaiko savijauta/elgesys pageréja, duodu

y . . . 0,77
mazesn¢ dozg vaisty, nei buvo paskirta.
Jei vaiko savijauta/elgesys nesikeicia, nustoju duoti 0.74
vaistus. ’
Kai vaiko savijauta/elgesys pageréja, nebeduodu jam 0.71
paskirty vaisty. ’
Pasitaiko, jog paskirta medikamentinj gydyma,
remiantis savo pastebéjimais, pakeiciu efektyvesniais 0,58
metodais.
Pasitaiko, jog biiname tiek uzsiéme, kad vaikas
neisgeria vaisty numatytu laiku 0,54

2.3. Tyrimo eiga

Tyrimo pradZzioje, kiekvienas tiriamasis buvo supazindintas su atliekamu tyrimu, jo tikslu (4

priedas), taip pat visi tévai sutinkantys dalyvauti tyrime pasira§¢ informuotg sutikimg apie tai (5
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priedas). Sutikusiems dalyvauti tyrime tévams buvo iSdalintos anketos, supazindinta su klausimyny
instrukcijomis, papraSyta kiekvieng teiginj jvertinti remiantis savo patirtimi auginant raidos
sutrikimy turintj vaikg. Tévams taip pat buvo pateikta trumpa anketa siekiant surinkti socialinius —
demografinius duomenis apie juos (6 priedas). Pacios darbo autorés sudaryta anketa apie Seimos
sudét, abiejy tévy iSsilavinimag, darbo pobiidj bei jo trukme. Pastarieji klausimai suskirstyti j
intervalus ir tévams reikia pazyméti, kuris intervalas atitinka Seimos situacijg. Po supazindinimo su

tyrimo instrukcijomis, tévams leista anketas parsinesti namo ir uZpildyti jiems patogiu laiku.

2.4. Duomeny analizé

Tyrimo metu gauti rezultatai buvo suvesti ir apdoroti naudojantis SPSS Statistics 23
programa. Buvo skai¢iuojami vidurkiai, standartiniai nuokrypiai. Skaliy konstrukty validumai buvo
tikrinami principiniy komponenciy faktoriy analize. [vertinus duomeny pasiskirstymg nustatyta, kad
galiy ir sunkumy klausimyno hiperaktyvumo, elgesio sunkumy ir bendry sunkumy skalés, bei ligos
suvokimo klausimyno chroniskumo, pasekmiy, gydymo kontrolés ir emocijy skalés — pasiskirste
normaliai, dél to buvo naudoti statistiniai parametriniai kriterijai. Tuo tarpu galiy ir sunkumy
klausimyno socialumo, emociniy sunkumy ir santykiy su bendraamziais, bei ligos suvokimo
klausimyno nuoseklumo, cikliSkumo ir asmeninés kontrolés duomenys nutol¢ nuo normaliojo
skirstinio, todél vertinant Siuos konstruktus naudoti neparametriniai statistiniai kriterijai (8 priedas,
2, 3, 4 lentelés).

Siekiant palyginti tévy darbo pokycius, skirtingg iSsilavinimg ir Seimos sudétj buvo naudotas
Student t — testas ne porinéms imtims ir Mann — Whitney U testu vidurkiy rangams palyginti.
Vertinant tévy ligos suvokimo sgsajas su vaiko galiomis ir sunkumaia buvo naudojama Pearson ir
Spearman koreliacijy koeficientai, tos pacios koreliacijos taip pat buvo naudotos ieskant rysiy tarp
Siy konstrukty ir sociodemografiniy kintamyjy. Taip pat buvo ieSkota veiksniy, gebanciy
prognozuoti tévy ligos suvokimg. Tam buvo naudota tiesiné regresija. Paskutiniame tyrimo etape,
naudojantis Spearman koreliacija buvo naudota ieSkant rySiy taro ligos suvokimo ir gydymo

rekomendacijy laikymosi.
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3.REZULTATAI

3.1. RySys tarp tévy ligos suvokimo ir sociodemografiniy kintamyjy

Sio darbo rezultaty analizé pradéta nuo vidurkiy lyginimo skirtingose grupése pagal
demografinius kintamuosius, taip pat ieSkota reikSmingy rySiy tarp vaiko demografiniy rodikliy,
tévy/ globéjy demografiniy rodikliy ir jy ligos suvokimo aspekty. Vidurkiy palyginimui naudotasi
nepriklausomy imc¢iy Student t — testu ir Man — Whitney U testu lyginant vidurkiy rangus.
Koreliacijy koeficientai apskaic¢iuoti naudojantis Spearman ir Perason koreliacijy koeficientais.

Pradzioje buvo lyginami tévai/ globé¢jai, kurie del vaiko sutrikimo sumazino darbo kriivj ir
tévai, kuriy darbo pobiidis dél Sios priezasties nepakito (7 lentel¢). Rasta, jog pagal darbo pobiidzio
aspekty statistiSkai reikSmingai skiriasi gydymo kontrolé ir patiriamos emocijos. Tévai, kurie
sumazino savo darbo kriivy, yra linke¢ vaiko liga matyti, kaip labiau kontroliuojama, bei pasizymi
labiau iSreikSta emocine reakcija j liga. Kity ligos suvokimo aspekty reikSmingai besiskirianciy tarp

grupiy nebuvo nustatyta.

7 lentelé. Ligos suvokimo konstrukty vidurkiy palyginimas tarp skirtingo uzimtumo tévy grupiy

Darbo pobiidis Pradéjo dirbti
nepasikeité (n = 27) maziau (n= 18)

M (SD) M (SD) t df p Z p
Nuoseklumas 21,63 25,06 -0,86 0,38
Cikliskumas 22,2 24,19 0,5 0,61
Kontrolé 20,57 26,64 1,52 0,12
Gydymo 17,29(4,42) 20,38(3,68) 2245 43 0,18
kontrolé
Pasckmés  19,33(5,34) 21,11 ~1,07 43 028
Emocijos 19,55(5,48) 22,66(4) 2,06 43 0,04
Chroniskumas 19,96(5,14) 21,61(7,14) 09 43 037
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Pastaba: M — vidurkis, SD — standartiniai nuokrypiai. StatistiSkai reikSmingi skirtumai
pazyméti parySkintu Sriftu. Nepriklausomy im¢iy Student t — testo vidurkiai bei “Mann —

Whitney U testo vidurkiniai rangai

Siame darbe taip pat buvo palygintas ligos suvokimas skirtingg i$silavinima turinéiy tévy/
globéjy grupése (8 lentelé). Rezultatai parodé, kad tévai turintys aukstaji universitetinj arba aukstaji
neuniversitetinj iSsilavinimg, yra labiau linke vaiko sutrikimo pasekmes vertinti, kaip rimtas,
lyginant su tévais turinCiais vidurinj arba Zemesnj iSsilavinimg. Taip pat §i grupé tévy/ globéjy
reikSmingai skiriasi nuo pagrindinj ar Zemesnj iSsilavinimg turin¢iy tévy, vaiko sutrikimo
chroniS$kumo vertinimu, kitaip sakant jie vaiko sutrikimg labiau suvokia, kaip ilgalaikj, lyginant su

tévais turinCiais vidurinj ar zemesnj iSsilavinima.

8 lentelé. Ligos suvokimo konstrukty vidurkiy palyginimas tarp skirtingy grupiy pagal issilavinimg

Aukstasis
Vidurinis universitetinis/
arba aukstasis
zemesnis
i$silavinimas neuniversitetinis
1Ssilavinimas
(n=17)
(n=28)
M (SD) M (SD) t df p VA p
Nuoseklumas 22a 23,61a -0.4 0,69
CikliSkumas 23.35a 22,79a -0,14 0,89
Kontrolé 20,85a 24 3a -0,86 0,39
Gydymo kontrolé 18,5(3,5) 18,56(4,9) -0,07 43 0,94
Pasekmeés 17,7(5,63) 21,46(4,89) -2,36 43 0,02
Emocijos 19,76(5,27) 21,42(5,04) -1,05 43 0,29
Chroniskumas  18,17(5,63) 22,11(5,82) -222 43 0,03

Pastaba: M — vidurkis, SD — standartiniai nuokrypiai. StatistiSkai reikSmingi skirtumai
pazyméti parySkintu Sriftu. Nepriklausomy iméiy Student t — testo vidurkiai bei “Mann —

Whitney U testo vidurkiniai rangai
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Lyginat ligos suvokimg tarp tévy/ globéjy skirtingose grupése pagal Seimos sudétj (9 lentel¢),
rasta, jog pilnos sudéties Seimose vaiko sutrikimas suvokiamas, kaip nuoseklesnis, lyginant su
vieniSy tévy/ globéjy atsakymais. Tévai/ globéjai vieni auginantys vaika, jo sutrikima linke vertinti,
kaip labiau cikliska lyginant su tévais, kurie gyvena pilnoje Seimoje. Kontrol¢, gydymo kontrol¢,

pasekmés, emocijos ir chroniSkumas tarp Siy dviejy grupiy statistiSkai reikSmingai nesiskyre.

9 lentelé. Ligos suvokimo konstrukty vidurkiy palyginimas tarp pilnos Seimos ir vaiky gyvenanciy

su vienu is tévy/ globéju

Gyvena pilnoje Gyvena su vienu
Seimoje (n = 30) S tévy (n = 16)

M (SD) M (SD) t df p Z p

Nuoseklumas 26,63 17,63 -2,18 0,03
Cikliskumas 20,73 28,69 -1,93 0,05
Kontrolé 24,23 22,13 —0,51 0,61
Gydymo kontrolé 18,33(4,79) 18,68(3,53) —0,26 44 0,8

Pasekmés 19,4(5,03) 21,06(6,04) —0,99 44 0,33

Emocijos 20,27(5,33) 21,31(5,04) -0,65 44 0,52

Chroniskumas  20,1(5,84) 21,25(6,39) -0,62 44 0,54

Pastaba: M — vidurkis, SD — standartiniai nuokrypiai. StatistiSkai reikSmingi skirtumai
pazyméti parySkintu Sriftu. Nepriklausomy iméiy Student t — testo vidurkiai bei “Mann —

Whitney U testo vidurkiniai rangai

Ieskant rySiy tarp respondenty ligos suvokimo ir vaiko demografiniy kintamyjy, rastas
reikSmingas rySys tarp sutrikimo cikliSkumo ir vaiko amziaus (r = 0,3; p< 0,05), taip pat ieskoti
ry$iai tarp tévy/ globéjy ligos suvokimo ir vaiko lyties, bei mety skaiciaus, kiek trunka sutrikimas,
taciau Sie rysiai nebuvo reikSmingi, koreliacijy koeficientai nuo — 0, 11 iki 0,18 (p > 0,05). Taip pat
buvo ieSkota rySiy, tarp respondenty demografiniy kintamyjy ir ligos suvokimo. Rasta jog
reik§mingai siejasi tévy/ globéjy issilavinimas ir pasekmés (r = 0,34, p< 0,05), bei bei iSsilavinimas
ir sutrikimo chroniskumas (r = 0,32, p< 0,05). Kiti ligos suvokimo konstruktai su iSsilavinimu
reikSmingy rysiy neturéjo, o koreliacijy koeficientai svyravo nuo —0,02 iki 0,16, p > 0, 05. Tuo

tarpu tévy/globéjy amzius neigiamai siejosi su suvokiama gydymo kontrole (r = —0,36, p < 0,05).
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Kitaip sakant, kuo vyresni yra tévai/ globéjai, tuo gydymo kontrol¢ vaiko sutrikimo atzvilgiu yra

suvokiama, kaip silpnesné.

3.2. Ligos suvokimo skaliy rySys su galiy ir sunkumy klausimynu

Tolesniame etape, buvo skaiiuojamos koreliacijos tarp ligos suvokimo konstrukty bei
tévy/globéjy vertinamy vaiko galiy ir sunkumy. Siekiant nustatyti ar tarp visy $iy konstrukty yra
rySys buvo naudotasi Spearman ir Pearson koreliacijy koeficientais. Perzvelgus gautus rezultatus
(10 lentele) yra matoma, jog reikSmingai tarpusavyje, teigiamu rySiu siejasi pasekmés ir bendri
vaiko sunkumai, neigiamas rySys yra tarp pasekmiy ir vaiko socialumo. Taip pat neigiamas rySys
rastas tarp sutrikimo chroniSkumo ir vaiko socialumo. Dar rezultatai parodé, jog egzistuoja rysys
tarp gydymo kontrolés, tévy suvoktos kontrol¢ ir hiperaktyvumo, bei tévy emocijy ir vaiko
hiperaktyvumo. Taip pat teigiamai tarpusavyje koreliuoja ir sutrikimo cikliSkumas bei vaiko

emociniai sunkumai. Daugiau reik§mingy rySiy nebuvo nustatyta.

10 lentelé. Tevy ligos suvokimo bei vaiko galiy ir sunkumy rysys

. Gydymo Emociniai Santykiai su  Hiperaktyvuma_ . Bendri

Subskalés nurodymy . .. Socialumas .
i . sunkumai bendraamziais s sunkumai
laikymasis

Nuoseklumas -0,07 -0,24 0,1 0,05 -0,11 -0,05
CikliSkumas 0,28 0,39** 0,06 0,22 -0,2 0,42**
Kontrolé 0,15 0,02 -0,14 0,33* 0,13 0,12
Gydymo 0,01 0,1 0,24 0,29* 0,13 0,01
kontrolé
Pasekmés 0,13 0,23 0,28 0,18 0,37* 0,329*
Emocijos 0,11 0,16 0,03 0,35* -0,1 0,26
ChroniSkumas 0,08 -0,03 0,15 0,28 -0,32* 0,16

Pastaba. * p<0,05; ** p<0,01;Pearsono ir “Spearmano koreliacijos koeficientai

3.3. Tévy ligos suvokima prognozuojantys veiksniai

Siame darbe buvo siekta rasti veiksnius geriausiai nusp¢jancius visus septynis tévy ligos
suvokimo veiksnius. Tam tikslui jgyvendinti buvo naudota tiesiné regresija. Tikrinant, kas

geriausiai prognozuoja tévy/globéjy suvokiama sutrikimo cikliSkumg (11 lentelé), rasta, jog tai
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geriausiai geba nuspéti galiy ir sunkumy klausimyne pateiktas atsakymas, jog vaiko sunkumai

slegia visg Seima, taip pat vaiko lytis ir tévy/globéjy darbo pokytis. Pradinis tiesinés regresijos

modelis neatitiko tinkamumo kriterijy ir i§ jo buvo paSalinti veiksniai negebantys prognozuoti

sutrikimo cikliSkumo suvokimo.

11 lentelé. Sutrikimo cikliskumg prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi
kintamieji

Sunkumai slegia
Seimg
Vaiko lytis

Respondento
darbo pokytis

Priklausomas kintamasis

Sutrikimo cikliSkumas

Beta (5) p F p
0,37 0, 008 5,48 0, 001
0,31 0,01

0,23 0,05

0,35

IS pirminio modelio paSalinus veiksnius, kurie neprognozuoaj sutrikimo chroniSkumo buvo gauta

(12 lentele), jog Si ligos suvokimo geriauriausiai nuspéja tévy/ globéjy vertinimas, jog sutrikimas

slegia visa Seimg, taip pat respondento iSsilavinimas ir vaiko hiperaktyvumas.

12 lentelé. Sutrikimo chroniskumg prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi

kintamieji

Sunkumai slegia

Seimg

Respondento

1Ssilavinimas

Hiperaktyvumas

Priklausomas kintamasis

Sutrikimo chroniSkumas

Beta (f) p F p

0,43 0, 001 8,7 <0,001
0,35 0,02

0,29 0, 006

0,39
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Didziausig tyrimo imties pricentg apie emocijy suvokimg (13 lentel¢) Siame darbe prognozuoja

tevy/ globéjy vertinimas, jog vaiko sunkumai slegia visg Seima, dar vaiko lytis ir respondento darbo

pokytis yra prognostiniai veiksniais. I§ §io modelio taip pat buvo pasalinti tie kontruktai, kurie

nereik§mingi kintamieji.

13 lentelé. Emocijas prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi

kintamieji

Sunkumai slegia

Seimg
Vaiko lytis

Respondento

darbo pokytis

Priklausomas kintamasis

Emocijos

Beta (5) p F p
0,37 0, 008 5,48 0, 001
0,31 0,01

0,23 0,05

0,35

Bandant rasti prognostinius, suvokiamos asmens kontrolés veiksnius (14 lentel¢), nustatyta, jog

respondento amzius §j kintamajj veikia neigiamai, tai reiSkia, kad vyresni tévai/ glob¢jai asmening

kontrol¢ suvokia, kaip maziau efektyvia. Taip pat statistiSkai reiSkmingai suvokimg apie asmening

kontrole prognozuoja gydymo nurodymy laikymasis. Sis modelis paliktas, kaip veikiantis prie§ tai

i$ jo pasalinus konstruktus, kurie neatitiko reikalavimy.

14 lentelé. Asmens kontrolg prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi

kintamieji

Respondento

amzius

Gydymo
nurodymy

laikymasis

Priklausomas kintamasis

Asmeniné kontrolé

Beta () p F p
—0,43 0, 009 5,31 0,01
0,39 0,02

0,23
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Tai, kaid vaiko patiriami sunkumai slegia visa Seima, paaiskina didZiausig procentg tyrimo imties,
ieSkant veiksniy, geriausiai nuspé&janciy pasekmiy suvokimg (15 lentel¢). Vaiko bendri sunkumai,
respondento iSsilavinimas, gydymo nurodymy laikymasis, taip pat prognozuoja tévy pasekmiy
suvokimg. Vaiko elgesio sunkumai, §j suvokima prognozuoja neigiamai. Prie§ randant Siuos

prognostinius veiksnius, i§ modelio buvo pasalinti nereik§Smingi kintamieji.

15 lentelé. Pasekmes prognozuojantys veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi ]
) o Pasekmés
kintamieji
Beta () p F p R’

Sunkumai slegia

o 0,48 <0,001 8,26 <0,001 0,56
Seima

Bendri sunkumai 0,45 0,02
Respondento

oy e 0,32 0,01

i8silavinimas

Gydymo
nurodymy 0,32 0,02

laikymasis
Elgesio sunkumai  —0,42 0,04

Siame darbe nepavyko nustatyti kokie veiksniai geriausia prognozuoja suvokiamg gydymo kontrole

bei nuoseklumg. Modeliai pateikti 8 priedo 1 ir 2 lentelése.

3.4. Rysys tarp tévy ligos suvokimo ir gydymo nurodymy laikymosi

Perzvelgus ligos suvokimo ir gydymo rekomendacijy tarpusavio rysi (16 lentel¢) rasta, jog
su gydymo rekomendacijy laikymusi statistiSkai reikSmingai siejasi sutrikimo chroniskumas ir
pasekmés. Tai reiskia, kad tévai, kurie vaiko sutrikimg vertina, kaip labiau ilgalaikj ir turésiantj
stiprias pasekmes ateityje yra linke geriau laikytis gydytojy rekomendacijy. Reik§mingy rysiy tarp
gydymo rekomendacijy laikymosi ir kity ligos suvokimo veiksniy nerasta. RySiai apskaiciuoti

naudojantis Spearman koreliacijy koeficientais.
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16 lentelé. Tevy ligos suvokimo ir gydymo rekomendacijy laikymosi rysys

Subskalés oo aurodymy
Nuoseklumas -0,06

Cikliskumas 0,06

Kontrolé 0,38%*

Gydymo kontrolé 0,13

Pasekmés 0,11

Emocijos 0,25

ChroniSkumas 0,39*

Pastaba. * p<0,05; “Spearmano koreliacijos koeficientai
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4. REZULTATU APTARIMAS
4.1. Ry8ys tarp tévy ligos suvokimo bei sociodemografiniy kintamyjy

Pries pradedant iSsamy konstrukty aptarimg analizuojant rysius tarp jy ir prognozuojant, kas
galéty formuoti tévy turimg vaiko ligos suvokima; pirmiausia — Siame tyrime buvo ieskotas rySys
tarp tévy ligos suvokimo bei sociodemografiniy kintamyjy.

Tiek Siame darbe tiek ankstesniuose tyrimuose yra randami reikSmingi rySiai tarp ligos
suvokimo ir $iy kintamyjy. Siame darbe buvo rastas neigiamas ry$ys tarp mamy amZiaus ir
suvokiamos gydymo kontrolés. Tai reiskia, kad kuo mamai daugiau mety, tuo gydymo kontrol¢ yra
suvokiamos, kaip maziau efektyvi. Sj rezultata galima sieti su tuo, jog $io tyrimo rezultatai taip pat
parodé¢, jog vaiko amzius neigiamai siejasi su suvokiama tévy kontrole. Vyresniy vaiky tévai,
ilgesnj laika kovojantys su vaiko sutrikimo pasekmémis yra daug stipriau neigiamai paveikti, nei
jaunesniy, ne taip seniai diagnozuoty vaiky tévai (Tomanik, Harris ir kt., 2004). Tikétina, kad tévai
ilgainiui vaiko auginimo procesa labiau vertina, kaip nasta, patiria beviltiSkuma nepastebédamos
reikSmingy teigiamy pokyc¢iy vaiko raidoje. Tai kelia nusivylima tiek gydytojais, jy sitlymais, kaip
padéti vaikui, tiek savimi, kaip asmeniu galin¢iu reik§mingai kontroliuoti vaiko sutrikimo eiga.
Zinoma, tai tik viena i§ teorijy, kodél mety skaicius, kiek trunka sutrikimas, ir tévy amzius lemia
sumazejusiag kontrole ir gydymo rekomendacijy laikymosi prastéjimg. Norint patikrinti Sig hipoteze
— reikalingi tolesni tyrimai.

Svarbus demografinis kriterijus, atskleidziantis vaiko sutrikimo jtaka Seimos
funkcionavimui, yra tévy darbo pokytis. Ypac tai daznas reiSkinys tarp mamy, kurios pasirenka
dirbti maziau, dirbti namuose arba i§ vis nutraukia darbine veikla. Siame darbe nustatyta, kad tévy/
globéjy darbo sumazéjimas siejasi su stipriau suvokta gydymo kontrole. Sis rezultatas neturéty
stebinti, kadangi yra normalu, kad mama meta darbg arba jj sumazina dé¢l pasirinkimo daugiau laiko
skirti vaikui ir jo sutrikimo gydymui. Visgi i§ §io darbo rezultaty galime tik teigti, jog egzistuoja
rySys tarp tévy darbinés veiklos sumazinimo ir asmeninés kontrolés suvokimo. Tac¢iau néra zinoma
ar tévai sumazing darbo krivi pradeda suvokti didesn¢ asmeniné atsakomybe¢ vaiko sutrikimo
atzvilgiu, ar nutraukia darbing veiklg dé¢l to, kad asmeninés kontrolés jausma suvokia, kaip stipry ir
taip nori padéti savo vaikui. Siekiant atsakyti i Siuos klausimus, reikalingi detalesni tyrimai.

Taciau darbinés veiklos sumazinimas turi ir kitg pusg, tai reiSkia, kad mama dar labiau
apriboja savo socialines veiklas, daugiau laiko biina su sergan¢iu vaiku, o tai savo ruoztu gali
padidinti depresyvuma. Didesné mamy depresijos rizika yra siejama su tuo, kad jos dazniau
nutraukia darbine veikla, daugiau laiko leidZia su vaiku, prisiima daugiau atsakomybés susijusios su

praktine vaiko prieziiira ir gydymu (Olsson ir Hwang 2001). Akivaizdu, kad mamy pasirinkimas

43



nebedirbti dél vaiko gerovés tiesiogiai paveikia ir tévus, nes jiems krenta visa atsakomybe
finansiskai islaikyti Seimg. [vairios medicininés, psichologinés ar ugdymo procediiros, raidos
sutrikimy turintiems vaikams, reikalauja nemazai finansiniy iSlaidy, kas tévams kelia papildoma
nerimg ir stresg, kaip iSlaikyti visg Seimg kartu su sutrikimy turin¢iu vaiku (Haney, Houser ir kt.,
2018). Yra natiiralu, kad tévams susidiirus su finansiniais sunkumais keiciasi ir vaiko sutrikimo
suvokimas. Tokiais atvejais, tikétina, kad vaiko sutrikimo pasekmés yra vertinamos, kaip rimtesnes,
labiau neigiamos ir laiko perspektyvoje truksiancios ilgiau. Tai dar vienas aspektas formuojantis
tévy ligos suvokima.

Siame tyrime buvo vertinamas klausimynus pildziusiy tévy/ globéjy issilavinimas ir kaip tai
siejasi su ligos suvokimu. Nustatyta, kad tévy iSsilavinimas siejasi su suvokiamu sutrikimo
chroniSkumu ir pasekmémis. AukStesnj iSsilavinimg turintys tévai vaiko sutrikimg linke¢ suvokti,
kaip ilgalaikj ir turésiant] rimtas pasekmes vaiko gyvenimui. Tévai, turintys vidurinj ar Zemesnj
i8silavinimg, vaiko sutrikimg dazniau suvokia, kaip mijslinga, nesuprantama, o savo galimybes
daryti jam jtaka, kaip beprasmes (Haney, Houser ir kt., 2018). AukStesn] iSsilavinimg turintys tévai,
taip pat aiskiau suvokia vaiko elgesio pasekmes, raidos ypatumus, kas galéty paskatinti ankstesne
sutrikimo diagnostika ir efektyvesne pagalba (Moh ir Magiati, 2012). Vaiko sutrikimo, kaip
chroniSko ir darancio jtakg tolesniam jo gyvenimui suvokimas, yra reikalingas ir svarbus, kadangi,
tévai, kurie vaiko elgesio, emocijy ar raidos sutrikimus suvokia labiau, kaip trumpalaikius ar
praeisiancius savaime, néra linke ieskoti specialisty pagalbos. Toks suvokimas auginant vaikg su
tokio pobiidzio sutrikimais yra ganétinai zalingas.

Kitas svarbus sociodemografinis kintamasis yra Seimos sudétis. Vaikai augantys tik su vienu
i$ tévy/globéjy daug dazniau yra apibiidinami, kaip turintys stipriau iSreikStus elgesio ir emocijy
sunkumus. Tuo tarpu vaikai i§ pilny Seimy, jy tévy nuomone neturi tokiy intensyviy gretutiniy
sunkumy (Haney, Houser ir kt., 2018). Siame darbe, lyginant vidurkius, rastas reik§mingas
skirtumas vertinant suvoktg sutrikimo nuoseklumg — vaiky gyvenanciy pilnose Seimose, tévai linke
vaiko sutrikimo eigg vertinti, kaip nuoseklesne, nei vienisi tévai ar globéjai.

Siame darbe nebuvo rastas reikmingas rySys tarp vaiko lyties ir tévy/globéjy ligos
suvokimo, tam jtakos galéjo turéti nedidelé tyrimo imtis ar nelygiavertis santykis tarp berniuky ir
mergaifiy imties. Vis délto daugelis autoriy tai pateikia, kaip svarby konstrukta kalbédami apie tévy
ligos suvokima. Apibendrinant tévy atsakymus iSrySkéja tendencija, jog berniuky sutrikimai
dazniausiai yra apibréziami, kaip eksternalls, tuo tarpu mergaiciy — internaltis (Mandy ir kt., 2012).
Kaip buvo minéta anksciau, tévai yra linke labiau kontroliuoti vaiko iSorinius sunkumus, lengvai
pastebimus aplinkiniy. Tai gali buti dar viena priezastis, kodél nurodant vaiko sunkumus, berniuky
elgesio problemos yra labiau akcentuojamos nei mergaiciy ar tiesiog mergaiciy emociniai sunkumai

néra vertinami, kaip sutrikimas, kuriam reikalinga atskira pagalba. Mergai¢iy sunkumai dazniau
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apibréziami, kaip emociniai, tuo tarpu berniuky sunkumai siejami su apsunkintais santykiais su
kitais vaikais, elgesio problemomis. Daznas atvejis, kad mergaiciy raidos sutrikimai su gretutiniais
emociniais sunkumais yra diagnozuojami véliau nei berniuky, del silpniau iSreikSty elgesio
problemy. Taip pat nurodoma, kad mokytojai geriau identifikuoja vaiko elgesio sunkumus nei tévai

(Mandy ir kt., 2012). Tai taip pat yra priezastis kodel mergaiciy sutrikimai dazniau néra pastebéti

4.2. Rysys tarp tévy ligos suvokimo bei vaiko galiy ir sunkumy

Dar vienas $io darbo tikslas, tai jvertinti rysius tarp tévy ligos suvokimo ir vaiko patiriamy
sunkumy bei galiy. Siame darbe gautas ry3ys tarp vaiko hiperaktyvumo ir tévy suvoktos kontrolés
jausmo. Tai nurodo, jog tévai matydami stipriai iSreikSta vaiko hiperaktyvumg, suvokia, kad
sutrikimas gali buti labiau kontroliuojamas. Kiti autoriai analizav¢ mamy, auginanc¢iy autizmo
sutrikima turintj vaika, kuriam taip pat reiSkiasi emocijy ir elgesio sutrikimai, rado rysj, jog mamos
su labiau suvoktu kontrolés jausmu yra daug labiau linke ieSkoti prasmés vaiko sutrikime ir jaucia
daug didesn¢ prasme ji kontroliuodamos (Haney, Houser ir Cullen, 2018). Taip pat tikétina, kad
tévai daug dazniau vaiko sutrikimg suvokia, kaip kontroliuojama, kai yra stebimas hiperaktyvus
elgesys. Tam jtakos turi jauciamas spaudimas i§ visuomeneés. Tévai daznai mini stigmatizacijg i$
aplinkos, auginant elgesio ir emocijy sutrikimg turintj vaika. Todél, vaiko hiperaktyvumas gali biiti
stiprios sutrikimo kontrolés priezastis, bandant, kiek jmanoma labiau vaiko simptomus padaryti
visuomenei nepastebimus. Sig teorija pagrindzia ir Ibrahim (2002) atliktas tyrimas, kurio metu
nustatyta, jog tévai auginantys vaikus su hiperaktyvumu ypac laikosi rekomendacijy ir turi stipriai
suvokta kontrolés jausma apie vaiko sutrikimg, dél jo trikdancio, prieStaraujancio, agresyvaus,
sunkiai sukontroliuojamo elgesio. Mokyklos daromas spaudimas tévams, daznai yra prediktorius
galintis paskatinti tévy ryztinguma kontroliuoti vaiko sutrikimg. Anbar, Dardennes ir kt. (2010)
atliko tyrimg ir nurodo teigiama ry$j tarp suvoktos a smens kontrolés ir medikamentinio gydymo.
Visgi yra autoriy konfrontuojanciy Siuos rezultatus ir teigia, jog tévy suvokiama aukStesne
asmening kontrole lemia sumazéjes arba visisSkai panaikintas medikamentinis gydymas, vaikams su
autizmo sutrikimu bei elgesio ir emocijy problemomis (Haney, Houser ir Cullen, 2018). Tokius
rezultatus galima aiSkinti remiantis tuo, jog dingus medikamentiniam gydymui tévai sagmoningiau
suvokia, jog vaiko gerove visiSkai priklauso nuo jy elgesio ar pasirinktos aukléjimo strategijos, nes
nebéra kity sutrikimg kontroliuojanéiy priemoniy. Tikétina, kad tokia padétis tévams sukuria
nemazai papildomo streso, kuris taip pat yra reikSmingas prognostinis veiksnys, vertinant vaiko
sutrikimo stipruma, cikliSkuma.

Perzvelge §io darbo rezultatus matome, jog vaiko hiperaktyvumas taip pat siejasi su tévy

emociniu suvokimu. Pagrindinés emocijos, kurias iSskiria tévai gyvenantys su vaikais turinciais
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hiperaktyvumo sutrikimy, tai yra nuolatiné frustracija ir beviltiSkumo jausmas, gailestis, daznai Sie
jausmai panas$iis | gedéjimg. To pasekoje, vaiko auginimg tévai reikSmingai dazniau suvokia, kaip
nastg. Savo ruoztu, $is suvokimas tévams kelia kalte, nusivylimg savimi ir mazina bendrg gyvenimo
kokybe (Mofokeng ir van der Wath, 2017). Dél neigiamy tévy emocijy labiausiai kencia aukléjimo
stilius, tokie tévai daug labiau nepasitiki savimi, reciau rodo teigiamas emocijas, Siltus jausmus,
sutrikimy turin¢iam vaikui, maziau yra jsitrauke¢ j vaiko veiklas, reciau teigiamai skatina, taip pat
dazniau naudoja fizines bausmes (Alizadeh ir kt., 2007). Natiiralu, kad toks tévy elgesys ir emocing
biisena stipriai paveikia ir sutrikimy turin¢io vaiko saves vertinimg, saugumo jausma, neminint
fakto, kad hiperaktyvumo problemy turintys vaikai patenka j rizikos grupe dél fizinio smurto prie$
juos naudojimo.

Siame darbe rastas rysys tarp vaiky emociniy sutrikimy ir tévy/ globéjy suvokto sutrikimo
cikliskumo. Tai indikuoja, jog tévai sutrikimg labiau linke suvokti, kaip stipry ir ilgalaikj. Hambrick
(2011 cit. IS Haney, Houser ir Cullen, 2018) rado teigiamg rysj tarp tévy sergamumo depresija ir
vaiko sutrikimy stiprumo. Taciau aukstas tévy stresas, kitos neigiamos emocijos, tuo metu kai vaiko
simptomai yra nezymis, dazniausiai siejasi su tévy ambivalecija vaiko diagnozés klausimu,
netiksliu simptomy vertinimu (Rivard, Terroux ir kt., 2014; cit. i§ Haney, Houser ir Cullen, 2018).
Taip pat Siame darbe rastas rySys tarp téevy/ globéjy suvokiamo simptomy cikliSkumo ir bendry
vaiko sunkumy, kurie apima elgesio, emocijy, bendravimo problemas. Matson, Wilkins ir kt. (2009)
pateiké i8vada, jog vaikai su sunkiau iSreikS$tu autizmo sutrikimu daug dazniau turi emocijy ir
elgesio problemy lyginant su vaikais turinciais lengvesniy formy autizmo sutrikimg. Taip pat yra
rasta stipri koreliacija tarp autizmo sutrikimo sunkumo ir elgesio problemuy, i $ig imtj taip pat pateko
vaikai su protiniu atsilikimu, kadangi autoriy nuomone, §ie elgesio paternai yra biidingi ir $iai vaiky
imciai (Jang, Dixon ir kt., 2011). Visgi, Siame darbe nebuvo gilinamasi j vaiky sutrikimo stiprumg ir
del Sios priezasties daryti gilesnes i§vadas, kaip tai paveikia tévy ligos suvokima, yra sudétinga.

ReikSmingas momentas paveikiantis tiek tévy, tiek sutrikimy turinio vaiko gyvenima, yra
patiriami socialiniai sunkumai. Tai yra svarbi sritis, apibrézianti Seimos gyvenimo kokybe, o vaiko
socialumo buvimas arba ne, yra konstruktas lemiantis §ig kokybe. Sio darbo rezultatai tai taip pat
pagrindzia. Tikétina, kad vaiko socialiniai sunkumai, zenkliai sumazina ir tévy socialing interakcija
su aplinka. Nauja yra tai, kad tévy neigiamas sutrikimo ir jo atneSty pasekmiy vertinimas, daznai
vercia tévus pacius izoliuoti vaikg nuo iSorinio pasaulio, bijant didesniy pasekmiy. Taciau tai daznai
sukelia dar didesnes elgesio problemas, kurios yra kildinamos i§ socialiniy santykiy nebuvimo
(Matson, Wilkins ir Macken 2008). Yra normalu, kad tévai, kurie nuo mazens auging vaika turintj
jvairiy raidos ir elgesio sutrikimy daznai neigiamai suvokia jo pasekmes, iSgyvena nuolatinj stresa

tiek del vaiko bukles, tiek dél jo elgesio problemy vieSumoje. Taciau apibendrinant iS§vada, kad
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vaiko izoliavimas nuo visuomenés kelia dar didesnes elgesio problemas, yra svarbu kalbéti apie

tévy elgesio ir suvokimo keitimo modelius.

4.3. Tévy ligos suvokimg prognozuojantys veiksniai

Vienas 1§ pagrindiniy Sio darbo tiksly — rasti prognostinius veiksnius, galin¢ius prognozuoti
tévy ligos suvokimg. Ieskant $iy veiksniy buvo naudojamasi tévy sociodemografine informacija bei
tévy nurodyta informacijg apie jy vaika, galias ir sunkumus.

Ieskant, kas geriausiai prognozuoja tévy suvokta sutrikimo cikliSkuma, buvo rasta, jog tai
reik§mingai nuspéja vaiko lytis, suvokimas ir vertinimas, kad turimas sutrikimas slegia visg Seima,
vaiko emociniai sunkumai, ir pasikeitusi mamos darbo trukmé. Visgi Siame darbe vaiko emociniai
sunkumai yra prognostinis veiksnys. Schniering ir kt. (2000; cit. IS Mandy ir kt., 2012) teigia, jog
yra gerai zinomas faktas, kad tévai greiciau ir kokybiskiau geba identifikuoti vaiko emocinius
sunkumus, negu tai gali padaryti mokytojai. Tai gali paaiskinti, kodel vaiko emociniai sunkumai yra
sutrikimo cikliSkumo suvokima prognozuoajantis konstruktas. Anksti pastebéta problema, kuri taip
greitai ir aiSkiai neatsiskleidzia kitose erdvése, kuria suokimg apie sutrikimo ciklisSkuma
atsikartojantj tam tikroje erdvé¢je. Taip pat tévai, kurie vaiko elgesj ir emocijas jvardina, kaip rimta
problema, daug dazniau teigia, jog dél to turéjo apriboti savo darbo valandas, lyginant su tévais,
kurie nemato tokiy problemy pas savo vaikg (Sayal, Taylor ir kt., 2003). Normalu, kad mamos
pasirenka dirbti maziau, siekdamos kontroliuoti sutrikimo eiga, jo cikliSkuma. Dar viena priezastis,
del kurios mamos renkasi dirbti maziau, yra minétas faktas, kad tai paveikia likusig Seimg. Taigi
darbo trukmés sumazinimas gali biiti ir dél kity vaiky, siekiant jiems skirti pakankamai démesio, tuo
padiu stipriau kontroliuojant sergan¢io vaiko sutrikima. Zinoma $iai hipotezei patvirtinti arba
paneigti yra reikalingi tolesni tyrimai. Taip pat svarbu paminéti, kad ieSkant cikliSkuma
prognozuojanciy konstrukty buvo tikrinama ar yra jmanoma rasti, kas prognozuoja sutrikimo
chroniSkumo suvokimg. Atlikta analiz¢ atskleidé¢, jog suvokima apie chroniskuma, kitaip sakant jo
suvokiamg ilgg trukme, geba prognozuoti iSsilavinimas, tai jog vaiko sutrikimas tévy vertinimu
slegia likusius Seimos narius bei vaiko hiperaktyvumas. Yeh (2003 cit. i§ Cousino ir Hazen 2013)
teigia, jog tévai auginantys vaikus su ilgalaikiais, chroniskais sutrikimais geba mobilizuoti savo
turimus, vidinius jveikos mechanizmus. Visgi kiti autoriai kalba, jog mokéjimas apsisaugoti nuo
neigiamy emocijy susijusiy su vaiko sutrikimu apsaugo nuo papildomo nerimo. Vengimas vaiko
sutrikimo pasekmiy, neadekvatus jy vertinimas, ateityje gali sukelti dar didesniy problemy, tokiy,
kaip netinkamas gydymo rekomendacijy laikymasis (Cousino ir Hazen 2013). Chroniskumo

suvokimo vienas i§ nuspéjanciy veiksniy yra vaiko hiperaktyvumo problemos, kurios Siame
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kontekste reikalauja priezitiros ir tinkamo gydymo, taigi aptarta pozicija apie tévy vengima gydyti
vaikg sergant chroniska liga, Sioje vietoje néra teisinga.

Tévy/globéjy suvokiamas sutrikimo pasekmes, rasta jog geriausiai gali prognozuoti vaiko
bendri sunkumai, mamos i$silavinimas, gydymo nurodymy laikymasis, kity Seimos nariy vaiko
sutrikimo, kaip slegian¢io, vertinimas. Vaiko elgesio sunkumai §j suvokimg veikia neigiamai.
Siame kontekste, tévy issilavinimas yra konstruktas, uztikrinantis ankstyva vaiko sutrikimo
diagnozavima, kadangi, kuo tévy iSsilavinimas aukstesnis, tuo greiciau jie geba atpazinti vaiko
sutrikima ir kreiptis pagalbos (Moh ir Magiati, 2012). Siuo atveju buvo vertinamas mamy
i8silavinimas, kadangi dalyvavusiy Siame tyrime, daugumg sudar¢ mamos. Tikétina, kad ankstyva
diagnostika sukuria tévy suvokima, kad sutrikimas yra sunkus, kadangi pradéjo reiksStis nuo
ankstyvy dieny. Kyla jsivaizdavimas, kad jis turés rimtas psichologines, socialines ar finansines
pasekmes tolesniame, tiek jy paciy, tiek vaiko gyvenime. Tikétina, kad dél neigiamy pasekmiy
suvokimo, kyla poreikis ir tikslas kokybiskai laikytis visy gydymo nurodymy. Tinkamam
rekomendacijy laikymuisi didele jtakg turi specialisty bendradarbiavimas su tévais, tai, kaip jie
pateikia vaiko diagnoze¢, kaip formuluoja gydymo tikslus. Tévai dazniausiai nurodo, kad
lengviausiai sekasi laikytis ty nurodymy, kurie dera su jy paciy turimais likesciais ir poreikiais, taip
pat tévai seékmingiau laikosi ty nurodymy, kuriuos jauciasi patys pasirinke i§ specialisty pateikty
keliy galimy alternatyvy (Moh ir Magiati, 2012). Taip pat tévai dazniausiai yra linke rinktis ta
gydymg apie kurj jauciasi iSmanantys daugiausiai (Call, Delfs ir kt., 2015). Galima daryti iSvada,
jog gydymo pasirinkimas, jo suvokimas dazniausiai yra susij¢s su tévy suvokimu ir ne biitinai su
gydymo efektyvumu. Kalbant toliau apie sutrikimo suvokiamas pasekmes ir gydymo nurodymy
laikymasi, tévams yra ypac svarbus greitas sutrikimo diagnozavimas, konkretaus atsakymo apie
vaiko sutrikimg pateikimas (Siklos ir Kerns, 2007). Tévams yra svarbu turéti konkrety atsakyma
apie vaiko sutrikimo eiga, kadangi kitu atveju, pasekmiy suvokimas gali tapti labai neigiamas,
neatspindintis realybés ir zalingas tiek tévams tiek vaikui. Tesiant analize, taip pat sutrikimo
pasekmes reik§mingai prognozuoja tiek vaiko bendri sunkumai, tiek tai, jog tévai supranta, kad
vaiko sunkumai paliecia ir kitus eimos narius. Siuos vaiko sutrikimus objektyviai vertinantys tévai
keturis kartus dazniau ieSko specialisty pagalbos, nei tévai, kurie patys nemato vaiko sunkumy, o tik
girdi aplinkiniy rekomendacijas (Sayal ir Taylor ir kt., 2003). Taip pat rasta, jog vaiko elgesio
sunkumai neigiamai veikia pasekmiy suvokima. I§ pirmo zvilgsnio toks rezultatas atrodo netikeétas.
Taciau Siame darbe buvo tirtas tévy ligos suvokimas, o kaip buvo minéta anksciau, tévai geriausiai
geba atpazinti vaiko emocinius sunkumus, kai tuo tarpu elgesio sunkumus geriausiai pastebi
mokytojai. Tai gali biiti Sio rezultato priezastis.

Pereinant prie to, kas geriausiai gali prognozuoti tévy suvokta asmening kontrole, Sio tyrimo

rezultatai parode, jog tai yra gydymo rekomendacijy laikymasis, mamos amzius kontrol¢ nuspéja
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neigiamai — kuo mama vyresné, tuo maziau linkusi kontroliuoti vaiko sutrikimg. Tévy suvokta
kontrol¢ vaiko gydymo kontekste priklauso nuo to, kaip sékmingai tévai bus jtraukti j vaiko
gydyma ir ugdyma drauge su specialistais. Zinoma, tévai turi suprasti, kad jy jsitraukimas
reikSmingai nepakeis vaiko buklés, taciau jy kontrolés jausmas, kokybiskas bendradarbiavimas su
specialistais labiau naudingas yra patiems tévams. Svarbu yra tai, kuriame lygmenyje tévai
igyvendina teorinius ugdymo modelius, kurie gali pastebimai pagerinti vaiko elgesj, adaptacija
(Clarke ir kt., 2015). Taciau visa tai gali reikSmingai pagerinti tévy suvokta kontrolés jausma.
Tyrimai taip pat mini dazng atvejj, jog tévai prastai laikosi gydymo nurodymy dél per mazo
jsitraukimo, nes specialistai néra suinteresuoti bendradarbiauti (Clarke ir kt., 2015). Tai jrodo, jog
tévy kontrolés suvokimas gali buti stiprinamas ir i§ iSorés, o ne vien paremtas asmeninémis
savybémis. Bandant rasti priezastis, kodél mamy amzius neigiamai veikia vaiko sutrikimo kontrole,
galima pasiremti Duarte ir kt. (2005) pateiktu paaiSkinimu: paprastai vyresnés mamos patiria daug
daugiau nerimo, jy emocijos apie ligos suvokimg yra labiau neigiamos, taip pat tokios mamos
daznai dirba daugiau, negali sutrumpinti savo darbo laiko, kad galéty labiau kontroliuoti vaiko
sutrikimg, tuo tarpu pasak autoriy, jaunos mamos dazniau geba rasti darbus, kuriuos galéty dirbti
namuose ir taip daugiau laiko praleisti su vaiku. Visa tai apibendrinant, kad galima susidaryti
iSvada, kad vyresnéms mamoms sunkiau laviruoti tarp karjeros ir vaiko prieziiiros, kas ir paveikia
ligos kontrolés suvokima.

Paskutinysis faktorius lemiantis tévy ligos suvokima yra emocijos. Siame darbe nustatyta,
jog tévy/globéjy emocijy suvokima, kuris susijes su visu gydymo procesu, geriausiai prognozuoja
respondenty darbo pokytis, vaiko hiperaktyvumas ir likusiy Seimos nariy patiriami sunkumai del
vaiko sutrikimo. Normalu, kad kai vaikas turi jvairiy raidos sutrikimy pakinta visos Seimos jprastas
gyvenimo biidas: tévai iSgyvena stipry nerimg deél vaiko sutrikimo, turi sumazinti darbo kriivi, kad
galéty daugiau démesio skirti sutrikimy turinéiam vaikui, zZinoma tai turi finansiniy pasekmiy, tuo
tarpu kiti Seimoje esantys asmenys turi apriboti savo socialinj gyvenima dél vaiko elgesio problemy
ar kity atsiradusiy pasekmiy. Problema kyla tada, kai tévy emocijos dé¢l vaiko sutrikimo tampa
pernelyg intensyvios, kada tévai pasiduoda panikai ir yra jsitiking, kad neturi pakankamai laiko
ilgoms terapijoms, savistabai ir naujy taisykliy namuose kiirimui, kas kartais yra ypac svarbu. Tévai
nori greito, dazniausiai neegzistuojancio biuido, kaip sukontroliuoti vaiko eksternalius sunkumus
(Rao ir Beidel, 2009). Visgi, visy pirma, $ioje vietoj bity svarbu sukontroliuoti tévy emocijas,
grazinti jas | adekvaty lygj, kitaip joks vaiko gydymas nebus efektyvus, nes be Seimos jsitraukimo,

tai yra nejmanoma.
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4.4. Tévy ligos suvokimas ir gydymo nurodymy laikymasis

Paskutinysis Sio darbo tikslas buvo susijes su rysiais tarp tévy ligos suvokimo ir gydymo
rekomendacijy laikymosi. Buvo rasta, jog vaiko sutrikimo chroniskumas, sutrikimo kontroliavimas,
jo pasekmés ir tévy emocijos, reikSmingai siejasi su gydymo rekomendacijy laikymusi ir reguliarias
vizitais pas gydancius specialistus. Tévai, rim¢iausiai vertinantys vaiko sutrikimo pasekmes,
suvokiantys jas, kaip ilgalaikes ir neiSvengiamas daug dazniau yra linke reguliariai su vaiku lankytis
pas specialistus. Psichoedukacija — yra populiariausia gydymo strategija, su vaiku lankantis pas
aplinkos/ elgesio terapeutus, ugdant naujus jgiidzius, biitinus raidos sutrikimy turin¢iam vaikui.
Taciau tai visiSkai negalioja tévams su stipriomis neigiamomis emocijomis, tokie tévai labai retai
psichoedukacija, elgesio terapija, renkasi, kaip gydymo btidg savo vaikui (Anbar, Dardennes ir kt.,
2010). Tokj rezultata galima aiSkinti remiantis, tuo, jog tévai patiriantys daug streso, neigiamy
emocijy nebeturi motyvacijos gilintis j terapinj vaiko gydyma, tik¢jimas, kad tai yra efektyvu yra
zenkliai sumazejes del patiriamo beviltiSkumo jausmo.

Taip pat Sio tyrimo rezultatai parodo ir tai, kad tévai/ globéjai suvokiantys kontrolés jausma,
kaip aukStesnj yra labiau linke pasikliauti savo aukléjimo stiliumi ir namuose laikytis savy taisykliy,
nei pasiiilyty gydanciy specialisty. Tévy suvokiamas kontrolé jausmas yra siejamas su efektyviais
jveikos mechanizmais, adekvaciu situacijos vertinimu, visa tai sukuria stipry vidinj savi kontrolés
jausma (Law, Tolgyesi ir Howard 2014). Visa tai sukuria tévams jsitikinimg, kad jy pasirinkti
aukléjimo metodai yra efektyvesni nei pasitlyti gydytojy. Tokia tévy motyvacijg ir ryztas patiems
kontroliuoti vaiko sutrikimo eigg yra sveikintina, taciau visgi raidos sutrikimai paveikia ne tik vaiko

elges], taciau ir kitas sritis, kuriy kokybiskam ugdymui reikalinga specialisty pagalba.

4.5. Praktinés rekomendacijos

Norint spresti §ig problema yra svarbi kokybiska psichoedukacijg tévams, atviras specialisty
bendradarbiavimas. Nesvarbu, koks efektyvus, moksliskai patvirtintas metodas yra sitilomas vaikui,
taciau jei tévai nesijaus pilnai suvokiantys, kaip konkreciai tai turéty padéti jy vaikui, kokj rezultata
tai turéty atnesti, tévai nesijaucia nusimanantys apie ji — rekomenadacijy laikymasis bus minimalus
(Call, Delfs, Reavis ir kt., 2015). Psichoedukacija — yra populiariausia gydymo strategija, su vaiku
lankantis pas aplinkos/ elgesio terapeutus, ugdant naujus jgidZzius, biitinus raidos sutrikimy
turin¢iam vaikui. Taciau tai visiSkai negalioja tévams su stipriomis neigiamomis emocijomis, tokie

tévai labai retai psichoedukacija, elgesio terapija, renkasi, kaip gydymo btida savo vaikui (Anbar,
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Dardennes ir kt., 2010). Taigi dirbant su tévy suvokimu apie emocijas, kurios yra susijusios su
vaiko sutrikimu biity galima pasiekti prasmingy rezultaty. Pastebima, jog paskutiniu metu,
informacija apie vaiko gydyma tapo lengvai prieinama, tévai visus atsakymus gali rasti internete,
spaudoje, bendraudami tarpusavyje, gali pasirinkti i§ daugybés alternatyviy gydymo metody, kurie
nebitinai yra veiksmingi, gal net Zalingi vaiko sveikatai. Problema kyla dé¢l to, jog informacija apie
pagalba vaikui néra kontroliuojama, néra tikrinamas Saltiniy patikimumas. Taip pat Sis lengvas
pri¢jimas zenkliai sumaZzina tévy su vaiku lankymasi pas medicinos specialistus. Atlikti tyrimai
pateikia statistika, kad tik maziau nei pusé, sutrikimy turinciy vaiky tévy, renkasi tyrimais pagristus,
gydymo jstaigy darbuotojy pasiiilytus metodus (Miller, Schreck ir kt., 2012). Taigi ir Siame
kontekste galima jzvelgti psichoedukacijos tévams prasme, gilinant sutrikimo nuoseklumo ir kity

apskety suvokimg.

4.6. Tyrimo ribotumai, tolesniy tyrimy perspektyvos

Perzvelgus atliktg tyrimg ir tirlamyjy imtj, yra sudétinga prognozuoti ar ji reprezentuoja visg
tévy populiacija, kadangi sutrikimai yra pakankamai heterogeniski, grupés néra lygios. Norint testi
pradéta tyrima, buty naudinga didinti tiriamyjy skai¢iy. PradZioje, tévy ligos suvokima palyginti
grupiy viduje. Siame darbe nepavyko nustatyti prognostiniy veiksniy gebanéiy nuspéti tévy
suvokima apie sutrikimo nuosekluma ir gydymo kontrole. Tikétina, kad didesnéje imtyje tai
pavykty padaryti. Taip pat atliekant tolesnius tyrimus rekomenduojama bendradarbiauti su vaikus
gydanciais specialistais, tai suteikty galimybe i§ kitos perspektyvos pamatyti tévy ligos suvokima,
jo objektyvuma. Taip pat rekomenduojama vertinti ne tik vaiko diagnoze, taciau ir jos sunkuma,
iSreikStumo lygj. Taip pat jtraukti klausimus apie naudotus ar vis dar naudojamus tyrimo metodus.
IS teorines dalies apzvalgos yra matoma, kad gydymo budo pasirinkimas atskleidzia labai daug apie
tévy ligos suvokimg ir vertinimg. Vertinant zmogiskajj faktoriy, tyrimo rezultatams jtakos galéjo
turéti tévy gynybiSkumas, vertinti vaiko sutrikimg, gali biiti emociSkai sudetingas procesas. Kad
tévams sunku dalyvauti tyrimuose susijusiuose su jy ligos vertinimu galima spresti ir 1§ nedidelio
kiekio atgal sugrjzusiy uzpildyty klausimyny. Taip pat i$ trijy naudoty instrumenty, nors jie visi ir
yra validis, tik vienas yra standartizuotas Lietuvos tiriamyjy imciai, tai taip pat gali turéti jtakos
galutiniams tyrimo rezultatams. Tokiy tyrimy t¢simas yra reikalingas, kadangi matome, jog tévai
susiduria su jvairiais sunkumais susijusias su diagnoziy komorbidiskumu, gydymo biidy jvairove, o
taip pat patys patiria psichologiniy sunkumy augindami sutrikimy turintj vaika. Kai kuriuose
Saltiniuose yra uzsimenama, jog tévy suvokimas apie sutrikimo pasekmes turi glaudy rysj su

suvokimo kilme. Sie aspektai ir lemia kokj gydyma pasirinks tévai, kaip jie laikysis gydymo
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nurodymy. Kalbant konkreciai apie autizma, tévai, kurie tiki, kad sutrikimas yra alerginés kilmés ar
del cheminio disbalanso, dazniausiai vaikg gydo vitaminais ar specialiomis dietomis, taip pat tokie
tévai neieSko specialisty pagalbos ir kity vaiko psichologiniy sunkumy néra linke gydyti
medikamentais, net jei tai yra rekomenduojama (Dardennes ir kt. 2011). Alternatyvios medicinos
pasirinkimas, yra pagrindiné priezastis, kodél tévai nereaguoja j gydanciy specialisty sidilymus ir
medikamentines rekomendacijas (Jose ir kt., 2007). Egzistuoja neigiamas rySys tarp tévy suvokimo,
kad sutrikimas atsirado dél ankstyvy vaikystés traumy ir tarp lankymosi elgesio terapijoje. Tuo
tarpu suvokimas, kad autizmas yra genetinés kilmés siejasi su stipriu tévy poreikiu lankyti
psichoedukacinius uzsiémimus. Tévai, kurie mano, kad tai yra rimty pasekmiy turintis psichinis
sutrikimas reikSmingai daZzniau renkasi grynai farmakologini gydyma ir su juo susijusias
intervencijas (Dardennes ir kt (2011). Tévai, autizmo suvokimas, kaip ligy ir komplikacijy
pasekmés néStumo periodu reikSmingai siejasi su medikamentiniu vaiko gydymy, reguliariu
lankymusi pas gydancius specialistus. Nordeng ir kt., 2010 (cit. i§ Dardennes, 2011) nuomone, tévy
pasirinkimas gydyti vaika grynai medikamentais yra keistas ir netikétas, vertinant tai, kad néStumo
metu serganti mama rinkosi nenaudoti vaisty. Tokj elgesi méginama aiskinti, jog motinos save
kaltina ir gailisi, kad né§tumo metu ligy negydé jokiais medikamentais. Siuo atveju vaiko sutrikimo
pasekmés yra suvokiamos, kaip klaidos padarytos pacios mamos ir kelian¢ios neigiamas emocijas,
bei skatinanc¢ios kompensuoti tévy jsitikinimu padarytas klaidas. I§ tévy pasirinkimy, kaip gydyti
sutrikimy turintj vaika, bei suvokimo apie ligos kilme¢, matome, koks stiprus rySys yra tarp suvokto
ligos chroniSkumo, kontrolés jausmo, emocijy ir to kuriamy pasekmiy. Visa tai galéty biti

rekomendacijos ateities tyrimams.
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5.ISVADOS

Tévai/ globéjai nutrauke arba sumazine darbine veiklg dél vaiko sutrikimo, yra linke vaiko
sutrikimg vertinti, kaip labiau kontroliuojama, taip pat jie pasiZymi labiau iSreikSta emocine
reakcija | vaiko sutrikima.

Tévai/ globéjai turintys aukstaji universitetinj arba auks$taji neuniversitetinj iSsilavinima
vaiko sutrikimo pasekmes suvokia, kaip rimtesnes, o sutrikimo trukme, kaip ilgesng,
lyginant su tévais turinciais vidurinj ar Zemesnj i$silavinima.

Respondentai, gyvenantys pilnoje Seimoje vaiko sutrikimg suvokia, kaip nuoseklesni,
lyginant su tévais/ glob¢jais, kurie vieni augina sutrikimy turintj vaika.

Rastas rysys, jog kuo vyresni yra sutrikimg turin¢io vaiko tévai, tuo silpniau yra suvokiamas
gydymo kontrolés efektyvumas.

Vaiko patiriami emociniai sunkumai reikSmingai siejasi su tévy/ globéjy suvokiamu
sutrikimo cikliskumu; vaiko hiperaktyvumas siejasi su tévy/ globéjy suvokiama asmenine ir
gydymo kontrole bei emocijomis. Vaiko socialumas teigiamai siejasi su tévy/ globéjy
suvokiamomis sutrikimo pasekmémis bei turi neigiamg ry$j su suvoktu sutrikimo
chroniSkumu. Bendri vaiko sunkumai siejasi suvokiamu sutrikimo cikliSkumu ir sutrikimo
pasekmémis.

Remiantis demografiniais rodikliais bei vaiko galiomis ir sunkumais galima prognozuoti
tévy suvokimg apie sutrikimo cikliSkumg, chroniskumag, asmenine kontrolg, emocijas ir
pasekmes

Tévy/ globéjy gydymo nurodymy laikymasis reikSmingai siejasi su suvokiama asmenine

kontrole ir sutrikimo chroniskumu.
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1 priedas. Ligos suvokimo klausimynas

PRIEDAI

Siame lape pateikiami klausimai apie tai, kaip Jaisy vertinate savo vaiko sunkumus. Ties kiekvienu teiginiu apibraukite

skaiCiy geriauiai apibiidinantj dabarting situacija. 1- visiSkai nesutinku, 2- i$ dalies nesutinku, 3- nei nesutinku, nei

sutinku, 4- i§ dalies sutinku, 5- visiSkai sutinku.

12 345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

12345

Mano vaiko sutrikimas truks neilgai

Mano vaiko sutrikimas greiciau yra

ilgalaikis nei trumpalaikis

Mano vaiko sutrikimas tesis ilgai

Mano vaiko sutrikimas greitai praeis

A3 jtariu, kad mano vaiko sutrikimas

tesis visg gvenima

Mano vaiko biiklé yra labai rimta

Mano vaiko sutrikimas turés rimtas

pasékmes jo/jos tolesniame gyvenime

Mano vaiko sutrikimas neturi didelés

itakos jo/ jos gyvenimui

Mano vaiko sutrikimas turi didelés

jtakos tam, kaip jj vertina kiti

Mano vaiko sutrikimas turi rimty

finansiniy pasekmiy

Mano vaiko sutrikimas kelia sunkumus

jo artimiesiems

Yra labai daug biity, kaip as galéciau

kontroliuoti savo vaiko sutrikimo eiga

Nuo to kg a§ darau, priklauso mano

12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12 345
12345

Gydymas bus veiksmingas gydant mano

vaiko sutrikima

Gydymo déka yra imanoma i§vengti

neigiamo sutrikimo poveikio

Gydymas gali kontroliuoti mano vaiko

sutrikima

Néra jokiy priemoniy, kurios galéty

pagerinti mano vaiko biikle

Mano vaiko sutrikimo simptomai atrodo

klaidinantys

Mano vaiko sutrikimas man yra mjslingas

AS$ nesuprantu savo vaiko sutrikimo

Mano vaiko sutrikimas man atrodo

nesuprantamas

AS tiksliai zinau, kokia yra mano vaiko
bukle

Mano vaiko sutrikimo simptomai, laikas

nuo laiko, linke keistis

Mano vaiko sutrikimo simptomai, laikas

nuo laiko, sistemingai kartojasi

Mano vaiko sutrikimas yra labai

nenuspéjamas

Mano vaiko biiklé yra cikliska, po
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12345

12345

12345

12345

12345

12345

vaikui pagerés ar pablogés

Mano vaiko biiklé priklauso nuo mangs

Kad ir kg bedary¢iau, mano vaiko

biiklé nepasikeis

AS esu pajégus kontroliuoti savo vaiko

sutrikimo simptomus

Mano veiksmai visi§kai neturi jtakos

vako ligos eigai

Mano vaiko sutrikimo simptomai

gyvenimo eigoje palengveés

Mazai kg galima padaryti norint

pagerinti mano vaiko bukle

12

12

12

12

12

12

345

345

345

345

345

345

pageréjimo periodo, biina pablogéjimo

JauCiuosi prislégtas (-a), kai galvoju apie

vaiko sutrikima

Kai galvoju apie vaiko sutrikimg man

darosi litidna

Mano vaiko sutrikimas man kelia pyktj

Mano vaiko sutrikimas nekelia man

ripesciy

Mano vaiko sutrikimas man sukelia nerima

Mano vaiko sutrikima man sukelia baimg
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3 priedas. Gydymo nurodymy laikymosi klausimynas

Prie kiekvieno teiginio paZymekite skai€iy pagal tai, kaip Jums pasireiSkia Zemiau
pateiktos situacijos:

1 — visiSkai nesutinku; 2 — i dalie nesutinku; 3 — nei nesutinku nei sutinku; 4
— iS dalies sutinku; 5 — visiSkai sutinku

Pasitaiko, kad tiesiog pamir§tu duoti vaikui

1 2 3 4 5 ) .
paskirtus vaistus
| ) 3 4 5 Pasitaiko, kad neduodu vaikui paskirty vaisty
ne d¢l to, kad pamirstu, bet dél kity priezasciy
1 ) 3 4 5 Biina, jog pamirStu laiku pasiriipinti nauju

vaisty receptu
Pasitaiko, jog paskirta medikamentinj gydyma,
1 2 3 4 5 remiantis savo pastebéjimais, pakeiciu

efektyvesniais metodais

Kai vaiko savijauta / elgesys pageréja,

! 2 3 4 > nebeduodu jam paskirty vaisty
Pasitaiko, kad i§vykstant i§ namy ilgesniam
1 2 3 4 5 laikui, pamirStu pasiimti vaikui paskirtus
vaistus
Namuose labiau yra laikomasi tévy nustatyty
1 2 3 4 5 o o :
taisykliy, o ne pasiiillyty gydytojo
Kuomet vaiko savijauta / elgesys pager¢ja,
1 2 3 4 5 . : . .
duodu mazesn¢ doze vaisty, nei buvo paskirta
| ) 3 4 5 Pasitaiko, kad biiname tiek uzsiéme, kad vaikas
neiSgeria vaisty numatytu laiku
Pasitaiko, kad gydytojo rekomendacijy dél
1 2 3 4 5 . . : e .
elgesio su vaiku, néra grieztai laikomasi
| ) 3 4 5 Jei vaiko savijauta / elgesys nesikeicia, nustoju

duoti vaistus
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4 priedas. Kreipimasis j tévus

Gerbiamasis (-0ji),

Esu Vilniaus universiteto Filosofijos fakulteto Bendrosios psichologijos katedros sveikatos
psichologijos magistranté ir atlieku magistro darbo tyrima apie tévy patiriamus sunkumus auginant
jvairiy sutrikimy turintj vaika, gydymo procesa bei vaiko turimy sunkumy vertinimg. Tyrime
kvieciami dalyvauti tévai auginantys raidos sutrikimy turin¢ius vaikus.

Jusy dalyvavimas tyrime yra labai svarbus, todé¢l biisiu labai dékinga, jei uzpildysite §j klausimyna,
bei rastiSkai suteiksite leidimg darbe naudoti Jisy vaiko elgesio ir emociniy sunkumy jvertinimo
rezultatus. Jisy déka bus surinki duomenys, kurie tikimés, jog ateityje padés optimizuoti pagalba
tévams auginantiems raidos sutrikimy turincius vaikus.

Jus turite galimybe bet kada pasitraukti i§ tyrimo. Klausimyne néra klaidingy ar teisingy atsakymuy,
svarbiausia suprasti Jusy patirt] bei pozitrj i Jusy vaiko patiriamus sunkumus ir su jo gydymu
susijusius klausimus. Dauguma atvejy reikia pasirinkti ir pazyméti Jums labiausiai tinkantj
atsakyma. Klausimyno pildymas vidutiniskai trunka iki 20 min.

Jusy pateikty duomeny konfidencialumas yra garantuojamas. Surinkta informacija bus naudojama
tik tyrimo tikslais, o tyrimo rezultatai bus pristatomi tik apibendrinti, neatskleidziant individualiy
atsakymy ar duomeny. Jums pageidaujant, supazindinsime Jus su pagrindiniais tyrimo rezultatais.
Jeigu Jus sudomino S§is tyrimas ar turite su juo susijusiy klausimy, susisiekite zemiau nurodytais

kontaktais. Mielai atsakysiu j Jusy klausimus.

Nuosirdziai dékoju uz Jisy pagalba!

Pagarbiai

Magistrante Akvilé Siaurukaité

Vilniaus universiteto Filosofijos fakultetas
Universiteto g. 9/1, LT-01513 Vilnius
Tel. 8 629 97311

El p. akvile.siaurukaite@fsf.stud.vu.lt

www.fsf.vu.lt
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5 priedas. Informuotas sutikimas

AS sutinku  dalyvuti  Vilniaus

universiteto Filosofijos fakulteto magistrantés Akvilés Siaurukaités baigiamajame magistro darbe
,»Teévy, auginanciy raidos sutrikimy turintj vaika, ligos suvokimo veiksniai”. Sutinku, kad visi

duomenys bus naudojami tik apibendrinti, nesuteikiantys jokios identifikuojancios informacijos

v —

apie apibendrintus darbo rezultatus.

Parasas

Data

67



6 priedas. Demografiniai klausimai

Vaiko lytis: a) mergaité; b) berniukas

Apklausiamas asmuo yra vaiko: 1. Motina 2.

Tévas 3. Globg¢ja

4. Globéjas 5. Kita (jrasykite): .....ccoccvrveveervennnnnen.

Kokio amziaus buvo jlsy vaikas, kai jam

diagnozavo sutrikimg?

Kiek i viso vaiky yra Jusy Seimoje?

(jrasykite): ..occceeveeriieeniienieenee,

Vaiko motinos (globéjos) amzius:

Vaiko motinos (globé¢jos) isilavinimas (baigtas):
1. Pradinis ir Zemesnis (0-8 k1.)

2. Pagrindinis (9-10 kl.)

3. Vidurinis (11-12 kl.)

4. Aukstasis neuniversitetinis

5. Aukstasis universitetinis

6. Néra informacijos

Vaiko amZzius: ........ccccvveee... M e, meén.

Siuo metu vaikas gyvena: 1. Su abiem tévais (globéjais) 2.

Tik su motina (glob¢ja) 3. Tik su tévu (globéju) 4. Kita
(JraSYKIte): .eevrieiieeiiieiieeieeite ettt

Jusy vaiko diagnozé?

(JraSyKite): ..cocveeviieiieniieiieeieeree e

Kelintas tai vaikas $eimoje

1. 2. 3. Kita (jrasykite): ...............

Vaiko tévo (globéjo) amzius:

Vaiko tévo (globéjo) iSsilavinimas (baigtas):

1. Pradinis ir Zemesnis (0-8 k1.)

2. Pagrindinis (9-10 kl.)

3. Vidurinis (11-12 kl.)

4. Aukstasis neuniversitetinis

5. Aukstasis universitetinis

6. Néra informacijos
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Vaiko motinos (globgjos) uzimtumas Siuo metu:

1. Dirba visg darbo dieng

2. Dirba ne visa darbo diena

3. Siuo metu nedirba

Ar pasikeité vaiko motinos (globéjos) darbo

pobidis susirgus vaikui:

1. Nepasikeité

2. Prad¢jo dirbti daugiau

3. Pradéjo dirbti namuose

4. Pradéjo dirbti maziau

5. Nutraukeé darbiné veikla

6. Kita (jrasykite):

Vaiko tévo (globéjo) uzimtumas Sivo metu:

1. Dirba visg darbo dieng

2. Dirba ne visa darbo diena

3. Siuo metu nedirba

Ar pasikeité vaiko tévo (glob¢jo) darbo pobiidis susirgus

vaikui:

1. Nepasikeité

2. Prad¢jo dirbti daugiau

3. Pradéjo dirbti namuose

4. Pradéjo dirbti maziau

5. Nutraukeé darbiné veikla

6. Kita (jrasykite):
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7 priedas. Faktorinés analizés rezultatai

1 lentelé. Ligos suvokimo skalés tiriamosios faktoriy analizés teiginiy svoriai

Klausimai

Sutrikimo

chroni$kumas

Pasekmeés

Asmens

kontrolé

Gydymo

kontrolé

Nuoseklumas

Emocijos

1 klausimas

2 klausimas

3 klausimas

4 klausimas

5 klausimas

18 klausimas

6 klausimas

7 klausimas

8 klausimas

9 klausimas

10 klausimas

11 klausimas

12 klausimas

13 klausimas

14 klausimas

15 klausimas

16 klausimas

17 klausimas

19 klausimas

20 klausimas

21 klausimas

0,75

0,63

0,62

0,61

0,59

0,58

0,41

0,64

0,61

0,57

0,5

0,53

0,5

0,7

0,64

0,62

0,62

0,59

0,5

0,83

0,8
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22 klausimas

23 klausimas

25 klusimas

26 klausimas

27klausimas

28 klausimas

24 klausimas

29 klausimas

30 klausimas

31 klausimas

32 klausimas

33 klausimas

34 klausimas

35 klausimas

36 klausimas

37 klausimas

38 klausimas

0,65

0,84

0,8

0,7

0,69

0,59

0,79

0,76

0,71

0,61

0,77

0,75

0,68

0,51

0,47

0,42

0,51
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8 priedas. Duomeny normalumai

1 lentelé. Galiu ir sunkumy klausimyno kintamyjy noramlumo rodikliai

) o Shapiro-Wilk Asimetrijos )
Kintamieji L o ) Eksceso koeficientas
kriterijaus p reikSmé  koeficientas

Socialumas 0,04 -0,4 -0,7
Hiperaktyvumas 0,14 - 0,32 - 0,49
Emociniai simptomai 0,02 0,6 -0,2
Elgesio problemos 0,12 0,18 -0,49
Problemos su

.. . 0,02 0,36 0,35
bendraamziais
Bendri sunkumai 0,2 0,03 -0,92
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2 lentele. Ligos suvokimo klausimyno kintamyjy normalumo rodikliai

) o Shapiro-Wilk Asimetrijos .
Kintamieji L . ) Eksceso koeficientas
kriterijaus p reikSmé¢  koeficientas

Sutrikimo

chroniSkumas 0.08 - 0,24 -09
Sutrikimo cikliSkumas 0,03 - 0,67 0,13
Pasekmés 0,7 -0,16 -0,43
Asmeniné kontrolé 0,01 - 0,81 0,06
Gydymo kontrolé 0,16 -0,33 -0,39
Sutrikimo nuoseklumas 0,04 -0,42 0,42
Emociné biisena 0,29 -0,1 -0,62
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3 lentelé. Gydymo nurodymy laikymosi klausimyno kintamyjy normalumo rodikliai

) o Shapiro-Wilk Asimetrijos .
Kintamieji L . ) Eksceso koeficientas
kriterijaus p reikSm¢  koeficientas

Gyd d
YEYMO Uoymu 4 08 _0.24 0.9
laikymasis

74



9 priedas. Sutrikimo suvokimg prognozuojanciy veiksniy modeliai

5 lentelé. Sutrikimo nuoseklumo suvokima prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi

kintamieji

Vaiko lytis
Vaiko amzius
Hiperaktyvum as

Emociniai

sunkumai

Santykiai su

bendraamziais

Gydymo
rekomendacijy

laikymasis
Elgesio sunkumai

Respondento
i8silavinimas
Respondento

darbo pokytis

Sunkumai slegia

artimuosius

Priklausomas kintamasis

Nuoseklumas

Beta (§) p
-0,32 0,11
0,16 0,63
0,25 0,34
0,04 0,86
-0,34 0,18
0,19 0,53
0, 06 0,93
0,88 0,68
0,24 0,32
—0,44 0,11

1,23

0,34

R2

0,58
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6 lentelé. Gydymo kontrolés suvokima prognozuojantys veiksniai

Nepriklausomi

kintamieji

Vaiko lytis
Vaiko amzius
Hiperaktyvum as

Emociniai

sunkumai

Santykiai su

bendraamziais

Gydymo
rekomendacijy

laikymasis
Elgesio sunkumai

Respondento
i8silavinimas
Respondento

darbo pokytis

Sunkumai slegia

artimuosius

Priklausomas kintamasis

Gydymo kontrolé

Beta (§) p

—0,32 0,11
0,16 0,63
0,25 0,34
—0,04 0,86
—0,34 0,18
0,19 0,53
0, 06 0,93
0,88 0,68
0,24 0,32
—0,44 0,11

1,23

0,34

R2

0,58
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