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SANTRAUKA

Létine liga sergancio vaiko Seimos psichosocialiné situacija, Irina Kuznetsova, Vilnius, VU, 2018,

72 pslp.

Didéjant sergamumo létinémis ligomis mastui, did¢ja ir nasta tiek sergantiesiems, tiek jy
Seimoms, tiek sveikatos sistemai ir visuomenei. Tad, Sios problematikos tolesniy moksliniy tyrimy
poreikis ir svarba akivaizdus. Tikétina, kad geresnis létiniy ligy ir su jomis susijusiy veiksniy
supratimas paskatins naujy intervencijy, skirty padéti sergantiems vaikams ir jy Seimoms, tobulinimag
ir diegima, o tai savo ruoztu padéty sukurti létiniy ligy psichosocialinio valdymo strategija, sumazinti
socialing ir ekonoming tokiy asmeny ir jy Seimy atskirtj. Siuo tyrimu siekiama paanalizuoti $eimy,
auginanciy létinémis ligomis sergancius vaikus, situacijg psichologiniu, socioekonominiu, paramos
ir kitais aspektais. Tyrime dalyvavo 95 respondentai, kurie augina létine liga sergantj vaika, 1§ jy
94,7% motery, 5,3% vyry. Kadangi tyrime zenkliai dazniau dalyvavo vaiky motinos, negu jy tévai,
tad pagrindinai tyrimo duomenys atspindi motiny vertinimus. Tyrime naudotas létinémis ligomis
serganciy vaiky (LLSV) klausimynas, kuris skirtas vertinti vaiky, sergan¢iy létinémis ligomis, Seimos
psichosocialing situacijg remiantis tévy savistata. Apibendrinant gautus rezultatus galima teigti, kad
pagrindiniai sunkumai, su kuriais susiduria tévai augindami sergantj vaika, yra socialinio pobiidzio
(netenkinamos salygos vaiko ugdymo jstaigoje, visuomen¢je vyraujancios nepalankios nuostatos,
nedarbas dél vaiko prieziiiros, psichologinés pagalbos ir socialinés paramos trilkumas), taip pat
ekonominio (materialinis nepriteklius, ypa¢ vaikui susirgus), ir psichologinio pobiidzio (nuovargis,
emocin¢ jtampa). Tarpgrupiné duomeny analizé atskleidé, kad tik kai kurie socioekonominiai ir
demografiniai veiksniai (gyvenamoji vieta, Seimin¢ ir darbiné padétis, iSsilavinimas) bei vaiko létinés
ligos pobiudis dalinai turi jtakos létine liga sergancio vaiko Seimos funkcionavimui. Taip pat
atskleista, kad socioekonominiai Seimos veiksniai neturi jtakos tévy psichologiné biklei, taciau pati

psichologingé biisena yra bene svarbiausias visos Seimos funkcionavimg prognozuojantis veiksnys.

Raktiniai zodziai: létiné liga, vaikas, Seima, Seimos psichosocialiné situacija.



SUMMARY

Psychosocial Situation of Family Having Child with Chronic Disease, Irina Kuznetsova, Vilnius, VU,

2018, 72 p.

As the incidence of chronic diseases is rising, the burden on those affected, their families, the
health system and the society is also increasing. Thus, the need and importance of further research
into this problem are clear. It is likely that a better understanding of chronic diseases and their related
factors will stimulate the development and introduction of new interventions to help the affected
children and their families, which in turn would help in creating a strategy for psychosocial
management of chronic diseases and reduce the social and economic exclusion of such persons and
their families. This study aims to analyse the situation of families raising children with chronic
diseases in psychological, socioeconomic, demographic and other aspects. The study involved 95
respondents who have a child suffering from chronic disease: 94.7% were women and 5.3% — men.
Since the proportion of mothers participating in the research was considerably larger than that of
fathers, the main findings of the research represent the assessment of mothers. A questionnaire for
children with chronic diseases (QCCD) was used in the research. The questionnaire is intended to
assess the psychosocial situation of families with chronically ill children based on self-report of the
parents. Summarizing the findings, it can be concluded that the main difficulties faced by parents
raising a chronically ill child are social by nature (the conditions at the child’s education institution
are not met, unfavourable attitudes of the society, unemployment due to care of the child, lack of
psychological and social support) as well as economic (material deprivation, especially if the child is
sick) and psychological (fatigue, emotional stress). Intergroup analysis of the data revealed that only
some socioeconomic factors, such as the dwelling, family and work situation, education and the type
of chronic disease of the child, partially affected the functioning of the family of a chronically ill
child. It also showed that socioeconomic factors do not affect the psychological condition of the
parents; however, the latter is probably the most important factor predicting the functioning of the

whole family.

Keywords: chronic disease, child, family, psychosocial situation of a family.



PRATARME

Létinés ligos — XXI amziaus rykste ir jau kelis deSimtmecius yra pagrindiné Lietuvos Zmoniy
sveikatos problema. Sveikatos apsaugos ministerijos duomenimis gyventojy mirciy struktiiroje
létinés neinfekcines ligos lemia tris ketvirtadalius visy mirciy. PSO duomenimis, 1étinés neinfekcinés
ligos Europoje lemia didZiausig dalj — 86% visy mir¢iy. Nacionalinés sveikatos tarybos metiniame
pranesime (2008) létinés ligos jvardytos kaip ypac svarbios ir strateging reikSme sveikatos bei kitiems
tikio sektoriams ir visos Salies ekonomikai turin¢ios ligos. Pagal Europos Sajungos (ES) tarybos
meting ataskaita (Council of The Europenian Union, 2013) tik ES nuo 70% iki 80% sveikatos
priezitiros iSlaidos skiriamos létinéms ligoms gydyti. Tai atitinka mazdaug 700 milijardy eury, ir
prognozuojama, kad ateityje §is skaicius didés iki 97%. Siuo metu biudZeto 1é3os skiriamos gydymui,
o tik 3% yra investuojama ] prevencija. Neabejojama kad, nesuvaldZius esamos situacijos, nerealu
tiketis Zenklesnio nacionaliniy sveikatos rodikliy pageréjimo.

D¢l didelio paplitimo ir sveikatos sutrikdymo masto létinés ligos ir su jomis susijusios
problemos placiai tyrin¢jamos visame pasaulyje, taciau lietaratiiros analiz¢ leidZia pastebéti, kad
Lietuvoje didzioji dalis tyrimy atliekama mediky, o pagrindinis démesys skiriamas biologinei ligos
prigimciai. Vis did¢jantis 1étiniy ligy progresavimas ir d¢l to atsirandancios nastos sergantiesiems ir
ju Seimoms, sveikatos sistemai ir visuomenei rodo, kad medicinin¢ pagalba neatitinka serganciujy
poreikiy ir neuztikrina sékmingo klinikinio ligos valdymo, reikiamos psichologines ir socialinés
paramos ir nepaisant Siuolaikisky ir inovatyviy gydymo metody, vis dar iSlieka opi nepakankamos
letiniy ligy kontrolés problema. Akivaizdu, kad remiantis vien tik biologiniu poziiiriu nepavyksta
pasiekti gery gydymo rezultaty, todél Siuo metu ypatingas démesys skiriamas psichologiniams ir
socialiniams ligos aspektams.

2014 mety Lietuvos respublikos sveikatos apsaugos ministro jsakymu (Jsakymas dél sveikatos
netolygumy mazinimo Lietuvoje 2014—2023 m. veiksmy plano patvirtinimo) atkreipiamas démesys
1 vieng svarbiausiy problemy Salyje — Lietuvos gyventojy sveikatos netolygumas tarp regiony, kaimo
ir miesto bei kaimyniniy vietoviy. Didéjanti socialing praraja tarp aukstas pajamas turinciy gyventojy
ir tarp mazai bei nereguliariai uzdirbanciy, tarp Seimoje gyvenanciy ir vieni§y zmoniy, tarp Zmoniy,
gyvenanciy mieste ir kaime lemia ir sveikatos skirtumy didéjimg. Lietuvos statistikos departamento
duomenimis i§ visy amziaus grupiy, didziausioje rizikoje daZniausiai atsiduria vaikai. Lietuvos
regionuose gyvenantiems vaikams daug sudétingiau gauti visuomenés sveikatos priezitiros paslaugas,
nei didZiuosiuose miestuose gyvenantiems vaikams. Sveikatos priezitiros prieinamumo vaikams
problemos turi neigiamos jtakos ne tik vaiky sveikatai, bet ir jy Seimy socialinei, psichologinei ir

ekonominei gerovei, todél tévy socialiniai ir demografiniai veiksniai, tokie kaip gyvenimo ir darbo



salygos, iSsilavinimas, uzsiémimas ir pajamos, galimyb¢ naudotis vieSosiomis sveikatos prieziiiros ir
panasiai reikalauja ypatingo tyréjy démesio, norint sukurti létiniy ligy psichosocialinio valdymo
strategija. ES komisijos (2009) duomenimis — sveikatos prieziiiros skirtumy vertinimas biity pirmasis
veiksmingas zingsnis. Moksliniy tyrimy trikumas tampa klititimi vertinant dabarting padétj, triksta
informacijos apie jvairiy sveikatg lemianciy veiksniy poveikj bei svarbg, kad biity galima imtis
efektyviy veiksmy konkreciy gyventojy grupiy bei veiksniy atzvilgiu.

Misy manymu, viena svarbiausiy praktinés sveikatos apsaugos krypciy ir sveikatos
psichology uzduociy — prisidéti prie sveikatos apsaugos politikos plétojimo ir tobulinimo, jvairiy
projekty, iniciatyvy ir moksliniy tyrimy déka iSrysSkinti svarbiausias problemas, désningumus,
tendencijas ir ieSkoti naujy Siy problemy sprendimo budy, kuriomis biity siekiama pagerinti socialinés
ir ekonominés padéties neturintiems vaikams ir jy Seimoms teikiamy medicininiy ir psichologiniy
paslaugy prieinamuma bei jy naudojimg ir tokiu buidu padéti Svelninti sveikatos netolygumus Salyje,
gerinti vaiky, serganciy létinémis ligomis, ir jy Seimy psihosocialing situacijg (Didsbury et al., 2016).
Stankuniené, Edukiené ir Gruzevskis (2001) teigia, kad siekiant pastebimy létiniy ligy ir jy rizikos
veiksniy valdymo poky¢iy, biitina sujungti visy sveikatos prieziiiros specialybiy, jvairiy institucijy
bei visuomenés pastangas, iSkelti ir analizuoti pagrindines Seimos problemas, kurti veiksmingg
paramos $eimai sistema. Siam tikslui pasiekti biitina vertinti $alies gyventojy socialing, ekonoming,
demografing padeétj. Lyginant su kity Saliy patirtimi Lietuvoje pastarieji aspektai santykinai mazai
tyrinéti. Siuo konstatuojamuoju tyrimu siekiama paanalizuoti $eimy, auginaniy létinémis ligomis

sergancCius vaikus situacijg, psichologiniu, socioekonominiu ir demografiniu aspektais.



1. IVADAS

1.1. Létinés ligos samprata

Létiné liga yra medicininé diagnozé, kuriai budingi létai progresuojantys ir ilga laika
besitesiantys simptomai, pasikartojantys paiiméjimai ir remisijos, ko pasekoje nukencia individo
adaptyvus elgesys, psichologinis ir socialinis funkcionavimas (Notaras, et al, 2002; Barlow & Ellard,
2006; PSO: neurology disorders, 2006; Favlo & Holland, 2018). Terminas ,,létinés ligos* apima
lgymtas ir jgytas ligas, taip pat somatinés ir psichinés prigimties negalias, kurias galima suskirstyti |
Sias pagrindines grupes: Sirdies ir kraujagysliy sistemos ligos, piktybiniai augliai, kvépavimo
sistemos ligos, virSkinimo sistemos ligos, kauly ir sgnariy, nervy sistemos ir jutimo organy ligos,
endokrininés, mitybos ir medziagy apykaitos ligos, psichikos ir elgesio sutrikimai, kitos létinés
infekcingés ligos (TLK-10, Knecht, Hellmers & Metzing, 2015; Kish, Newcombe & Haslam, 2017).

Kai kuriy létiniy biikliy eiga nekinta arba kinta santykinai mazai ir per visg gyvenimg beveik
neatsiliepia asmens funkcionavimui, taciau kai kurie 1étiniai sutrikimai gali sukelti pastebimg fizinj
ir psichosocialinj sutrikimg, o sunkiais atvejais — visg gyvenimg trunkancig negalig (Miller, Scharf,
Mathews & Shlomo, 2014). Savokos ,.lIétiné liga®, ,,negalia“ ir ,,1étiné buklé* naudojamos viena kitai
pakeisti ir daznai skiriasi tik veiklos dalyvumo apribojimo ar varzymo lapsniu (Reichman, Corman
& Noonan, 2008). Paprastai 1étiniy ligy sukelti negalumai skirstomi  tris grupes:

1. lengvas (neriboja aktyvumo);

2. vidutinio sunkumo (tam tikros veiklos apribojimas);

3. sunkias (daznai apriboja veikla, varzo dalyvuma) ir apima tokias ligas kaip astma, vézj, 1étinio
nuovargio sindroma, diabeta, jaunatvinj idiopatinj artritg ir didzigja dalj neurologiniy sutrikimy.

Be tinkamo gydymo, létinés ligos sukelia daugybe problemy, kaip antai stiprias komplikacijas
ir gretutines ligas, todel i vis sudétingesné sritis reikalauja nuolatinés integruotos ir tarpdisciplininés
priezitiros (Europos komisija, 2014).

IS psichosocialinés perspektyvos negalia néra tik individo savybé, tai daugiau sudétingas
salygy derinys, kurj sukuria socialin¢ aplinka, todél kiekvieno individo ligos patirtis yra visiskai
unikali ir dinamiska. Tai priklauso ir nuo ligos pobiidzio, ir nuo individualiy asmenybés savybiy,
artimos aplinkos (Seimos, draugy), bendruomenés socialinés paramos ir be abejo nuo Salies, kurioje
gyvena individas, kultirinés, ekonominés ir politin€s situacijos (Notoras, et al, 2002; Barlow &
Ellard, 2006; PSO: Neurology disorders, 2006; Falvo & Holland, 2017). Anot mokslininky (Jacoby,
Snape & Baker, 2005) kai kurioms létinéms biikléms socialiné prognozé gali bti net gi maziau

optimistiSka nei klinikiné, nes liga daznai siejama su socialinés vertés praradimu ir stigma, kuri lemia



tiesioginj ir netiesioginj diskriminuojantj elgesj, gali Zymiai sumazinti stigmatizuoty Zmoniy
galimybes ir vaidina svarby vaidmenj formuojant sutrikimy turin¢iy Zmoniy socialing prognoze
(Falvo & Holland, 2017, PSO: Neurological disorders, 2006, Rao et al, 2009).

Stigma apibréziama kaip giliai diskredituojantis pozymis, kuris menkina asmenj, kuris yra
kazkuo i$skirtinis, kitoks ir todé¢l gali biiti atstumtas. Tai paplitusi problema, kuri daro reikSmingg
itaka asmens sveikatai visame pasaulyje, jo psichinei ir fizinei gerovei. Kai kuriose bendruomenése
stigmatizacija lemia pagrindiniy Zmogaus teisiy neigima, didina socialing atskirtj ir diskriminacija.
Kartais susigyventi su sutrikimu siejama stigma yra sunkiau nei gyventi su bet kuriuo paties sutrikimo
sukeltu apribojimu. Stigma sukelia neuztikrintumo jausma, nepasitikéjimg savimi, kas savo ruoztu
lemia Zemg savigarba, didina socialinj vengimg ir izoliacijg. Stigmatizuoti asmenys daznai jauciasi
atstumti kaimyny, bendruomenés, kencia nuo vienatvés ir depresijos. Autoriai teigia, kad
stigmatizavimg patyrusiam asmeniui pasekmés daznai yra negriztamos, net jei iSnyksta
diskriminuojantis elgesys ar fiziniai ligos pozymiai, individa ir toliau slegia kity ir jo paties neigiamas
saves suvokimas. Pagal tai kiek ligos sukelti fiziniai poZymiai yra akivaizdis ir kiek liga sukelia
asmeniui socialiniy padariniy, autoriai iSskiria létines nestigmatizuojancias ir Iétines
stigmatizuojanc¢ias ligy grupes, prie pastarosios, dél itin didelés stigmatizacijos, dazniausiai
priskiriami neurologiniai sutrikimai (Falvo & Holland, 2017; Jacoby, Snape & Baker, 2005).

Neurologiniai sutrikimai visame pasaulyje yra nuolat didéjanti ekonominé ir socialiné nasta,
daugelius Siy ligy sukelia visg gyvenima trunkancig negalia, reikalauja ilgalaikio medikamentinio
gydymo, nuolatinés artimyjy slaugos ir gydytojy prieziiiros, ilgos reabilitacijos (PSO: Neurological
disorders, 2006, Deepa Rao et al, 2009, PSO Atlas, 2006) Pasaulinés Sveikatos Organizacijos
leidinyje (PSO Atlas, 2006) neurodegeneracinés ligos apibréziamos kaip paveldimos ir atsitiktinés
buklés, kurioms biidinga progresuojanti nervy sistemos disfunkcija. Autoriai pabrézia, kad
neurologinés biiklés daznai apriboja kasdieng sergancio asmens veikla, varzo dalyvumg ir kontakta
su aplinka. ReikSmingas Siy sutrikimy palydovas yra skausmas, kuris smarkiai padidina fizines ir
emocines serganciojo kancias. Funkciniai ir kognityviniai apribojimai, mokymosi sunkumai ir
komunikacijos sutrikimai, susij¢ su kalbos problemomis, elgesio problemos, tokios kaip prasta
impulsy kontrol¢ ir nekontroliuojamas pyktis, visa tai tik keletas ligos nulemty pasekmiy, kurie turi
jtakos asmens geb¢jimui jsitraukti j visuomeninj gyvenima, riboja jo galimybe dirbti ir mokytis, biiti
socialiai priimtam. Visos $ios problemos neiSvengiamai paveikia Zzmogaus emocing biiseng, santykius
Seimoje, su draugais ir i§ esmes pakeicia serganciojo gyvenima.

Dazniausios vaiky neurologinés ligos yra cerebrinis paralyzius ir epilepsija — joms tenka
didziausios vaiky ir jaunuoliy hospitalizavimo bei mrtingumo priezastys (Jarvis, Livingston, Child &
Fraser, 2018). Létiniy neurologiniy sutrikimy jtaka vaiky gyvenimo kokybei tyringjusios autorés
(Kiusaité ir Kuodyte, 2013) teigia, kad viena aktualiausiy létiniy neurologiniy sutrikimy turinciy
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vaiky problemy — nejgaliyjy atzvilgiu visuomenéje vyraujancios nepalankios nuostatos. Tokie vaikai
patiria jud¢jimo, bendravimo, motyvacijos apribojimy, jy tévai neretai skundZziasi sveikatos
priezitiros specialisty abejingumu, dazna Seima dé¢l finansiniy sunkumy nejperka nejgaliyjy prieziiirai
reikalingy priemoniy. Svietimo sistemoje sunku rasti mokykla, skirta normalaus intelekto vaikams,
turintiems fizin¢ negalig. Pedagogai daznai nepaiso specialiyjy ugdymo programy reikalavimy,
pasigendama psichologinés pagalbos, kuri labai reikalinga tévams ir nejgalius vaikus ugdantiems
pedagogams.

Pagal PSO (2004) daugelyje besivystanciy Saliy reabilitacijos paslaugos neurologinj sutrikima
turintiems asmenims yra ribotos ar jy i§ viso néra. Tai reiskia, kad daugelis Zmoniy su negalia visiSkai
priklauso nuo kity zmoniy kasdienés, sudétingos, intensyvios paramos ir pagalbos, paprastai nuo
Seimos nariy, o kasdienéms veikloms atlikti nuolat reikalingi pagalbiniai prietaisai, §ig padétj sunkina
nepriteklis ir skurdas (Deepa Rao, 2009; PSO, 2006; Tong, Lowe, Sainsbury & Craig, 2009).
Neurologijos asociacija kartu su PSO pateikia reikSmingus faktus ir dokumentus kur pabrézia didziule
sveikatos prieziiiros nelygybe Europos regionuose, Lietuva ne i§imtis. Neurologijos atlasas iliustruoja
dabarting neurologiniy biikliy paplitimg ir didziule su jomis susijusig socialing ir ekonoming nasta.
Atlikty tyrimy duomenimis turimi sveikatos prieziiiros iStekliai, skiriami neurologiniams sutrikimams
daugumoje pasaulio Salyje nepakankami, todél daugumos serganc¢iu Zzmoniy kasdienybe isties litidna.
Lietuvoje yra trys specializuoti vaiky neurologijos skyriai: Vilniuje, Kaune ir Klaipédoje. Daugumoje
didZiyjy miesty polikliniky ir ligoniniy dirba vaiky neurologai, taciau jy truksta, o kai kuriuose
rajonuose jy visai néra arba tai tampa zymia medicinine bei socialine problema. (Usonis, 2005).

Kaip matome, psichologiniai ir socialiniai veiksniai uzima svarbig vietg létinés ligos genezéje,
visokeriopai atsiliepia serganciojo raidai ir jo psichosocialiniam funkcionavimui, juolab jeigu

sergantysis yra vaikas, kurie dabar ir ateityje susidurs su dar didesnémis pasekmémis.
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1.2. Létiné ligos pasékmes vaiko funkcionavimui

Vaikysté — spartus augimo periodas, kuomet formuojasi pagrindiniai kalbiniai, emociniai,
socialiniai ir elgesio jgiidziai, kurie savo ruoztu formuoja vaiko funkcionavimo ateityje pamatg, todél
nenuostabu, kad létinés ligos patirtis vaikystéje, nepriklausomai nuo ligos pobiidzio, turi didziulg
itaka vaiko vystymuisi. Autoriai teigia, kad sergantiems vaikams yra potencialiai didesné tikimybe
susidurti su socialiniais sunkumais ir atsirasti psichikos sveikatos problemoms, nei sveikiems jy
bendraamziams (Bennett, Shafran, Coughtrey, Walker & Heyman, 2015; Mcquaid, Kopel, Nassau &
Jack, 2001; Bell, Bayliss, Glauert, Harrison & Ohan, 2016; ).

Denny su bendraautoriais (2014) atiktas tyrimas leido pazvelgti | letine liga serganciy
paaugliy funkcionavimo ypatumus jy paciy akimis ir pamatyti kaip liga atsiliepia jy veiklai,
socializacijai ir emocinei gerovei. Rezultatai parod¢, kad tarp serganciy paaugliy zymiai daugiau nei
tarp sveiky jy bendraamziy, pasireiSké didelis depresijos simptomy lygis, sergantieji dazniau
iSgyveno emocing kancia, daugelis jy nurod¢, kad liga ar negalia varzo jy kasdiene veikla, laisvalaikj
ir galimybe bendrauti. Gannoni ir Shute (2009) kokybinis tyrimas padéjo iSrySkinti pagrindines
sergantiems vaikams ir jy Seimoms susiriipinimg keliancias sritis, kaip antai ligos nulemtas
»KitoniSkumas®, kuris reikSmingai atsiliepia vaiko savigarbai, socialiniams santykiams. Ligos
poveikis fizinei gerovei — klinikiniy simptomy ir skausmingy procediiry keliamas diskomfortas. Su
diagnoze ir gydymu susij¢ emociniai i§gyvenimai ir su gyvenimo budu susij¢ apribojimai:
dalyvavimo jprastose veiklose, kelionése, stovyklose ir t.t. varzymas, nes tokiems vaikams neretai
reikalinga griezta dienotvarke, speciali dieta, vaisty vartojimo rezimo laikymasis ir t.t. Vaitkaitien¢,
Makaris ir Zaborskis (2007) teigia, kad tokie vaikai neretai patiria socialin¢ izoliacija, o tai savo
ruoztu neigiamai atsiliepia jy psichologinei gerovei. Minéty mokslininky tyrime, apie sveikatos
nulemtg gyvenimo kokybe, dalyvave vaikai taip pat iSsaké problemas susijusias su fizines veiklos
apribojimu, bendravimu su bendraamziais, mokyklos lankomumu. Pastarasis aspektas sulaukia
daugelio tyréjy démesio. Pavyzdziui, Shaw ir McCabe (2013) manymu su letine liga susijusios
sveikatos problemos, nuolatinis medicininés pagalbos poreikis, lemia prastesnj $iy vaiky prisitaikyma
ir nepaisant to, kad chroniSkos ligos pasireiskia skirtingais sunkumais, daznas jy susiduria su
mokyklos lankomumo problemomis. Moonie, Sterlin, Figgs ir Castro (2006) savo tyrime palygino
serganciy ir sveiky vaiky praleistas dienas mokykloje skaiCiy ir jy pasiekimus. Rezultatai parode, kad
sergantiems vaikams dél ligos paiimejimo tenka daZzniau praleisti pamokas, o tai sutrikdo mokymasi
ir neigiamai atsiliepia jy pazangumui. Bell ir kolegos (2016) teigia, kad létin¢ vaiko liga gali
reikSmingai atsiliepti mokinio akademiniams pasiekimams ir tapti Zemo pazangumo priezastimi.
Panasius rezultataus rado Quach ir Barnett (2015). Savo longitiudiniame tyrime, kuriame dalyvavo

net 4983 vaiky, mokslininkai analizavo vaiko létinés ligos, mokymosi ir elgesio sunkumy sgsajas.
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Rezultatai parodeé, kad vaiky létiniy susirgimy laikas ir tgstinumas bei pradinés mokyklos jstojimo
laikotarpis buvo reikSmingai susij¢s su zymiai prastesniais vaiky elgesio ir mokymosi rezultatais.
Taciau teigti, kad sergancio vaiko mokymosi sunkumai ir nepazangumas priklauso tik nuo ligos
keliamy apribojimy, biity klaidinga ir vienpusiska. Galkiené (2006) nagrinéjusi Lietuvos mokiniy,
turin€iy specialiyjy poreikiy, integruoto ugdymo aspektus teigia, kad remiantis Lietuvos Svietimo ir
mokslo ministerijos duomenimis, 90,4% specialiyjy poreikiy turin¢iy mokiniy lanko jprastas
vidurines mokyklas, kuriose taikomas visiskas ar dalinis integravimas. Integruoto ugdymo paradigma
apibrézia sudétingg socialinj ir pedagoginj reiskinj, tarp jy tarpasmeninius santykius tarp pedagogy ir
i8silavinusio, Svietimo turinio ir Svietimo aplinkos. Tod¢l, kalbant apie nevienaly¢iy grupiy Svietimo
kokybe, reikia atsizvelgti i visg Svietimo sistemos realybe. Mokslininké teigia, kad kai kurie Lietuvoje
vykdomi moksliniai tyrimai, kuriuose nagrinéjama integruoto Svietimo organizavimo kokybe, kelia
susirtipinimg, kaip antai pedagogy nezinojimas ir profesinis bejégiSkumas pasikeitusioje Svietimo
realybéje, ko pasekoje vaikai su specialiais poreikiais neretai susiduria su izoliacija bendroje Svietimo
erdvéje, taigi vaiko ligos pasekmés mokymuisi ir priklauso ne tik nuo ligos pobudzio, bet didzigja
dalimi — nuo socialinés aplinkos. Apibendrinant galima tegti, vaiko létiné liga visokeriopai atsiliepia
vaiko fizinei, psichologinei ir socialinei gerovei ir atvirksciai. Tad, tikétina, kad Seimos, auginancios

sergancius vaikus neiSvengiamai susiduria su sunkumais.

1.3.  Vaiko létinés ligos poveikis Seimai

1.3.1. Seimos psichologinis funkcionavimas

Gyvenimas su vaiko liga yra unikali, visa apimanti patirtis, kuri paveikia visus Seimos
funkcionavimo aspektus ir turi didelj poveikj visai Seimai, tiek tévams, tiek broliams ir seserims, o
tai savo ruoztu lemia ir nejgalaus vaiko sveikatg ir gerove. (Reichman et al., 2007; Knecht et al.,
2015; Falvo & Holland, 2017).

Literatiroje vyrauja nuomoné, kad vienas sudétingiausiy momenty kievienos Seimos
gyvenime biina susidiirimas su vaiko ligos diagnoze (Cepruenxo, 2018; Hartling et al, 2014; Wachtel
& Carter, 2008; Urbutiené, Grumulaitiené, Turlinskien¢ ir Birbilaité, 2014). Autoriai teigia, kad Zinia
apie vaiko diagnoze tévams biina itin skaudi ir sukrecianti. Apie liga suzinoj¢ tévai neretai susiduria
su sunkiais jausmais ir skaudziais iSgyvenimais, ypac jeigu liga sukelia sunkig negalig, nes tokiu
atveju Seimos neiSvengiamai laukia kardinalios gyvenimo permainos — Seimos vaidmeny ir veiklos
reorganizavimas, iStekliy perskirstymas, gyvenimo tiksly ir vertybiy pokyciai. Tong su

bendraautoriais (2009) atlikto tyrimo duomenimis dauguma tévy, suzinoj¢ apie savo vaiko liga,
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patyré stipry sukrétima, Sokg ir sumiSimag. Kiti tyréjai teigia, kad daugumai tévy pasireiské iminio
streso sutrikimo, vidutinio sunkumo ar sunkiis depresijos ir nerimo simptomai (Muscara et al, 2015;
Khanna, Prabhakaran, Patel, Ganjiwale & Nimbalkar, 2015).

Nepaisant individauliy kiekvienos Seimos skirtumy ir streso jveikos strategijy, egzistuoja tam
tikri tévy reakcijy susitaikant su vaiko liga etapai. Sie etapai neretai lyginami su netekties
iSgyvenimais. Butkien¢, Gailien¢ ir Endzinien¢ (2004) atliko tyrimg kuriuo sieké atskleisti tévy,
auginanciy neurologinj sutrikimg turincius vaikus, i§gyvenimus ir patirt]. Rezultatai parodé¢, kad
respondenty pasakojimuose i$ tiesy atsispindé€jo netekt] iSgyvenanciy zmoniy reakcijos. Pribloksti,
Soko istikti tévai nenor¢jo tikéti ir neigé diagnoze. Daugelis jvardijo panasius juos lydincius jausmus
— jtampa, pyktj neviltj, baimg, kaltinima, nuolatinj litidesj, kartais net suicidines nuotaikas.

Geru atveju, per¢jus tam tikras sunkiy iSgyvenimy stadijas, pagaliau artéjama prie priémimo
ir susitaikymo, taciau ne visi tévai sékmingai susidoroja su uzpliistanciais iSgyvenimais ir pri€mimo
stadija ne visada ir ne kiekvieno pasiekiama (Urbutien¢ et al, 2014). Kartais dé¢l vaiko ligos patiriama
kancia bei neiSspresty problemy litinas virsta destruktyvia, griaunancia jéga, o tai itin neigiamai
paveikia tiek vaiko psichosocialing raida, tiek visos Seimos situacijg (Cepruenko, 2018). Popp,
Robinson, Britner ir Blank (2014) teigia, kad nesusitaike ir savo sielvarte jstrige tévai gali gyventi
nuolatin¢je baime¢je ir jtampoje dél ligos prognoziy. Jy atlikto tyrimo duomenimis, tokios Seimos
pasizyméjo mazesniu sutelktumu ir didesniu konfliktiSkumu tarp kity Seimos vaiky ir tarp
sutuoktiniy.

Pasak kai kuriy autoriy (Urbutiené et al., 2014; Gannoni & Shute, 2009) ligos iSbandymas
sukelia daugybe praradimy ir atradimy tiek patiems sergantiesiems, tiek Seimai, tiek Seimos
draugams. Teigiama prasme liga gali sutelkti Seima, sustiprinti rySius su artimais zmonémis, draugais,
bendruomeng, praturtinti asmenybés vidinj pasauli, padéti tapti brandesniu ir pan., i§ kitos pusés,
finansinés iSlaidos, didziuliai fiziniai ir emociniai poreikiai, kurie reikalingi vaiko priezitrai, gali
turéti neigiamy padariniy. Kiek stipriai vaiko liga paveiks Seimos gyvenimg priklauso nuo buklés ir
ligos sunkumo tipo, taip pat nuo fiziniy, emociniy ir finansiniy Seimos iStekliy, socialinés paramos ir
palaikymo (Cepruenko, 2018; Reichman et al., 2007; Butkiené et al., 2004). Pavyzdziui, Smith,
Cheater ir Bekker (2013) tyrimo duomenimis vaiko liga turéjo maziau neigiamy padariniy Seimai kai
visi Seimos nariai buvo linke bendradarbiauti, pasidalinti atskomybe ir su liga susijusiais riipesciais,
namy ruosos ir kitais Seiminiais reikalais. Be to, nepaisant vaiko diagnozés, stengési sukurti jprastg
Seiming aplinka, teigiamai zidiréti | gyvenima su vaiko liga. Kitose Seimose, kur vyravo jtampa,
nesutarimai dél jsipareigojimy, atsakomybeés pasidalijimo ir laiko skirto vaiko prieziirai, liga sukélé
daugiau neigiamy padariniy Seimai ir net gi gresme santuokai. Reichman ir kiti (2007) teigia, kad

v —

del kity vaiky turéjimo ateityje, paskatinti palikti darbg ir visiskai liautis siekti savo ankstesniy tiksly,
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nebekreipti démesio ] kitus Seimos funkcionavimo aspektus ir sutelkti visas jégas j sergancio vaiko
poreikiy tenkinimg. Medicininés prieziiiros ir kity paslaugy iSlaidos gali biiti didziulés, tai gali lemti
nevienodg Seimo finansiniy iStekliy paskirstyma, dél ko kity Seimos nariy poreikiai gali biiti nustumti
] antrg plang, tapti antraeiliais. Visi Sie galimi padariniai gali turéti jtakos tévy, broliy ir sesery
gyvenimo biidui bei Seimos santykiy kokybei. Knecht ir kiti (2015) teigia, kad sergancio vaiko ligos
poveikis kitiems Seimos vaikams yra neginijamas. Tokioje Seimoje augantys broliai ir seserys
neiSvengiamai susiduria su jvairiais jausmais ir i§gyvenimais, taciau neretai dél tévy laiko ir démesio
stokos, paliekami nuosalyje. Galimai, dél to, tokiems vaikams yra didesné internalizuoty elgesio ir
emocijy sutrikimy bei somatiniy nusiskundimy atsiradimo tikimybé. Kiti autoriai teigia, kad visi
Seimos nariai neiSvengiamai turés prisitaikyti prie nejgalaus vaiko globos nastos, nuolatinio streso ir
nerimo, tokioje Seimoje kiti vaikai kencia del neigiamo psichologinio poveikio, todél serganciy vaiky
broliai ir seserys turi didesne psichologiniy problemy atsiradimo rizikg (Rossiter & Sharpe 2002;
Incledon et al., 2015). Pagal Feiro ir Boyle (2015) vaiko létiné liga reikSmingai susij¢ su didesniu
motinos depresiSkumu ir disfunkciniais santykiais Seimoje, kas savo ruoztu lemia Zema sergancio
vaiko savigarba, didina jo nerimo ir depresijos simptomus. Kaip matome, tévy pichologiniai
sunkumai, Seimos disfunkciniai santykiai ir vaiko psichologine gerove yra susij¢. Autoriai vieningai
sutaria, kad létiné liga paveikia visus Seimos gyvenimo aspektus ir i§ esmés pakiei¢ia jy nariy
gyvenimg. Poky¢iai gali buti tiek teigiami, tiek neigiami ir tai didZiaja dalimi priklauso nuo Seimos
psichologiniy ir socialiniy ekonominiy istekliy.

Pasak Reichman ir kity (2007) vis dar mazai zinoma apie vaiko negalios poveik]j Seimai, ypac
menkai yra duomeny apie Seimy demografing ir ekonoming padétj. Vienas svarbiausiy iStekliy
poreikis tenka sveikatos priezitrai. Vaikams su negalia reikalinga ne tik aukStos kokybés pirminé
sveikatos prieziiira, bet ir daugialypé, specializuota priezitira ilgo gydymo stacionare metu. Idealiu
atveju vaikas su negalia visg reikiamg pagalba galéty gauti pagal gyvenama vieta, taciau jei buklé yra
reta arba sunkiai diagnozuojama, Seimai gali prireikti vezioti vaika j didmesciy ligonines, tuomet net
ir paprastas transportavimas gali tapti rimta problema, ypa¢ sunkiai materialiai besivercian¢ioms
Seimoms, kurios naudojasi vieSuoju transportu. Dar viena problema — Seimos biistas neretai biina
nepritaikytas nejgaliam vaikui ir jo Seimai pilnavertiskai gyventi. Be to, vaikams su negalia daznai
reikalingas raidos sutrikimy ankstyvoji reabilitacija, specifiniai Svietimo ir prieziiiros poreikiai, kuriy
yra mazai arba i§ viso néra mazuose miesteliuose, kaimuose. Tad socioekonominiai ir demografiniai

veiksniai daro reik§mingg jtaka létine liga sergancio vaiko Seimos funkcionavimui.

1.3.2. Socioekonominis Seimos funkcionavimas
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2009 mety ES komisijos praneSime teigiama, jog visoje Europos Sajungoje pastebimas
sveikatos biiklés ir socioekonominiy veiksniy rySys. Skirtingy gyventojy grupiy sveikatos skirtumus
lemia jvairiis sveikatai poveikj darantys veiksniai, kaip antai, gyvenimo salygos, sveikatos biikle
lemianti elgsena, iSsilavinimas, uzsiémimas ir pajamos, sveikatos prieziiiros, ligy profilaktikos ir
sveikatinimo paslaugos, o taip pat valstybés politika, veikianti Siy veiksniy apimtj, kokybe ir
paplitimga.

Sveikatos skirtumy atsiranda vos Zmogui gimus ir lieka iki senatvés. Gyvenimo pradzioje
patirti sunkumai, susij¢ su iSsilavinimo, darbo ir sveikatos priezitiros paslaugy pasiekiamumu,
zmonéms gali daryti didelj poveik] visg jy gyvenima. Skurdo ar kity biikliy derinys kuomet zmogus
yra pazeidziamiausias, kaip antai vaikysté ir létin¢ liga, dar labiau didina pavojy sveikatai.
Ekonominés salygos gali lemti daug gyvenimo salygy aspekty, o Sie daro poveikj sveikatai.
Kulttiriniai veiksniai, darantys jtakg gyvenimo biidui ir sveikata veikianciai elgsenai, jvairiuose
regionuose ir gyventojy grupése irgi labai skirtingi. Kai kurie tyrimai leidzia manyti, kad
neturtingesniy socialiniy grupiy atstovai tiems patiems medicinos poreikiams tenkinti reciau
naudojasi sveikatos prieziiiros paslaugomis, negu labiau pasiturin€iy grupiy atstovai. Bagdonas,
2001) teigia, kad socioekonomine Seimos padétis yra pagrindinis iSorinis socialiniy problemy Saltinis.
Mokslininkai vieningai sutaria, kad aplinkos veiksniai vaidina svarby vaidmen;j ligos genezéje, o
socialiniai ir ekonominiai veiksniai, tokie kaip santuoka, iSsilavinimas, socialinis statusas, ypac
skurdas, yra reikSmingai susije¢ su sveikatos bukle (Miller et al, 2014, Cukor et al, 2007).

Didsbury su bendraautoriais (2016) atliko tyrima, kurio pagrindinis tikslas buvo jvertinti rysj
tarp socialiniy ir ekonominiy sunkumy ir Iétinémis ligomis serganciy vaiky gyvenimo kokybés, bei
nustatyti konkrecius socialinius ir ekonominius veiksnius, kurie labiausiai nulemia vaiky gyvenimo
kokybe. Tyrime dalyvavo 6957 pacientai. Rezultatai parodé statistiSkai reikSmingg socialinio ir
ekonominiy determinanty ir gyvenimo kokybés rysj. Tévy iSsilavinimas, profesija, Seiminé padétis,
pajamos buvo reikSmingai susij¢ su Iétinémis ligomis serganciy vaiky gyvenimo kokybe.
Nenuostabu, kad vaiky, kuriy socialiné ir ekonominé padétis buvo prastesné, gyvenimo kokybés
rodikliai buvo prastesni nei ty vaiky, kuriy socialin¢ ir ekonomin¢ situacija buvo geresné. Miltiniené
(2004) teigia, kad tévy socioekonominiai veiksniai reikSmingai prognozuoja jy poziirj | vaiko
ugdyma. Remiantis atlikto tyrimo duoemnimis mokslininké padaré iSvada, kad tévai, kuriy menkas
i$silavinimas ir nepalanki ekonominé bei socialin¢ situacija (materialinis nepriteklius, nedarbas,
nepilna Seima ir kt.), dazniau nei kiti iSreiSké nenorg dalyvauti vaiko ugdymo procese. Tikétina, kad
tokiose Seimose augantys ir negale turintys vaikai, sulaukia maziau tévy démesio, turi maziau
galimybiy gauti visokeriopas ugdymo ir lavinimo paslaugas, mokytis ir dalyvauti kultiiringje veikloje.
Beliauskaités ir kity (2009) atliktame tyrime taip pat atsiskleidé svarbus motinos iSsilavinimo

vaidmuo. Létine liga serganciy vaiky grupéje menkesnis motiny iSsilavinimas buvo susijes su
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didesniais jy vaiky elgesio ir emociniais sunkumais. ES komisijos duomenimis (ES, 2011) — vaiko,
kurio tévai turi pradinj iSsilavinima, patiriama rizika nejgyti formaliojo iSsilavinimo, yra 23 kartus
didesné nei asmens, kurio tévai turi aukstajj iSsilavinimg. Taip pat maziau tikétina, kad nepriteklyje
auganciy vaiky rezultatai mokykloje bus tokie geri kaip turtingesniy Seimy vaiky, kad jie bus geros
sveikatos, nejsitrauks ] nusikalstama veiklg ir uzauge jsitvirtins darbo rinkoje ir visuomeng¢je placigja
prasme.

Neabejojama, jog vienas svarbiausiy Seimos socialinés gerovés, jos nariy savijautos
determinantas yra materialin¢ buklé. Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komiteto pranesime
(ES, 2011) teigiama, kad materialinis nepriteklius milijonams vaiky trukdo pradéti gyvenimag
geriausiomis sglygomis, be to, i§ dalies stabdo ir asmenybés raida. Net 33% miisy imties respondenty
neigiamai jvertino savo finansing biikle ir pazyméjo, kad jiems nuolat triksta pajamy. Jeigu prie Sio
liidnoko savo situacijos vertinimo pridésime tai, kad 38% procenty respondenty nedirbo, gausime
tikrai itin nepalanky serganéio vaiko raidos materialinj fona. Pasak Virbalien¢s, Zebrauskaités,
Virbalio ir Jurkutaitytés (2016) nedarbas sukelia daugybe psichologiniy problemy, ir Sios problemos
tuo didesnés, kuo mazesni yra socialiniai iStekliai (iSsilavinimas, santykiai Seimoje, socialiniai rysiai,
neprofesiniai interesai). Europos komisijos duomenimis (ES, 2011), beveik visose Salyse didziausioje
rizikoje atsiduria nejgaliis vaikai ir vaikai, gyvenantys su vienu i§ tévy arba daugiavaikése Seimose.
Kanopiené¢ (2002) teigia, kad mazéjant santuoky ir didéjant iStuoky skaiciui Lietuvoje gauséja nepilny
Seimy. Mokslininké atliko tyrimg apie vieniSy motiny socialing, ekonoming ir demografing padétj
Lietuvoje. Anot autorés, nepaisant to, kad misy Salies jstatymuose yra numatytos specialios nepilnose
Seimose auganciy vaiky ekonominé apsaugos priemonés, atlikti tyrimai rodo, kad vieniSy motiny
Seimos daug dazniau priskiriamos neturtingyjy ar net skurstanc¢iyjy kategorijai (Lazutka, 1999, cit. i§
Kanopiene¢, 2002). Visy apklaustyjy nuomone, pagrindiniai sunkumai su kuriomis susiduria vieni$os
motinos yra materialiniai sunkumai ir neigiama aplinkiniy nuostata, dél ko dazniausiai, jos gyvena
uzdarg gyvenimg, o materialiniy iStekliy stoka riboja jy laisvalaikj. Materialiniai nepritekliai
skaudziausiai atsiliepia vaikams, kuriy gyvenimo salygos ir iSsilavinimo galimybés daznai yra
prastesnés nei ty, kurie turi abu tévus. Sawyer ir kity (2000) atlikto tyrimo rezultatai parodé¢, kad
vieniSy tévy Seimoje gyvenantys ir létine liga sergantys vaikai turé¢jo blogesn¢ fizing ir psiching
sveikatag bei socialinj funkcionavimg nei tie vaikai, kurie auga su abiem tévais. Kity tyrimy
duomenimis, nepilny Seimy vaikai, labiau nei kiti, yra linke j agresyvy bei delinkventiska elgesj ir
dazniau turi vidinés adaptacijos problemy (Kondrotait¢ ir Butvilas, 2007). Kaip matome tévy
socioekonominiai ir demografiniai veiksniai vienaip ar kitaip susij¢ su Seimos funkcionavimo
aspektais.

Apibendrinant galima teigti, kad gimus nejgaliam vaikui ar veliau jam susirgus létine liga ir
igijus negalig, Seima nukencia visokeriopai: padidéja iSlaidos, neretai vienam i§ tévy (dazniausiai
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motinai) tenka atsisakyti darbinés karjeros arba jg smarkiai apriboti, sutrinka Seimos socialinis
funkcionavimas, nukencia psichologinis Seimos klimatas, todél 1étines ligos kontekste svarbu kalbéti
ne tik apie medicining biikle ir biologing ligos apraiska, bet ir apie psichologinius ir socioekonominius
veiksnius, kurie vaidina svarby vaidmenj tiek ligos genezéje, tiek vaiko, tiek visos Seimos gyvenime.
Moklininkai vieningai pabrézia tolesniy tyrimy svarbg. Tikétina, kad geresnis 1étiniy ligy ir su jomis
susijusiy veiksniy supratimas paskatins naujy intervencijy, skirty padéti sergantiems vaikams ir jy
Seimoms, tobulinimg ir diegima, o tai savo ruoztu padéty sukurti 1étiniy ligy psichosocialinio valdymo

strategija, sumazinti socialing ir ekonoming tokiy asmeny ir jy Seimy atskirtj.

1.4.Tyrimo tikslas uZzdaviniai

IS pateiktos literatiros apzvalgos matome, jog Seimoms, auginancioms létine liga sergantj
vaikg kyla daug jvairaus pobiidZio problemy: socialiniy (bendravimo, pagalbos gavimo, Seimos
sutelktumo), materialiniy (ligoto vaiko auginimas Zenkliai brangesnis nei sveiko), psichologiniy
(iSgyvenimy, susijusiy su vaiko funkcionavimo trikumais, atsiradusiy kliti¢iy realizuoti savo siekius,
pervargimu). VisapusiSkam tokiy problemy nustatymui ir jvertinimui reikalingas didelio skaiciaus
Seimy, auginanciy sergancius vaikus, ilgalaikis tyrimas (panasus j ilgalaikius namy tikio tyrimus).
Deja, kol kas tokio tyrimo atlikti Lietuva nejgali finansiskai.

Kol kas Lietuvoje panasiis tyrimai dazniausiai vykdomi pasirinkus vieng kurj nors tokios
Seimos funkcionavimo aspekta, ar vieng specifing léting diagnoze, kaip antai Pukinskaité ir
Praninskiené (2008) nagrin¢jo motiny psichologinius ypatumus auginant sutrikusios raidos vaikus.
Beliauskaité, Garckija ir Jusiené (2009) nagringjo bronchine astma serganciy vaiky psichologinio
prisitaikymo ir jy tévy konfliktiSkumo ir aukléjimo biidy sasajas. Makaris ir kiti (2007) atliko vaiku,
serganciu onkologinémis ligomis gyvenimo kokybes tyrimg. Butkevi¢iené ir bendraautoriai (2004)
tyré epilepsija sergancius vaikus auginanciy Seimy funkcionavimo ypatumus. Socioekonomiy
veiksniy svarbg savo tyrimuose pabréz¢ Alifanoviene, Kepalaité ir StriSkiene (2014), jos nagrinéjo
daugiavaikiy Seimy situacija. Mes paméginsime aprépti platesnj létine liga sergancio vaiko Seimos
problemy ratg ir pazvelgti ] Seimos problemas paciy tévy akimis, paanalizuoti kokios finansings,
socialinés, psichologinés problemos kyla. Tokio tyrimo Lietuvoje mums nepavyko aptikti. Mes
manome, kad atsizvelgiant | nuolat besikei¢iancig Salies ir sveikatos prieziiiros politing, ekonoming
ir socialing situacija, tokie tyrimai turi bti atliekami periodiskai tam, kad biity galima kritiSkai
vertinti realig Seimy ir jy serganciy vaiky padétj, stebéti vykstancius pokycius visuomengje, ir tokiu

budu imtis efektyviy veiksmy konkreCiy gyventojy grupiy bei veiksniy atzvilgiu.
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Tyrimo tikslas — remiantis tévy savistata jvertinti Seimos, auginancios létine liga sergantj
vaika, funkcionavimo ypatumus. Tyrimu sieksime paanalizuoti Seimy, auginanc¢iy létinémis ligomis
sergancius vaikus, psichosocialing situacija, psichologiniu, socioekonominiu, demografiniu
aspektais. Siekdami Sio nevienakrypcio tikslo, keliame tokius konkretesnius uzdavinius:

1. Konstatuoti bendrg Iétine liga sergancio vaiko Seimos psichosocialing situacija.

2. Palyginti galimus socioekonominiy ir demografiniy veiksniy tévy, vaiko ir apskritai
Seimos funkcionavimo skirtumus.

3. Koreliacinés analizés pagalba nustatyti galimas sgsajas tarp matuojamy kintamyjy (Seimos
funkcionavimo skaliy).

4. Regresinés analizés pagalba iSskirti kintamuosius, leidZiancius nuspéti Seimos,

auginancios létine liga sergantj vaika, problemas.
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2. TYRIMO METODIKA

2.1. Tyrimo dalyviai

Tyrime dalyvavo 95 respondentai. 94,7 % motery, 5,3 % vyry. Tad, galima sakyti, jog
duomenys apie Seima, vaika ir kitus dalykus buvo gauti daugiausiai i§ motiny ir atspindi jy vertinimus.
Pagal amziy respondentai buvo suskirstyti j dvi grupes: jaunesni iki 39 mety — 51,1% ir 40 mety bei
vyresni — 48,9%. Pagal gyvenama vieta: 48,9% respondenty pazymeéjo, jog gyvena mieste, 51,1% —
kaime. Pagal iSsilavinimg respondentai buvo suskirstyti  tris grupes: vidurinis/profesinis — 37%,
aukaukstasis ne universitetinis — 32,6 % ir aukstasis universitetinis - 30,4 %. Létinés ligos suskirstytos
1 dvi grupes: létiné neurologiné 29,5%, kitos létinés ligos 70,5%.

Taikyti tokie tiriamyjy atrankos kriterijai:

e Suauge (18 mety ir vyresni) asmenys, auginantys vaikg, kuriam yra nustatyta létine liga-
trukusi daugiau kaip 3 ménesius, arba specifiné diagnozé, kuri buvo nustatyta kaip 1éting,
nepriklausomai nuo trukmés.

e Asmenys, gebantys perskaityti/suprasti anketos klausimus ir i juos atsakyti;

e Lietuvos Respublikos gyventojai kalbantys lietuviy kalba;

e Savanoriskai sutike dalyvauti tyrime.

2.2. Tyrimo priemonés

Létinémis ligomis serganciy vaiky (LLSV) anketa buvo parengta VU specialiosios
psichologijos laboratorijoje. Sis klausimynas skirtas vertinti vaiky, serganéiy létinémis ligomis,
Seimos situacijg ir patiriamus sunkumus remiantis tévy savistata. Klausimynag i§ viso sudaro 185
klausimai. Jame yra 91 atskiri klausimai apie demografijg, materialing biikle, vaika ir jo liga, gydymo
buda, vaiko prieziiira, psichologing, socialing ir ugdymo pagalbg bei atviri klausimai papildomiems
komentarams prie skaliy. Sie klausimai turi skirtingus atsakymy variantus ir atsakymy skaiéiy. Kiti,
probemas jvardijantys 94 klausimai sudaro skales: vaiko prieziliros/globos, sveikatos priezitiros
pagalbos, retrospektyvios reakcijos j diagnoze, dabartinés situacijos Seimoje, vaiko ligos poveikio
Seimai, ligos pasekmiy vaiko mokymuisi ir salygy ugdymo jstaigoje. Sios skalés yra Likerto tipo, kur
1 — tikrai, 2 — ne, 3 — beveik ne, 4 — beveik taip, 5 — taip, 6 — tikrai taip. Klausimynas buvo naudotas
pirma karta, tad tikrinome jo validuma ir patikimuma. Atlikta pirminé faktoriy analiz¢ pareikalavo
loginio klausimy bloky struktiiros jvertinimo ir restruktirizavimo, tad kai kuriuos klausimy blokus

apjungéme, pvz. dalis klausimy i§ ,,Dabartiniu metu* klausimy bloko buvo perkelta j ,,Tévy
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psichologiniy sunkumy* klausimy grupe, dalis i ,,Kity Seimos vaiky sunkumy* klausimy grupe, dalis
1,,Ligos pasekmés vaiko mokymuisi* klausmy grupe. Taigi, ,,Dabartiniu metu* klausimy grupés kaip
atskiros nebeliko. Logiskai sudarytoms klausimy grupéms pakartotinai tikrinome validuma ir
patikimuma.

Galutiniame variante gavome Sias skales:

Tévy psichologiniu sunkumy skale sudaro 12 teiginiy apie sunkumus, su kuriais susiduria
tévai/globéjai, augindami létine liga sergantj vaikg. Atlikta principiniy komponenciy faktoriy analizé
su Varimax sukiniu parodé, kad yra 1 faktorius ir duomenys tinka faktoriy analizei: KMO = 0,85,
duomeny sklaidos paaiskinamumas 41,25%. Teiginiy svoriai faktoriuje buvo nuo 0,81 iki 0,42 (1
priedas). Bendras skalés patikimumas o = 0,87. Darbe naudotas visy klausimy vidurkinis balas, kuris
gal¢jo svyruoti nuo 1 iki 6, kai didesnis balas reiSkia auksStesnj patiriamy sunkumy lygmenj. Skalés
vidurkiniai balai buvo pasiskirst¢ normaliai (Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p =
0,07).

Sveikatos prieziliros pagalbos skale sudaro 11 teiginiy apie tévy/globéjy pasitenkinima
teikiamy sveikatos priezitiros paslaugy kokybe bei gydytoju elgesiu. Atlikta principiniy komponenciy
faktoriy analizé su Varimax sukiniu parodé, kad yra 1 faktorius ir duomenys tinka faktoriy analizei:
KMO = 0,92, duomeny sklaidos paaiSkinamumas 50,54%. Teiginiy svoriai faktoriujé buvo nuo 0,84
iki 0,5 (2 priedas), o patikimumas o = 0,89. Darbe naudotas visy klausimy vidurkinis balas, kuris
galéjo svyruoti nuo 1 iki 6, kur didesnis balas reiSké didesnj pasitenkinima sveikatos priezitiros
kokybe ir gydytoju elgesiu. Skalés vidurkiniai balai buvo pasiskirste normaliai (Kolmogorovo-
Smirnovo suderinamumo kriterijaus p = 0,2).

Retrospektyvios reakcijos j diagnoze skale sudaro 18 teiginiy apie tai, su kokias sunkumais
susidure tévai/globe¢jai, suzinoje apie vaiko liga. Atlikta principiniy komponenciy faktoriy analizé su
Varimax sukiniu parodé, kad yra 2 faktoriai ir duomenys tinka faktoriy analizei: KMO = 0,76,
duomeny sklaidos paaiSkinamumas 41,18%. Teiginiy svoriai pirmame faktoriuje buvo nuo 0,79 iki
0,36, antrame — nuo 0,73 iki 0,32 (3 priedas). Pirmajj faktoriy sudaré i§ 12 teiginiy, kuriuos
apibendrinant biity galima pavadinti ,,Soko reakcijos“ (a = 0,87), o kita, kurj sudaro 6 klausimai
»Orientacija | sprendima® (o = 0,57). Bendras skalés patikimumas o = 0,83. Darbe naudotas atskiry
subskaliy vidurkiniai balai, kurie galéjo svyruoti nuo 1 iki 6, kai didesnis balas reiskia stipresnes Soko
reakcijas arba didesne orientacija j sprendimg lygmenj. Soko reakcijos vidurkiniai balai buvo
pasiskirste normaliai (Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p = 0,18), o orientacijos i
sprendimg — ne (Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p =0,01).

Vaiko ligos poveikio Seimai skale sudaro 29 teiginiai apie vaiko létinés ligos pasekmes
Seimai. Atlikta principiniy komponenciy faktoriy analizé su Varimax sukiniu parodé¢, kad yra 2

faktoriai ir duomenys tinka faktoriy analizei: KMO = 0,64, duomeny sklaidos paaiSkinamumas
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34,4%. Teiginiy svoriai pirmame faktoriuje buvo nuo 0,75 iki 0,5, antrame — nuo 0,69 iki 0,32 (4
priedas). 6 klausimai (,,Santykiai Seimoje nuo diagnozés suzinojimo nepasikeité®, ,,Manote, jog
uztektinai palaikote savo sergantj vaikg emociskai, ,,Norite jrodyti, kad vaikas nesiskiria nuo kity*,
»likite, kad Jusy vaikas pasveiks®, ,,Gyvenimas su vaiko liga tapo jprastu dalyku®, ,,Vaikas gana
lengvai priima su liga / gydymu susijusius apribojimus ir reikalavimus®) buvo atmesti, nes net ir
pabandzius juos perkoduoti, jie neatitiko bent minimalaus faktoriy svorio reikalavimy (t. y. 0,25) ir
negaléjo buti priskirti prie kurio nors faktoriaus. Tad, pirmajj faktoriy susidaré 11 teiginiy, kuriuos
apibendrinant buity galima pavadinti ,,Neigiamos pasekmés® (o = 0,85), antrgjj sudaré 12 klausimuy,
pavadinome ,, Teigiamos pasekmés® (o= 0,74). Bendras skalés patikimumas o = 0,79. Darbe naudotas
atskiry klausimy vidurkiniai balas, kurie galéjo svyruoti nuo 1 iki 6, kai didesnis balas reiskia
aukstesnj Seimoje patiriamy neigiamy arba teigiamy pasekmiy lygmenj. Abiejy subskaliy vidurkiniai
balai nebuvo normaliai pasiskirste (Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p = 0,02 —
neigiamy pasekmiy ir p = 0,004 — teigiamy pasekmiy).

Kity Seimos vaiky sunkumu skal¢ sudaro 5 teiginiai apie sergancio vaiko broliy /sesery
patiriamus sunkumus. Atlikus principiniy komponenciy faktoriy analiz¢ su Varimax sukiniu,
rezultatai atskleid¢, kad yra 1 faktorius ir duomenys tinka faktoriy analizei: KMO = 0,72, duomeny
sklaidos paaiSkinamumas 65,01%. Vienas klausimas (,,Broliai, seserys noriai globoja sergantjji)
buvo pasalintas, nes net ir pabandzius jj perkoduoti, jis neatitiko bent minimalaus faktoriy svorio
reikalavimy (t. y. 0,25) ir negaléjo buti priskirtas prie faktoriaus. Teiginiy svoriai faktoriuje buvo nuo
0,92 iki 0,65 (5 priedas), o patikimumas o = 0,81. Darbe naudotas visy klausimy vidurkinis balas,
kuris galéjo svyruoti nuo 1 iki 6, kai didesnis balas reiskia aukstesnj kity Seimos vaiky patiriamy
sunkumy lygmen;j. Skalés vidurkiniai balai nebuvo normaliai pasiskirst¢ (Kolmogorovo-Smirnovo
suderinamumo kriterijaus p < 0,001).

Ligos pasekmés vaiko mokymuisi skalg sudaro 15 teiginiy apie tai, kaip 1étiné liga paveiké
vaiko elgesj, emocing¢ biikle ir prisitaikyma mokymo jstaigoje. Atlikus principiniy komponenciy
faktoriy analiz¢ su Varimax sukiniu, rezultatai atskleide, kad yra 1 faktorius ir duomenys tinka
faktoriy analizei: KMO = 0,84, duomeny sklaidos paaiskinamumas 46,59%. Vienas klausimas (,, Turi
mokyklos lankumumo problemy‘‘) buvo pasalintas, nes net ir pabandzius jj perkoduoti, jis neatitiko
bent minimalaus faktoriy svorio reikalavimy (t. y. 0,25) ir negaléjo biiti priskirtas prie faktoriaus.
Teiginiy svoriai faktoriuje buvo nuo 0,82 iki 0,39 (6 priedas), o patikimumas a. = 0,91. Darbe naudotas
visy klausimy vidurkinis balas, kuris galéjo svyruoti nuo 1 iki 6, kai didesnis balas reiskia aukstesnj
mokykloje patiriamy sunkumy lygmenj. Skalés vidurkiniai balai nebuvo normaliai pasiskirstg
(Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p = 0,003).

Salygos ugdymo jstaigoje skalé — klausimy dalis, kurig sudaro 5 teiginiai apie vaiko
mokymosi aplinka. Atlikta principiniy komponenciy faktoriy analizé su Varimax sukiniu parodeé, kad
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yra 1 faktorius ir duomenys tinka faktoriy analizei: KMO = 0,67, duomeny sklaidos paaiskinamumas
58,55%. Vienas klausimas (,,Liga skatina vaika pasitempti) buvo pasalintas, nes net ir pabandZzius jj
perkoduoti, jis neatitiko bent minimalaus faktoriy svorio reikalavimy (t. y. 0,25) ir negal¢jo biiti
priskirtas prie faktoriaus. Teiginiy svoriai faktoriuje buvo nuo 0,82 iki 0,67 (7 priedas), o
patikimumas a = 0,91. Kaip ir kity skaliy atveju naudotas visy klausimy vidurkinis balas, kuris gal¢jo
svyruoti nuho 1 iki 6, kai didesnis balas reiskia geresnes salygas ugdymo jstaigoje. Skalés vidurkiniai
balai nebuvo normaliai pasiskirste (Kolmogorovo-Smirnovo suderinamumo kriterijaus p < 0,001).
Dalis klausimy po faktorizacijos atkrito. Prie skaliy papildomiems komentarams skirti
klausimai ir kai kurie atskiri klausimai apie gydymo biidg ir t.t. nebuvo analizuojami, apsiribojome

tik Sio tyrimo kontekste svarbiausiais aspektais.

2.3. Tyrimo eiga

Sis tyrimas yra Vilniaus Universiteto specialiosios psichologijos laboratorijoje pradéto tyrimo
dalis. Pirmoji apklausa vyko nejgaliyjy ir jy tévy bei globéjy asociacijy ir savipagalbos grupiy
organizuojamose saskrydziuose, rajony poliklinikose. Tyrimas buvo pratestas Sio darbo autorés vaiky
ligoningje (Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filiale) pediatrijos centre: pulmonologijos
ir neurologijos skyriuose ir apklausiant zmones ne gydymo jstaigoje. Tyrimui gydymo jstaigoje atlikti
buvo gautas jstaigos administracijos leidimas (8 priedas). Gydymo istaigoje tiriamieji buvo atrenkami
su skyriaus gydytojy pagalba. Gydantys gydytojai su tyréju inforomavo potencialius tirlamuosius apie
tyrimg ir pacienty tévams sutikus dalyvauti tyrime, buvo duotos pildyti anketos. Ne gydymo jstaigoje
apklausiamiems tiriamiesiems, anketos buvo siun¢iamos elektroniniu paStu arba duodamos pildyti
namuose, susitarus, kaip anketa bus grazinta tyréjui. Visi respondentai buvo informuoti apie tyrimo
tiksla, duomeny konfidencialuma, supazindinti su anketos pildymo instrukcija. Kadangi anketg pildé

vaiky tévai/globéjai, tévy rastiskas sutikimas nebuvo reikalingas.

2.4. Duomeny tvarkymas

Statisting duomeny analize atlikome su SPSS 24 programa. Sia programa skaidiuota
aprasomoji statistika (vidurkiai, standartiniai nuokrypiai), skaliy ir testy patikimumas vidinio
suderintumo biidu (Cronbach «). Skaliy konstrukty validumas tikrintas atlikus principiniy
komponenciy faktoriy analize su Varimax sukiniu. Kaip jau minéta, tévy psichologiniy sunkumy,

sveikatos priezitiros skalés ir Soko reakcijy subskalés buvo normaliai pasiskirsciusios, o kitos — ne.
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Taip pat nenormaliai pasiskirstes buvo patiriamos diskriminacijos klausimas. Tévy amzius (iki 39
mety, 40 ir daugiau mety), Seiminé padétis (gyvena santuokoje, gyvena vienas), gyvenamoji vieta
(gyvena mieste, gyvena kaime), darbiné padétis (dirba ir nedirba), pajamy pakankamumas (pakanka
pajamy, nepakanka pajamy) buvo kategorizuoti j dvi grupes, o iSsilavinimas — ] tris
(vidurinis/profesinis, ne universitetinis, universitetinis). Dviejy skirtingy grupiy skaliy ir subskaliy
vidurkiniams balams palyginti buvo pritaikytas Student t-testas nepriklausomoms imtims arba Mann-
Whitney kriterijus, o lyginant trijy ir daugiau grupiy vidurkius taikytas ANOVA arba Kruskal Wallis
testas. RySiams tarp kintamyjy nustatyti taikytas Spearman Kkoreliacijos koeficientas.
Homogeniskumo kriterijumi (y°) patikrinta kaip skiriasi psichologinés pagalbos prieinamumas ir
patiriama diskriminacija tarp keliy grupiy. Tiesiné regresija naudota tam tikry skaliy prognoziniams

veiksniams nustatyti.
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3. REZULTATAI

3.1. Bendra rezultaty apzvalga

Viena i§ pirmyjy miisy tyrimo uzduociy buvo konstatuoti bendrg letine liga sergacio vaiko
Seimos psichosocialing situacijg, tad 1 paveikslélyje pateikti svarbiausi, tyrimo metu iSryskeje
psichologiniai, materialiniai, socialiniai, mokymosi, medicininiy paslaugy aspektai, 1§ kuriy matosi
bendras problemy vaizdas, biidingas visai im¢iai. Zemas standartinis nuokrypis rodo, kad duomeny
iSsibarstymas mazas, tad galima manyti, jog sunkumai gan panasiis. Sveikatos priezitros skalé
vaizduoja pasitenkinimg sveikatos priezitros pagalba, visos kitos skalés — daugumai biidingas
problemas. Kaip matome, sveikatos priezitiros paslaugas tévai vertina teigiamai. Pakankamai astri
tema ir didel} susiripinimg kelianti sritis yra salygos ugdymo jstaigoje, taip pat psichologiniai
vaiko diagnoze linke veikti ir ieSkoti sprendimo, taiau nemazai tévy patiria stiprius neigiamus
1Sgyvenimus. Daugiau Seimy nurodo, kad vaiko liga santykiy Seimoje nepakeité ir net gi sutelké
Seimg, maziau Seimy patyré neigiamg poveikj Seimai. Nemaza dalis Seimy nurodo, kad vaikas patiria

mokymosi sunkumus, kity Seimos vaiky sunkumai yra maziau probleminé sritis.
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1 pav. Visos tiriamyjy imties pagrindinés sunkumus jvardijancios skalés — baly vidurkiy

stulpelinés diagramos (teorinis vidurkis 2,5 balo)
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3.2. Tarpgrupiniai skirtumai

Antroji musy tyrimo uzduotis buvo i$siaiskinti kaip skiriasi skirtingg socioekonominj statusg
turin€iy tévy, auginanciy létine ar 1étine neurologing liga sergantj vaika tévy psichologiniai sunkumai,
sveikatos priezitiros vertinimas, reakcija j vaiko diagnoze, vaiko ligos poveikis Seimai, kity Seimos
vaiky sunkumai, ligos pasekmés vaiko mokymuisi ir saglygy ugdymo jstaigoje vertinimas bei tarp kai
kuriy grupiy patikrinome kaip skiriasi psichologinés pagalbos prieinamumas, visuomengés palaikymas

ir patiriama diskriminacija.

3.2.1. Mieste ir kaime gyvenanciy Seimy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos priezitiros skalés bei Soko reakcijos
subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 1
lentel¢je, gyvenanciy mieste ir kaime psichologiniai sunkumai, sveikatos priezitiros vertinimas bei

Soko reakcijos statistiSkai reikSmingai nesiskiria.

1 lentelé. Tévy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziiiros skaliy bei Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp gyvenanciy mieste ir kaime

Gyvenantys Gyvenantys
mieste kaime
(n = 46) (n =48) toodp
Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai sunkumai 3,54 (0,91) 3,26 (0,98) 1,41 92 0,16
Sveikatos prieziiira 4,08 (0,86) 4,42 (0,95) -1,79 91 0,08
Soko reakcija 3,27 (1,1) 2,87 (0,83) 1,96 83,9 0,05

Orientacijos 1 sprendima, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir salygy ugdymo jstaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai
pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. 2 lentel¢je matome, jog orientacija j sprendima,

teigiamos pasekmeés, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasekmés ugdymui ir salygos ugdymo
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Jstaigoje statistiSkai reikSmingai nesiskiria. Vis gi, Seimos gyvenancios mieste statistiSkai reikSmingai

patiria daugiau neigiamy pasekmiy nei gyvenancios kaimiskoje vietove¢je.

2 lentelé. Orientacijos j sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skaliy skirtumai tarp gyvenanciy

mieste ir kaime

Gyvenantys Gyvenantys
mieste kaime
(n =46) (n=48) U 7 p
Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendimg 43,7 51,15 929 -1,33 0,18
Neigiamos pasekmés 53,47 41,78 829,5 -2,08 0,04
Teigiamos pasekmés 48 47,02 1081 -0,17 0,86
Kity Seimos vaiky sunkumai 50,65 44,48 959 -1,11 0,27
Ligos pasekmés ugdymui 52,78 42,44 861 -1,84 0,07
Salygos ugdymo istaigoje 44,08 50,78 946,5 -1,2 0,23

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi skirtumai pazyméti parySkintu Sriftu.

Psichologinés pagalbos prieinamumo klausimas buvo kategorinis, tad skirtumus tikrinome
pasitelkdami Chi kvadrato (y°) homogeniskumo kriterijy. Gauti rezultatai atskleidé (3 lentel¢), jog
psichologinés pagalbos pricinamumas statistiSkai reikSmingai nesiskiria tarp gyvenanciy mieste ir
kaime, taciau galima pastebéti, kad daugiau mieste gyvenanciy Seimy psichologine pagalbg mato kaip

lengvai arba pusétinai preinama.
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3 lentelé. Psichologinés pagalbos prieinamumo skirtumai pagal gyvenamgjq vietq

Gyvenantys Gyvenantys
mieste kaime
% % N df p
Lengvai prieinama 27,5 20,9
Pusétinai prieinama 50 442 83 2 0,45
Sunkiai prieinama 22,5 34,9

3.2.2. Jaunesniy ir vyresniy tévy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos priezitiros skalés bei Soko reakcijos

subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 4

lentel¢je, jaunesniy ir vyresniy tévy psichologiniai sunkumai, sveikatos prieziiiros vertinimas bei

Soko reakcijos statistiSkai reikSmingai nesiskiria.

4 lentelé. Tevy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziuros skaliy bei Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp jaunesniy ir vyresniy tévy

Jaunesni 2) Vyresni

(n=48) (n=46) { df p
Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai sunkumai 3,54 (0,91) 3,24 (0,98) 1,55 92 0,12
Sveikatos prieziiira 4,14 (0,85) 4,38 (0,97) -1,3 92 0,2
Soko reakcija 3,14 (1,04) 2,98 (0,93) 0,79 92 0,43

Orientacijos 1 sprendima, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky

sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir saglygy ugdymo istaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai

pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. Rezultatai pateikti 5 lenteléje atskleidzia, jog
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orientacija ] sprendimg, neigiamos ir teigiamos pasekmeés, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos

pasekmés ugdymui ir salygos ugdymo jstaigoje statistiskai reikSmingai nesiskiria.

5 lentelé. Orientacijos j sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky

sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skaliy skirtumai tarp jaunesniy ir

vyresniy tévy

2) Jaunesni 2) Vyresni
(n=48) (n=46)
U Z p
Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendima 44,53 50,6 961,5 -1,08 0,28
Neigiamos pasekmés 50,19 447 975 -0,98 0,33
Teigiamos pasekmeés 45,92 49,15 1028 -0,58 0,57
Kity Seimos vaiky
. 47,98 47 1081 -0,18 0,86
sunkumai
Ligos pasekmés ugdymui 48,76 46,18 1043,5 -0,46 0,65
Salygos ugdymo jstaigoje 45,05 50,05 986,5 -0,89 0,37

3.2.3. Seimu, turin¢iy skirtinga pasitenkinima pajamomis, skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos priezitiros skalés bei Soko reakcijos

subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 6

lentel¢je, turinCiy ir neturinCiy pakankamai pajamy tévy psichologiniai sunkumai, sveikatos

priezitiros vertinimas bei Soko reakcijos statistiSkai reikSmingai nesiskiria.
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6 lentelé. Tevy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziuros skaliy bei Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp tévy turinciy ir neturinciy pakankamai pajamy

Turintys Neturintys
pakankamai pakankamai
ajamy ajamy

paj pa , df »

(n=62) (n=31)
Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai sunkumai 3,36 (0,94) 3,49 (0,96) -0,66 91 0,51
Sveikatos prieziiira 4,26 (0,96) 4,31 (0,83) -0,26 91 0,8
Soko reakcija 3,11 (1,05) 2,99 (0,84) 0,53 91 0,6

Orientacijos 1 sprendima, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky

sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir saglygy ugdymo istaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai

pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. Rezultatai pateikti 7 lenteléje atskleidzia, jog

orientacija ] sprendimg, neigiamos ir teigiamos pasekmeés, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos

pasekmés ugdymui ir salygos ugdymo jstaigoje statistiskai reikSmingai nesiskiria.

7 lentelé. Orientacijos j sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky

sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skirtumai tarp turinciy ir neturinciy

pakankamai pajamy tévy

Turintys Neturintys
pakankamai pakankamai
pajamy pajamy
(n=62) (n=31) v z p
Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendimag 48,16 44,68 889 -0,59 0,56
Neigiamos pasekmés 45,2 50,6 849,5 -0,91 0,36
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Teigiamos pasekmes 44,92 51,16 832 -1,05 0,29

Kity Seimos vaiky sunkumai 47,49 46,02 930,5 -0,25 0,8
Ligos pasekmés ugdymui 46,41 48,18 924,5 -0,3 0,77
Salygos ugdymo istaigoje 44,87 51,26 829 -1,08 0,28

3.2.4. Vieno i$ tévy ir abiejuy tévy Seimy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos prieziiiros skalés bei Soko reakcijos
subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 8
lentel¢je, gyvenanciy pilnoje Seimoje ir vieniSy tévy psichologiniai sunkumai, sveikatos priezitiros

vertinimas bei Soko reakcijos statistiSkai reikSmingai nesiskiria.

8 lentelé. Tevy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziuros skaliy bei Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp gyvenanciy pilnoje Seimoje ir vienisy tévy

Gyvenantys o
o Vienisi
pilnoje Seimoje
(n=19)
(n=16) cood

Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai sunkumai 3,41 (0,93) 3,31 (1,05) 0,39 93 0,7
Sveikatos prieziiira 4,2 (0,92) 4,56 (0,9) -1,54 93 0,13
Soko reakcija 3,11 (0,95) 2,82 (1,12) 1,15 93 0,25

Orientacijos 1 sprendima, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir saglygy ugdymo istaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai
pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. Rezultatai pateikti 9 lentel¢je atskleidzia, jog
orientacija ] sprendimg, neigiamos ir teigiamos pasekmeés, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos

pasekmés ugdymui ir salygos ugdymo jstaigoje statistiSkai reikSmingai nesiskiria.
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9 lentelé. Orientacijos j sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skirtumai skaliy tarp gyvenanciy

pilnoje seimoje ir vienisy tévy

Gyvenantys
pilnoje Vienisi
Seimoje (n=19)
(n=176) v Z P
Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendima 46,27 54,92 590,5 -1,23 0,22
Neigiamos pasekmés 46,26 54,97 589,5 -1,23 0,22
Teigiamos pasekmeés 45,43 58,26 527 -1,82 0,07
Kity Seimos vaiky sunkumai 48,27 46,92 701,5 -0,19 0,85
Ligos pasekmés ugdymui 4791 48,37 715 -0,07 0,95
Salygos ugdymo jstaigoje 48,75 45 665 -0,53 0,59

Rezultatai rodo (10 lentel¢), kad suvokiamas visuomenés démesys statistiSkai reikSmingai
nesiskiria tarp gyvenciy pilnoje Seimoje ir vieniSy tévy, taciau galima pastebéti, jog maziau vieniSy

tévy sulaikia pakankamai palaikymo ir daugiau jy susiduria su neigiamomis nuostatomis.

10 lentelé. Suvokiamo visuomenés démesio skirtumai tarp skirtingg Seiming padeétj turinciy tévy

Gyvenantys o '
L o Vienisi tévai
pilnoje Seimoje

% % N 2 df p

Sulaukiate pakankamai

ik 36,2 22,2 95 2,12 2 0,35
palaikymo
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Susiduriate su neigiamomis
40,4 66,7

nuostatomis

Kita 23,4 11,1

3.2.5. Dirbandiy ir nedirbanciy respondenty Seimy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos prieziiiros skalés bei Soko reakcijos
subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 11
lentel¢je, dirbanciy ir nedirbanciy tévy psichologiniai sunkumai, sveikatos prieziiiros vertinimas bei

Soko reakcijos statistiSkai reikSmingai nesiskiria.

11 lentelé. Tévy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziuros skaliy bei Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp dirbanciy ir nedirbanciy tévy

Dirbantys Nedirbantys
(n=159) (n=136) { df p
Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai sunkumai 3,26 (1,01) 3,58 (0,81) -1,61 93 0,11
Sveikatos prieziiira 4,21 (0,88) 4,36 (0,99) -0,75 93 0,46
Soko reakcija 2,99 (1,01) 3,17 (0,94) -0,86 93 0,39

Orientacijos 1 sprendima, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir saglygy ugdymo istaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai
pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. Rezultatai pateikti 12 lenteléje atskleidzia, jog
orientacija j sprendimg, neigiamos pasekmés, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasekmés ugdymui
ir salygos ugdymo jstaigoje statistiSkai reikSmingai nesiskiria. Vis gi, nedirbantys tévai statistiskai

reikSmingai patiria daugiau teigiamy pasekmiy nei dirbantys.
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12 lentelé. Orientacijos j sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky

sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skaliy skirtumai tarp dirbanciy ir

nedirbanciy tévy

Dirbantys Nedirbantys
(n=159) (n=136)
U Z p
Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendimg 44,6 53,57 861,5 -1,55 0,12
Neigiamos pasekmés 44,42 53,88 850,5 -1,62 0,1
Teigiamos pasekmes 43,03 56,15 768.5 -2,25 0,02
Kity Seimos vaiky sunkumai 44,92 53,06 880 -1,41 0,16
Ligos pasekmés ugdymui 43,75 54,97 811 -1,93 0,05
Salygos ugdymo istaigoje 46,25 50,86 959 -0,79 0,43

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi skirtumai pazyméti parySkintu Sriftu.

3.2.6. SKkirtingo iSsilavinimo respondenty Seimy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos priezitiros skalés bei Soko reakcijos

subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirst¢, tad tam naudojome ANOVA. Kaip matome 13

lentel¢je tévy psichologiniai sunkumai ir sveikatos priezitiros vertinimas statistiSkai reikSmingai

nesiskiria tarp skirtingg i$silavinimg turinéiy tévy, o Soko reakcijos — skiriasi. Aposteriori testai

parodé¢, kad tévai, turintys aukstajj universitetinj iSsilavinima, patiria stipresnes Soko reakcijas nei

tévali, turintys aukstajj neuniversitetinj iSsilavinima (Tukey HSD p = 0,03), o tarp kity grupiy skirtumy

néra.
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13 lentelé. Tévy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieziuiros skaliy ir Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp skirtingq issilavinimgq turinciy tévy

Aukstasis Aukstasis Vidurinis/
universitetinis neuniversitetinis profesinis
iSsilavinimas iSsilavinimas iSsilavinimas r df »
(n=28) (n=30) (n=34)
Skalé ar subskalé M (SD) M (SD) M (SD)
Tévy psichologiniai
. 3,53 (0,98) 3,39 (0,86) 3,26 (1,03) 0,61 91 0,55
sunkumai
Sveikatos priezitira 4,16 (0,88) 4,33 (0,99) 4,3 (0,91) 0,26 91 0,77
Soko reakcija 3,46 (1,00) 2,81 (0,92) 3,02 (0,88) 3,25 91 0,03

Pastaba. Statistiskai reikSmingi skirtumai pazyméti paryskintu Sriftu.

Orientacijos ] sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir salygy ugdymo jstaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai
pasiskirste, tad pasitelkéme Kruskal Wallis testa. Rezultatai pateikti 14 lenteléje atskleidé, jog
orientacija | sprendima, neigiamos ir teigiamos pasekmes, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos
pasekmés ugdymui ir sglygos ugdymo jstaigoje statistisSkai reiSkmingai nesiskiria tarp tévy turinciy

skirtingg i$silavinima.

14 lentelé. Orientacijos j sprendimgq, neigiamy ir teigiamy pasekmiy subskaliy bei kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skaliy skirtumai tarp skirtingg

iSsilavinimgq turinciy tévy
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Orientacija |

sprendima

Neigiamos

pasekmés

Teigiamos

pasekmeés

Kity Seimos vaiky

sunkumai

Ligos pasekmés

ugdymui

Salygos ugdymo

istaigoje

44,39

51,96

41,27

47,32

48,11

43,52

48,1

44,1

50,95

46,58

45

46,42

46,82

44,12

46,88

45,75

46,5

49,03

0,29

1,69

1,92

0,06

0,2

0,66

0,87

0,43

0,38

0,97

0,91

0,72

3.2.7. Neurologine ir kita letine liga sergantj vaika turinciy Seimy skirtumai

Kadangi tik tévy psichologiniy sunkumy ir sveikatos prieziiiros skalés bei Soko reakcijos

subskalés rezultatai buvo normaliai pasiskirste, tad tam naudojome Student-t testa. Kaip matome 15

lenteléje, tévy, turinciy létine ir neurologine liga sergantj vaika, psichologiniai sunkumai ir sveikatos

prieziliros vertinimas statistiSkai reikSmingai nesiskiria, taCiau tévai, turintys neurologine liga

sergant] vaika, statistiSkai reik§mingai daugiau patiria Soko reakcijy.

15 lentelé. Tévy psichologiniy sunkumy, sveikatos prieZiiiros skaliy ir Soko reakcijos subskalés

skirtumai tarp tévy turinciy létine ir neurologine liga sergantj vaikg.

Neurologiné
Kita létiné liga '
liga
n==67
(n=07 (n=28) g p
Skalés arba subskalés M (SD) M (SD)
6) Tevy psichologiniai sunkumai 3,32 (0,93) 3,54 (1) 1,01 93 0,32
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Sveikatos priezitira 4,3 (0,95) 4,19 (0,85) -0,57 93 0,57

Soko reakcija 2,79 (0,91) 3,69 (0,88) 447 93  <0,001

Pastaba. Statistiskai reikSmingi skirtumai pazyméti paryskintu Sriftu.

Orientacijos ] sprendimg, teigiamy ir neigiamy pasekmiy subskaliy, kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir salygy ugdymo jstaigoje skaliy rezultatai nebuvo normaliai
pasiskirste, tad pasitelkéme Mann-Whitney kriterijy. Rezultatai pateikti 16 lentel¢je atskleidzia, jog
orientacija  sprendima, neigiamos pasekmes, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasekmés ugdymui
ir sglygos ugdymo jstaigoje statistiSkai reikSmingai nesiskiria. Vis gi, nedirbantys tévai statistisSkai

reikSmingai patiria daugiau teigiamy pasekmiy nei dirbantys.

16 lentelé. Orientacijos j sprendimgq, neigiamy ir teigiamy pasekmiy subskaliy bei kity Seimos vaiky
sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui ir sqlygy ugdymo jstaigoje skaliy skirtumai tarp tévy, turinciy

létine ir neurologine liga sergantj vaikq

o Neurologiné
Létiné liga
liga
(n=67)
(Il = 28) U 7 p

Vidurkiniai Vidurkiniai
Skalés arba subskalés rangai rangai
Orientacija j sprendima 47,25 49,79 888 -0,41 0,68
Neigiamos pasekmés 44,46 56,46 701 -1,94 0,05
Teigiamos pasekmeés 42,26 61,73 553,5 -3,14 0,002
Kity Seimos vaiky sunkumai 4295 60,09 599,5 -2,79 0,01
Ligos pasekmés ugdymui 40,93 64,91 464,5 -3,87  <0,001
Salygos ugdymo istaigoje 46,17 52,38 815,5 -1,01 0,32

Pastaba. Statistiskai reikSmingi skirtumai pazyméti paryskintu Sriftu.
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Taip pat siekéme iSsiaiSkinti kaip skiriasi suvokiamas visuomenés démesys bei patiriama

diskriminacija tarp tévy turinciy létine ir neurologine liga sergantj vaikg. Tam pasitelkéme Chi

kvadrato (y°) homogeniskumo kriterijy (17 lentelé) ir Mann-Whitney kriterijy (18 lentelé). Gauti

rezultatai rodo, kad suvokiamas visuomenés démesys statistiSkai reikSmingai nesiskiria tarp tévy

turin¢iy skirtingu ligos tipu sergant] vaika, taCiau galima pastebéti, jog daugiausia tévy, turiniy

neurologine liga sergantj vaika, susiduria su neigiamomis nuostatomis. Be to, Sie tévai statistiskai

reik§mingai patiria daugiau diskriminacijos nei létine liga sergantj vaika turintys tévai.

17 lentelé. Suvokiamo visuomenés démesio skirtumai tarp tévy turinciy létine ir neurologine liga

sergantj vaikq

Létine liga Neurologine liga

% % N xr df p

Sulaukiate pakankamai
. 33,3 35
palaikymo
Susiduriate su
o ‘ 95 2,65 2 0,27
neigiamomis 38,9 55
nuostatomis
Kita 27,8 10
18 lentelé. Patiriamos diskriminacijos skirtumai tarp tévy turinciy létine ir neurologine liga
sergantj vaikq
o Neurologiné
Létiné liga '
liga
(n=67)
(n = 28) U 7 p

Vidurkiniai Vidurkiniai
Klausimas rangai rangai
Patiriama diskriminacija 34,83 51,16 396 -3,12 0,002

Pastaba. Statistiskai reikSmingi skirtumai pazyméti paryskintu Sriftu.
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3.3. Koreliaciné analizé

Misy tyrimu meéginome apriepti daug Seimos, auginancios létine liga sergant] vaika,
funkcionavimo aspekty: tévy psichologiniius sunkumus, sveikatos priezitiros vertinima, reakcija i
vaiko liga, orientacijg | sprendima, patirtas neigiamas bei teigiamas vaiko ligos pasekmes, kity Seimos
vaiky sunkumus, ligos pasekmes ugdymui, salygas ugdymo jstaigoje. Analizuoti tokie nepriklausomi
kintamieji kaip gyvenamoji vieta, tévy amzius, pajamy pakankamumas, Seimin¢ bei darbo padétis ir
ligos rusis tarpusavyje. Turint tokig aib¢ kintamyjy, gauty tévy savistatos (subjektyvaus vertinimo)
budu, kilo noras pasitikrinti, o kaip tie subjektyviis atsakymai, paversti vertinimy skalémis, koreliuoja
tarpusavyje. Siam klausimui i3siaiskinti taikéme Spearman koreliacija (19 lentel¢). Kaip matome,
tévy psichologiniai sunkumai did¢ja, kai geré¢ja sveikatos priezitiros vertinimas, daugiau patiriama
neigiamy pasekmiy Seimai, didéja kity Seimos vaiky sunkumai, liga labiau paveikia vaiko mokymasi,
taciau blogéja ugdymo salygos mokykloje. Sveikatos prieziiiros vertinimas geréja, kai daugiau
patiriama teigiamy pasekmiy Seimai ir geré¢ja sglygos ugdymo jstaigoje, taciau tuo paciu metu maziau
patiriama $oko reakcijy, neigiamy pasekmiy Seimai ir mokymosi sunkumy. Soko reakcijos stipréja,
kai daugiau patiriama neigiamy bei teigiamy pasekmiy Seimai, kity Seimos vaiky sunkumy ir ligos
pasekmiy ugdymui, taciau vaikas turi neurologing liga. Patirtos neigiamos pasekmeés stipréja, kai
stipr¢ja kity Seimos vaiky sunkumai ir ligos pasekmés ugdymui, taciau gyvenama kaime. Patirtos
teigiamos pasekmés stipr¢ja, kai stipréja kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasekmés ugdymui ir
tévai neturi darbo, taCiau vaikas turi neurologing ligg. Kity Seimos vaiky sunkumai stipré¢ja, kai
stipréja ligos pasekmés vaiko ugdymuisi ir vaikas turi neurologing ligg. Ligos pasekmés vaiko
ugdymuisi didéja, kai vaikas turi neurologing liga. Gyvenimas kaime susij¢s su didesniu tévy
amziumi ir vieniSumu. Pajamy pakanka, kai gyvenama pilnoje Seimoje, o tokia padétis susijusi su
darbo turéjimu. Geresnis iSsilavinimas siejasi su gyvenimu mieste, pajamy pakankamumu bei darbo
turéjimu. Kitos skalés ar subskalés bei demografinés charakteristikos statistiSkai reikSmingai

nekoreliuoja tarpusavyje.
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19 lentelé. Tévy psichologiniy sunkumy, sveikatos priezZiiiros vertinimo, Soko reakcijy, orientacijos j sprendimg, patirty neigiamy bei

teigiamy pasekmiy, kity Seimos vaiky sunkumy, ligos pasekmiy ugdymui, sqlygy ugdymo jstaigoje, gyvenamosios vietos, tévy amziaus,

pajamy pakankamumo, Seiminés bei darbo padéties, ligos riisies ir tévo iSsilavinimo tarpusavio sgsajos

Pastaba. 1 — tévy psichologiniai sunkumai, 2 — sveikatos prieziiiros vertinimas, 3 — Soko reakcijos, 4 — orientacija j sprendima, 5 — patirtos

2

3 0,63%* -0,3%* -

4 0,04 0,01 0,09 -

5 0,49%**  _0,33**  (,53%** -0,09 -

6 0,17 0,29** 0,34** 0,16 0,1 -

7 0,26* -0,09 0,327%%* -0,01 0,46%** 0,22%* -

8 0,52%** -0,3%%* 0,63%** 0,14 0,63%** 0,22% 0,36%** -

9 -0,22%* 0,31#* -0,08 -0,12 -0,08 0,04 0,08 -0,09 -

10 -0,17 0,17 -0,19 0,14 -0,23* -0,02 -0,12 -0,19 0,12 -

11 0,17 0,14 0,09 0,01 -0,1 0,06 -0,02 -0,05 0,09 0,24* -

12 0,06 0,01 -0,04 -0,06 0,01 0,11 -0,03 0,03 0,11 0,12 -0,09 -

13 -0,03 0,13 -0,14 0,13 0,13 0,19 -0,02 0,01 -0,06 0,23* 0,09 0,21* -

14 0,15 0,12 0,09 0,16 0,17 0,23* 0,15 0,2 0,08 0,16 -0,16 0,08 0,21%* -

15 -0,13 0,06 -0,42%*%*  -0,04 -0,2 -0,32%*%  -0,29%* -0 4%** 0,1 0,13 0,06 0,02 0,15 -0,11 -
16 0,13 -0,05 0,14 -0,03 0,12 -0,08 -0,02 -0,05 -0,09  -0,4*** 0,11 -0,38%** -0,09 -0,24*  -0,02

neigiamos pasekmes, 6 — patirtos teigiamos pasekmés, 7 — kity Seimos vaiky sunkumai, 8 — ligos pasekmés ugdymui, 9 — salygos ugdymo

istaigoje, 10 — gyvenamoji vieta, 11 — tévy amzius, 12 — pajamy pakankamumas, 13 — Seiminé padétis, 14 — darbo padétis, 15 — ligos rasis, 16

tévo issilavinimas. * p < 0,05, ** p < 0,01, *** p <0,001.
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3.4. Regresiné analizé

Siekéme suzinoti kaip socioekonominiai tévy rodikliai (amzius, gyvenamoji vieta, Seimin¢ ir
darbin¢ padétis, pajamos, iSsilavinimas) ir vaiko létinés ligos pobuidis nuspéja tévy patiriamus
psichologinius sunkumus, ligos poveikj Seimai, kity Seimos vaiky sunkumus, ligos pasekmes vaiko
mokymuisi. Siam klausimui i$siaiskinti pasitelkéme tiesinés regresijos metods. Kaip matome 20
lenteléje, regresijos modelis netinka duomenims ir tévy psichologiniy sunkumy statistiskai reikSmingai
nenuspéja nei vienas socioekonominis rodiklis. Tad, lieka neaisku, kas galéty prognozuoti tévy

psichologinius sunkumus.

20 lentelé. Tevy psichologiniy sunkumy prognoziniai veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi
) o Tévy psichologiniai sunkumai
kintamieji
Beta () p F p R’
Amzius -0,12 0,27 1,45 0,2 0,11
Gyvenamoji vieta -0,11 0,36
Seiminé padétis -0,08 0,49
Darbiné padétis 0,2 0,08
Pajamy pakankamumas 0,14 0,22
I$silavinimas 0,16 0,23
Ligos tipas -0,04 0,74

Neigiamy pasekmiy skalés vidurkiniai balai buvo nenormaliai pasiskirste, tod¢l duomenis
trasnformavome, norédami tiesinés regresijos metodu nustatyti prognozinius veiksnius. 21 lentel¢je
pateikti rezultatai rodo, jog neigiamas pasekmes Seimai statistiSkai reikSmingai prognozuoja Seiminé

padétis, ligos tipas ir tévy psichologiniai sunkumai.

21 lentelé. Neigiamy pasekmiy Seimai prognoziniai veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi kintamieji Neigiamos pasekmes

Beta (p) p F p R’
Amzius -0,02 0,85 52 <0,001 0,34




Gyvenamoji vieta -0,12 0,26

.

Seiminé padétis 0,23 0,02
Darbiné¢ padétis -0,02 0,85
Pajamy pakankamumas 0,06 0,59
Issilavinimas 0,1 0,39
Ligos tipas -0,21 0,03
Tévy psichologiniai sunkumai 0,44 <0,001

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi rezultatai pazymeéti paryskintu Sriftu.

Teigiamy pasekmiy skalés vidurkiniai balai taip pat buvo nenormaliai pasiskirste, todél
duomenis trasnformavome, norédami tiesinés regresijos metodu nustatyti prognozinius veiksnius. 22
lenteléje pateikti rezultatai rodo, jog modelis netinka duomenims, taciau teigiamas pasekmes Seimai

statistiSkai reik§Smingai nuspéja tik tévy psichologiniai sunkumai.

22 lentelé. Teigiamy pasekmiy Seimai prognoziniai veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi kintamieji Teigiamos pasekmés
Beta (B) p F p R
Amzius -0,13 0,26 1,95 0,06 0,16
Gyvenamoji vieta 0,08 0,51
Seiminé padétis -0,16 0,16
Darbin¢ padétis -0,16 0,15
Pajamy pakankamumas 0,02 0,86
I8silavinimas 0,14 0,26
Ligos tipas 0,16 0,13
Tévy psichologiniai sunkumai -0,22 0,049

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi rezultatai pazymeéti paryskintu Sriftu.

Kity Seimos vaiky sunkumy skalés vidurkiniai balai taip pat buvo nenormaliai pasiskirste, todél

duomenis trasnformavome, norédami tiesinés regresijos metodu nustatyti prognozinius veiksnius. 23
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lentel¢je pateikti rezultatai rodo, jog kity Seimos vaiky sunkumus statistiskai reikSmingai nusp¢ja ligos

tipas ir tévy psichologiniai sunkumai.

23 lentelé. Kity Seimos vaiky sunkumy prognoziniai veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi kintamieji Kity Seimos vaiky sunkumai
Beta (B) p F p R’
Amzius 0,07 0,52 2,69 0,01 0,21
Gyvenamoji vieta -0,16 0,17
Seiminé padétis 0,08 0,44
Darbin¢ padétis 0,09 0,43
Pajamy pakankamumas -0,09 0,45
I$silavinimas -0,04 0,77
Ligos tipas -0,32 0,003
Tévy psichologiniai sunkumai 0,22 0,04

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi rezultatai pazymeéti parySkintu Sriftu.

Ligos pasekmiy ugdymui skalés vidurkiniai balai taip pat buvo nenormaliai pasiskirste, todél
duomenis trasnformavome, norédami tiesinés regresijos metodu nustatyti prognozinius veiksnius. 24
lenteléje pateikti rezultatai rodo, jog ligos pasekmes ugdymui statistiSkai reikSmingai ligos tipas ir tévy

psichologiniai sunkumai.

24 lentelé. Ligos pasekmés ugdymui prognoziniai veiksniai

Priklausomas kintamasis

Nepriklausomi kintamieji Ligos pasekmés ugdymui

Beta (p) p F p R?
Amzius 0,08 0,39 6,94 <0,001 0,41
Gyvenamoji vieta -0,18 0,08
Seiminé padétis 0,03 0,72
Darbiné padétis 0,1 0,3
Pajamy pakankamumas -0,01 0,96
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I$silavinimas -0,08 0,44
Ligos tipas -0,33 <0,001

Tévy psichologiniai sunkumai 0,45 <0,001

Pastaba. StatistiSkai reikSmingi rezultatai pazymeéti parySkintu Sriftu.
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4. REZULTATU APTARIMAS

4.1. Létine liga sergantj vaika auginancios Seimos esminiai sunkumai

Apibendrinant visos imties rezultatus galima teigti, kad pagrindiniai sunkumai, su kuriais
susiduria tévai augindami sergantj vaika, yra socialinio pobtidzio (netenkinamos salygos vaiko ugdymo
jstaigoje, visuomenéje vyraujancios nepalankios nuostatos, taip pat nedarbas, socialinés paramos
trikumas), taip pat ekonominio pobtidzio (materialinis nepriteklius, ypa¢ vaikui susirgus), psichologinio
pobiidzio (nuovargis, emociné jtampa). Nepaisant to, kad tévai gana teigiamai vertina sveikatos
prieziiiros pagalba, dauguma jy susiduria su psichologinés pagalbos prieinamumo problema. Tai pat
tyrimo rezultatai leidzia pastebéti teigiamg vaiko ligos poveikio Seimos funkcionavimui tendencija, t. y.
susidire su vaiko diagnoze, tévai linkg nepasiduoti ir ieSkoti sprendimo ir teigia, jog liga tik dar labiau
sutelk¢ Seimg. Atlikus tarpgrupine analiz¢ paaiSkéjo, kad tam tikry skaliy rezultatai skiriasi pagal
skirtinga ligos tipa, gyvenamajg vieta, darbing padét] ir iSsilavinima, o kitus skirtingus socioekonominius
rodiklius turintys tévai panasSiai suvokia savo, vaiko ar Seimos situacijg. Taip pat buvo rasta, jog tévy
psichologiniai sunkumai, sveikatos prieziiiros vertinimas, reakcijos j diagnoze, ligos pasékmeés Seimai,
kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasekmés vaiko ugdymui siejasi tik su ligos tipu, gyvenamaja vieta,
darbine padétimi ir tévu iSsilavinimu. Be to, egzistuoja tam tikri rysiai ir tarp socioekonominiy rodikliy.
Rezultatai taip pat atskleide, kad psichologiniy sunkumy nenuspéja socioekonominiai sunkumai, taciau
jie yra bene pagrindinis prognozinis veiksnys bandant nuspéti pasekmes Seimai, kity Seimos vaiky
sunkumus ir ligos pasekmes vaiko ugdymui. Be tévy psichologiniy sunkumy, neigiamas pasekmes Seimai
nuspé¢ja dar ir Seiminé padétis bei ligos tipas, o kity Seimos vaiky sunkumus ir ligos pasekmes ugdymui
ligos tipas.

Kaip jau matéme dauguma musy respondenty (51%) gyvena rajonuose arba kaimo vietovése, taip
pat yra vienis$y (20%) ir vidurinj ar Zemesnj i$silavinima turin¢iy tévy (37%). Mokslininkai (Jasilionis,
Stankiiniene, 2011; Nacionalinés sveikatos tarybos metinis praneSimas. Lietuvos sveikatos programa:
rezultatai ir i§vados, 2011) vieniSus, rajonuose ir atokiose vietovése gyvenancius asmenis priskiria prie
socialings rizikos grupés ir zema socialinj statusg turin¢iy asmeny, kurie patiria daugiau psichologiniy ir
socialiniy problemy. Ne maziau svarbus socialinés biiklés indikatorius yra darbiné padétis, nemaza musy
respondenty dalis (38%) nurod¢, kad dél vaiko ligos negali dirbti, dalis respondenty sutuoktiniy (7%)
taip pat nedirba. Kaip jau min¢jome, nedarbas sukelia daugybe psichologiniy problemy, ir §ios problemos

tuo didesnés, kuo mazesni yra socialiniai iStekliai: iSsilavinimas, Seimoje palaikymas, socialiniai rysiai,
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neprofesiniai interesai (Virbalien¢ et al., 2016). Tiketina, kad nedarbas reikSmingai atsiliepia ir Seimos
materialinei buklei, galimai dél to 33,3% miisy respondenty pazyméjo, kad jiems nuolat triksta pajamy,
o vaikui susirgus su materialiniais sunkumais susiduria net 62,4% respondety, o neigalaus vaiko
auginimui ir ugdymui materialinés sgnaudos yra didesnés (reikalinga daug papildomy priemoniy,
veziojimas, prizitréjimas, medicininé prieZitira, vaistai ir pan.). Zinoma, tos $eimos, kuriy nejgalus
vaikas turi oficialiai nustatyta invaliduma, gauna papildomg valstybés paramg. Miisy imtyje nejgalumas
nustatytas 45,5% vaiky, taciau specialieji poreikiai nustatyti tik 26,7% vaiky. Valstybés iSmokas gauna
42,9%, kompensuojamus vaistus 66,7%. Matome, jog létiné diagnozé nebitinai uztikrina valstybés
parama. Panasu, kad Seimoms, kuriy vaikai neturi ty klasikiniy invalidumo bruozy, uz kuriuos suteikiama
invalidumo grupé ir gaunama materialing paspirtis, gauti valstybés paramg néra taip jau paprasta, nors jy
vaikai ir visa Seima irgi turi daug papildomy problemy.

Idomu tai, jog socialiniy darbuotojy pagalbos sulaukia tik 4,8% miusy respondenty. Virbaliené su
bendraautorias (2016) teigia, kad sergantiesiems ir jy Seimoms socialinis palaikymas yra nepaprastai
svarbus. Biitent socialinis darbuotojas galéty padéti optimizuoti serganciyjy dalyvavimag visuomengje dél
patiriamy nesaugumo, atskirtumo jausmy, didéjanc¢io nepasitikéjimo savo galimybémis ir Kkitais
zmonémis. Be to, kaip jau min¢jome, 1étiné liga neretai siejama su socialinés vertés praradimu ir stigma,
kuri lemia tiesioginj ir netiesioginj diskriminuojantj elgesj, gali Zymiai sumazinti stigmatizuoty Zmoniy
galimybes ir vaidina svarby vaidmenj formuojant sutrikimy turin¢iy zmoniy socialing prognoze (Falvo
& Holland, 2017, PSO: Neurological disorders, 2006, Rao et al., 2009). Net 44,6% misy respondenty
susiduria su neigiamomis nuostatomis, o 19% patiria diskriminacijg. Nuovargis, nerimas, jtampa, kaltés
jausmas ir kiti psichologiniai sunkumai, susij¢ su vaiko priezilira, neretai tampa nuolatiniais tévy
gyvenimo palydovais, taciau taip reikalinga psichologiné pagalba ne visiems ir ne visuomet prieinama,
tai atspindi ir misy tyrimo rezultatai. Tik 25% tirty tévy pazymejo, kad psichologiné pagalba jiems
prieinama lengvai, 46,4% pazyméjo, kad pusétinai ir 28,6% — sunkiai. Taigi socialinés ir psichologinés
paramos stoka yra labai aktuali problema letine liga serganti vaikg auginan¢ioms Seimoms.

Paaiskéjo, kad pakankamai astri ir didelj susirtipinimg tévams kelianti sritis yra saglygos ugdymo
jstaigoje ir sergancio vaiko patiriami mokymosi sunkumai. Tai i§ dalies patvirtina ir KiuSaités ir
Kuodytés (2013) tyrimas, kuriame teigiama, jog Lietuvos Svietimo sistemoje sunku rasti mokykla, skirtg
normalaus intelekto vaikams, turintiems fizing negalig. Pedagogai daznai nepaiso specialiyjy ugdymo
programy reikalavimy, pasigendama psichologinés ir socialinés pagalbos, kuri labai reikalinga tévams ir
nejgalius vaikus ugdantiems pedagogams. Nepaisant to, kad dar 1998 m. gruodj buvo priimtas specialiojo

ugdymo jstatymas, kuriame iSreiSkiamos nuostatos j dar didesn¢ nejgaliy vaiky integracija, didesnés
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paramos ugdymo srityje teikima, vis dar esama Svietimo nejgaliesiems organizavimo spragy. Galkiené
(2006) teigia, kad nors vidurinés mokyklos mokytojai zino Europos ir kity demokratiniy valstybiy
Svietimo politika, kurioje mokyklos bendruomené priima specialiyjy poreikiy mokinius, dél pedagogy
profesinio bejégiskumo ir jgidziy stokos pasikeitusioje Svietimo realybéje vaikai su specialiais poreikiais
neretai susiduria su izoliacija bendroje Svietimo erdvéje. Tad galime kelti prielaida, kad salygos ugdymo

istaigoje ir pedagogy igiidziy stoka yra svarbiis veiksniai vaiko mokymosi sunkumams atsirasti.

Létine liga sergantj vaika auginancios Seimos problemy veiksniai

Misy tyrime iskirti tik keletas socioekonominio ir demografinio pobtidzio veiksniy, galinciy
vienaip ar kitaip paveikti §eimos funkcionavima. Cia aptarsime juos pladiau.

Miesto ir kaimo Seimos. Pagal Seimos gyvenamajg vietg tévy patiriami psichologiniai sunkumai,
susije su sergancio vaiko prieziiira, reakcija, suzinojus vaiko diagnozg¢ ir tai, kaip vaiko liga paveike kity
Seimos vaiky gyvenima, nesiskiria. Tad, galima sakyti jog, tiek mieste, tiek kaime, 1étine liga sergantj
vaikg auginanciy Seimy problemos yra panaSios. Taip pat kaime ir mieste gyvenantys tévai panasiai
vertina ligos pasekmes sergancio vaiko ugdymui ir saglygas ugdymo jstaigoje, nors Ministro jsakyme dél
sveikatos netolygumy mazinimo Lietuvoje (2014), kur minimi Sveikatos mokymo ir ligy prevencijos
centro kartu su Vilniaus universiteto Medicinos fakulteto Visuomenés sveikatos institutu atlikto tyrimo
rezultatai, pabréziami reikSmingi miesto ir kaimo vaiky ugdymo bei mokymosi salygy skirtumai.
Tikriausiai, toks priestaringumas gali buti d¢l to, jog miisy tyrimo rezultatai paremti tik tévy subjektyviais
vertinimais, o didesni, visos valstybés mastu ir i§ skirtingy perspektyvy (ugdymo jstaigy darbuotojy, i$
vaiky ir jy tévy) atlikti tyrimai rodo platesnj vaiky ir jy Seimy problemy rata.

Taip pat radome, kad kaime ir mieste gyvenantys tévai skirtingai vertina tai, kaip vaiko liga
paveiké Seima, susidaro toks jspiidis, jog kaimo vietovése gyvenancios Seimos yra labiau sutelktos, nes
mieste gyvenantiems Seimoms vaiko liga sukélé daugiau neigiamy padariniy. Sveikatos priezitiros
pagalbg ir psichologinés pagalbos prieinamuma tévai gyvenantys mieste ir kaime vertina panasiai, vis
deél to galima pastebéti, kad tarp mieste gyvenanciy Seimy yra daugiau tokiy, kurie psichologing pagalba
mato kaip lengvai arba pusétinai preinamg. Tai gali biiti susij¢ su dabartiniu specialisty trakumu
rajonuose ir kaimo vietovése, tai patvirtina ir Higienos instituto ir Lietuvos sveikatos moksly universiteto
duomenys (2016), kur teigiama, jog kaimo vietovése nepakankamai prieinamos sveikatos prieziiiros
paslaugos, netolygus yra sveikatos specialisty pasiskirstymas. Tad galime kelti prielada, kad tévy

gyvenamoji vieta turi jtakos Seimos socialiniam ir psichologiniam funkcionavimui.
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Jaunesniy ir vyresniy tévy Seimos. Tévy amzius neturé¢jo reikSmeés tévy Seimos funkcionavimo
aspekty vertinimui. Ir jaunesni, ir vyresni tévai panasiai suvokia savo, vaiko ar Seimos situacijg. Tai i$
dalies patvirtina Khanna ir bendraautoriy (Khanna et al, 2015) gautus rezultataus. Ju tyrimo duomenimis
tévy ir globéjy, kurie augina létinémis ligomis serganciy vaikus, patiriams psichologinis diskomfortas,
susijes su vaiko prieziiira, niekaip nebuvo susijes su respondenty amziumi. Tikriausiai, nepriklausomai
nuo tévy amziaus, tokios Seimos susiduria su labai panaSiomis problemomis.

Skirtingo pasitenkinimo pajamomis Seimos. Mes neradome skirtumy tarp Seimos finansinés
buklés ir kity funkcionavimo aspekty. Nepriklausomai nuo to, ar Seimai pakanka pajamy, tévai vienodai
teigiamai vertina sveikatos priezitros pagalbg, nors pasak Jasiulionio ir Stanktnaités (2015) mazas
pajamas ir Zemg socialinj statusg turintys asmenys patiria daugiau psichologiniy ir socialinio problemy.
Be to, dél sunkios socialinés ir materialinés padéties sveikatos prieziiiros paslaugos tokiems asmenims
sunkiai prieinamos, nepakankamos. Tikriausiai, pasitenkinimas sveikatos priezitiros pagalba nebiitinai
susijes tik su tam tikry paslaugy prieinamumu, tikétina, kad nemazai priklauso ir nuo pacienty lukesciy
gydytojy atzvilgiu ir pasak, Grigés, Simanausko ir Kasiulevi¢io (2011) nuo gydytojy geb¢jimo
1gyvendinti pacienty likesc¢ius. Minéti mokslininkai teigia, kad bendrg pacienty pasitenkinimg labiausiai
lemia gydytojy draugiskumo ir supratingumo komponentas.

Taip pat pagal pasitenkinimg pajamomis nesiskiria tévy dél vaiko priezitros patiriamos
psichologinés problemas, reakcija j vaiko diagnozg, vaiko ligos poveikis Seimai, kity Seimos vaiky
sunkumai, ligos pasekmés vaiko mokymuisi ir sglygy vaiko ugdymo jstaigoje vertinimas. Tai, i§ dalies
prieStarauja Khanna su bendraautoriais (2015) atlikto tyrimo duomenim, mokslininkai rado, kad
materialinis nepriteklius, Seimose kur auga létine liga sergantis vaikas, reikSmingai susijgs su Seimos
santykiy disfunkcija. Tai gali reiskti, jog finansinis aspektas emocinei atmosferai namuose gali buti labai
svarbus. Be to, McConnell su bendraautoriais (2015) tyré teigiamus vaiko ligos poveikio Seimai aspektus.
Mokslininkai rado, kad tévy finansiniai sunkumai reik§Smingai susij¢ su neigiamesnémis pasekmémis
Seimos funkcionavimui, o Seimos sutelktumas su finansais neturi sasajy. Tad, tikétina, kai Seimos yra
labiau sutelktos, tuomet finansinis aspektas néra toks reikSmingas. Miisy rezultatuose stebima didesné
teigiamo ligos poveikio Seimai tendencija, galimai dél to nerasta skirtumy ir pagal finansing Seimos
bukle, tad tokiems rezultatams gal¢jo turéti jtakos maza imtis ar respondenty nenoras atskleisti tam tikros
informacijos. Bendrai galima daryti prielaida, kad tévy finansiné padétis nebiitinai yra svarbus Seimos ir
vaiko funkcionavimo veiksnys.

Vieno is tévy ar abiejy tévy Seimos. Miisy tyrimo rezultatai neiSrySkino Seimyninés padéties

svarbos, galbiit dél to, kad didzioji respondenty dalis gyvena pilnoje Seimoje ir d¢l mazo tirimyjy
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skaiCiaus tarpgrupiné analizé neparodé reikSmingy skirtumy. Nepriklausomai nuo to, ar respondentas
gyvena su partneriu ar be jo, tirti tévai vienodai vertina su vaiko priezitira patiriamas psichologines
problemas, sveikatos priezitiros pagalba, nuo tévy Seiminés padéties nepriklauso ir tévy reakcija i vaiko
diagnoze, ir vaiko ligos poveikis Seimai, kity Seimos vaiky sunkumai, ligos pasékmes vaiko mokymuisi
ir salygy ugdymo jstaigoje vertinimas. Tikétina, kad tiek vieniSi tévai, tiek gyvenantys su partneriu,
augindami sergantj vaikg susiduria su panasiomis problemomis. Ir nors vieni$i tévai priskiriami prie
auksto lygio socialinés rizikos grupés ir turi didesn¢ tikimybe¢ susidurti su psichologinio ir socialinio
pobudzio problemomis (Kondrotaité, Butvilas, Jasiulionis ir Stankuniene, 2011), vis dél to galima daryti
prielaida, jog gyvenimas su partneriu arba be jo, ne biitinai yra susij¢s su teigiamesniu ar neigiamesniu
Seimos ir sergancio vaiko funkcionavimu. Tikétina, kad tiek vienisi, tiek pilnoje Seimoje gyvenantys
tévai ir jy vaikai, gali puikiai funkcionuoti arba susidurti su jvairiais psichologinio ar socialinio pobiidzio
sunkumais ir tai, kaip jau min¢jome, nemaza dalimi priklauso nuo paciy tévy socialiniy, ekonominiy,
psichologiniy istekliy ir kity veiksniy (Cepruenxo, 2018; Reichman et al., 2007).

Suvokiamas visuomenés démesys tarp gyvenanciy pilnoje Seimoje ir vieniSy tévy, taip pat
reikSmingai nesiskiria, taiau mes pastebéjome, jog maziau vieniSy tévy sulaukia pakankamai
visuomeneés palaikymo ir daugiau jy susiduria su neigiamomis visuomenés nuostatomis. PanaSius
rezultatus gavo Kanopiné (2002), jos atlikto tyrimo duomenimis neigiama aplinkiniy nuostata tarp
vieniSy motiny buvo jvardyta kaip viena pagrindiniy problemy, ta¢iau miisy vienisi respondentai augina
létiné liga sergant] vaika. Kaip jau minéjome, létné liga pati savaime siejama su socialinés vertés
praradimu ir stigma, kuri lemia tiesioginj ir netiesioginj diskriminuojantj elgesj ir didina serganciyjy
socialing atskirtj (Falvo & Holland, 2017, PSO: Neurological disorders, 2006, Deepa Rao et al, 2009).
Taigi tikétina, kad Seiminé padétis yra svarbus veiksnys psichologinéms ir socialingms problemoms
atsirasti, o vieniSiems tévams, auginantiems sergantj vaika, yra didesné tikimybé patirti neigiama
aplinkiniy nuostata, sulaukti maziau visuomenés palaikymo.

Dirbanciy ir nedirbanciy respondenty Seimos. Nepriklausomai nuo tévy darbinés padéties, jie
vienodai vertina savo Seimos ar vaiko situacija, ir panasu, kad tiek dirbantys, tiek nedirbantys tévai,
augindami sergant] vaika susiduria su panasSiomis problemois. Taciau pagal tévy darbine padétj skiriasi
vaiko ligos poveikio Seimai vertinimas. Jdomu, jog Seimose, kur tirtasis tévas nedirbo, vaiko liga turéjo
daugiau teigiamy pasekmiy Seimai, t. y. liga dar labiau sutelké Seimg. Tikétina, taip yra d¢l to, kad
nedirbantis tévas gali daugiau laiko skirti tiek sergancio vaiko priezitirai, tiek kitiems Seimos nariams, ir

galimai todél vaiko liga turi maziau neigiamy pasékmiy Seimos nariy santykiams. Tad, galima kelti
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prielaida, kad tévy darbineé padétis yra svarbus veiknys, kuris galimai uztikrina geresnj létine liga
sergancio vaiko Seimos funkcionavima.

Skirtingo iSsilavinimo respondenty S$eimos. Misy tyrimo duomenimis tévai, kurie turi
universitetinj i§silavinima, suZinoj¢ apie vaiko diagnozg¢ iSgyveno daugiau neigiamy jausmy ir emocijy,
nei tévai, turintys aukstaji neuniversitetinj iSsilavinimg. McConnell su bendraautoriais (2015) tyrimo
duomenimis labiau iSsilaving tévai buvo linke matyti maziau teigiamy vaiko ligos poveikio Seimai
aspekty. Galbiit Sie rezultatai i§ dalies gali paaiskinti ir miisy gautus rezultatatus. Galima kelti prielaida,
kad labiau i$silaving tévai turi daugiau Ziniy, labiau kritiSkai apmasto ir jvertina galimas ligos prognozes,
komplikacijas ir pasékmes vaiko bei Seimos gyvenimui, d¢l to daug sunkiau iSgyvena zinig apie vaiko
diagnozg.

Daugiau mes neradome reikSmingo rysio tarp tévy iSsilavinimo ir kity Seimos funkcionavimo
aspekty. Skirtingg iSsilavinimg turintys tévai panaSiai vertina sveikatos prieziliros pagalba, salygas
ugdymo jstaioje, Seimos ir vaiko problemas. Miisy tyrimo rezultatai i§ dalies prieStarauja kity
mokslininky gautiems rezultatams. Pavyzdziui, Williams su bendraautoriais (2002) teigia, kad tévy
socioekonomiai veiksniai vaidina svarby vaidmenj visos Seimos funkcionavime. Jy atlikto tyrimo
duomenimis, motinos i$silavinimas buvo reik§mingai susij¢s su Seimos socioekonomine padétimi, kuri
savo ruoztu turé¢jo jtakos Seimos sutelktumui, santykiy kokybei ir kity Seimos vaiky patiriamiems
sunkumams. PanaSiai rado McConnell ir kiti (2015) tévai, turintys Zemesn] iSsilavinimg, iSreiské
didesnius finansinius ir kitus Seimos funkcionavimo sunkumus. Vliegenthart su bendraautoriais (2016)
tyrimo duomenimis tévy i$silavinimas buvo pagrindiniy socioekonominés tévy biiklés rodikliu ir tur¢jo
reikSmingg jtaka vaiko savijautai. PanaSius rezultataus gavo ir Beliauskaité, Jusiené bei Garckija (2009).
Autorés rado, kad motiny iSsilavinimas reikSmingai prognozuoja vaiky, serganciy létine liga,
psichologinius sunkumus. Ankstesnés mokslininky iSvados leidzia daryti prielaida, jog tévy, kuriy
zemesnis iSsilavinimas, Seimos patiria daugiau psichologiniy, socialiniy ir finansiniy sunkumy. Galbiit
miisy rezultatams jtakos tur¢jo tai, kad mes nenagriné¢jome respondenty sutuoktiniy iSsilavinimo, galimai
vieno 1§ tévy auksStesnis iSsilavinimas gali kompensuoti kito sutuoktinio zemesnj i$silavinima ir pilnai
uztikrinti geresn¢ vaiko ir Seimos gerove. Taip pat, kadangi misy rezultatai remiasi tik vieno i§ tévy
subjektyvais vertinimais, gali biiti, jog respondentai tiesiog nenor¢jo atskleisti tam tikry jautriy temuy,
patiriamy sunkumy ir taip toliau. Be to, jtakos rezultatams galéty turéti ir nuolat augantis tévy
informavimo ir pedagoginio Svietimo sistemos efektyvumas bei populiarumas, kurio déka tévai gali

kompensuoti savo ziniy trilkuma, tobulinti tevystés ir kitus jgiidzius bei tokiu biidu uztikrinti sekminga
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savo vaiko ir Seimos funkcionavimg. Apibendrinant, galima kelti prielaida, kad tévy iSsilavinimas yra
svarbus tévy reakcija i diagnoze prognozuojantis veiksnys.

Neurologine liga ir kita létine liga sergancio vaiko respondenty Seimos. Atlikta tarpgrupiné
analizé, parodé, jog tévai, turintys neurologine liga sergant] vaika, suZinoj¢ vaiko diagnoz¢ patiria
daugiau neigiamy emocijy. Tam pritaria ir Butkevicienés, Gailienés bei Endzinienés (2004), gauti
rezultatai, kurie rodo, jog sutrikimo specifiSkumas vienas i§ daugelio veiksniy, kuris turi jtakos tévy
reakcijai ] diagnozg¢. Kaip jau min¢jome, 1étinés neurologinés ligos daZniausiai siejamos su akivaizdzia
fizine ir visg gyvenima trunkancia negalia, tad tévai, kurie susiduria su neurologine vaiko diagnoze
patiria didesnj sukrétima, nei su kitomis létinémis ligomis susidiire tévai. Taip pat radome, kad tiek Iétine,
tiek létine neurologine liga sergantj vaika turintys tévai panaSiai vertina sveikatos prieZiliros pagalba,
salygas ugdymo jstaigoje, ligos poveikj Seimos funkcionavimui ir vaiko mokymuisi. Kaip jau minéjome,
geras sveikatos prieziliros vertinimas gali biiti susijgs su geresniais santykiais su gydytojais ir kitais
veiksniais, todé¢l pagal vaiko ligos pobiidj skirtumy galéjo nebtiti. Ta¢iau McConnell ir Savage (2015)
tyrimo duomenimis, tévai, kurie augino vaikus, turin¢ius neurologinio pobiidZio sutrikimus, pranésé apie
didesn;j patiriamg stresg, nerimg ir depresijos simptomus, o prastesné tévy psichologiné savijauta siejosi
su sutuoktiniy ir visos Seimos santykiy disfunkcija. Be to, kadangi neurologinius sutrikimus daznai lydi
funkciniai ir kognityviniai apribojimai, mokymosi ir kiti sunkumai (PSO: Neurological disorders, 2006,
Deepa Rao et al, 2009, PSO Atlas, 2006) tikétina, kad tokie vaikai daugiau patiria mokymosi sunkumy,
jiems sunkiau prisitaikyti ir pritaikyti salygas ugdymo jstaigoje, neretai reikalingi specialiis pagalbiniai
prietaisai, specifiniai pedagogy jgiidziai ir t.t. Tad, galima daryti prielaidg, kad neurologiné liga sukelia
daugiau neigiamy psichologiniy ir socialiniy padariniy Seimai, taciau, galbiit, dél mazo tiriamyjy
skaiCiaus ir kity subtilybiy, kaip antai respondenty nenoro atskleisti tam tikros informacijos ar panasiai,
misy tarpgrupiné analizé neparodé ryskiy skirtumy, ir galima biity kalbéti tik apie tam tikras tendencijas.

Visuomenés démesys statistiSkai reikSmingai nesiskiria tarp tévy turin¢iy skirtingu ligos tipu
sergant] vaika, taciau galima pastebéti, jog daugiausia tévy, turin¢iy neurologine liga sergantj vaika,
susiduria su neigiamomis nuostatomis. Be to, Sie tévai statistiSkai reikSmingai patiria daugiau
diskriminacijos nei létine liga sergant] vaika turintys tévai. Tai patvirtina ir kity mokslininky i$vadas,
neurologiniai sutrikimai priskiriami prie itin stigmatizuojanciy sutrikimy grupés (Falvo & Holland, 2017;
Jacoby, Snape & Baker, 2005). Kiusait¢ ir Kuodyté (2013) teigia, kad viena aktualiausiy létiniy
neurologiniy sutrikimy turin¢iy vaiky problemy — nejgaliyjy atzvilgiu visuomenéje vyraujancios

nepalankios nuostatos, taigi miisy rezultatai tik patvirtina ankstesniy tyrimy iSvadas. Galime daryti
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prielaida, kad vaiko neurologinio pobiidzio sutrikimas yra svarbus veiksnys Seimos socialinéms ir

psichologinéms problemoms atsirasti.

Tirty kintamyjy sasajos: koreliaciné ir regresiné analizé

Geresnis sveikatos priezitiros vertinimas ir didesniy tévy psichologiniy sunkumy rysys leidzia
kelti prielaida apie pasikeitusj paciento vaidmen;j Siuolaikinés sveikatos priezitiros kontekste. Pasak
Giedrikaités (2008) anks¢iau informacijos pateikimas pacientams buvo gana paprastas — tiesiog
gydytojas duodavo pacientui nurodymus, o $is turédavo jiems paklusti ir laikytis paskirto gydymo plano.
Siais laikais gydytojo ir paciento bendravimas yra daug sudétingesnis ir reikalauja ne tik gydytojy, bet ir
pacienty didélés atsakomybés bei pastangy, aktyvaus paciento ar jo Seimos dalyvavimo gydyme bei
sprendimy priémimo procese. Be to, did¢jantis 1étiniy ligy ir su jomis susijusiy veiksniy supratimas,
lemia didesnj tévy informuotuma apie ligos medicining eiga, prognoze, galimas komplikacijas ir
pas¢kmes. Tad, galima kelti prielaida, kad aktyvus tévy jsitraukimas j gydymo procesa, geresnis ligos ir
jos pasekmiy supratimas, gali tapti tévu psichologiniu sunkumy priezastimi.

Didesni tévy psichologiniai sunkumais siejasi su didesniu neigiamu poveikiu Seimai, didesniais
kity Seimos vaiky ir sergancio vaiko mokymosi sunkumais ir blogesniu salygy ugdymo jstaigoje
vertinimu. Miisy rezultatai panasiis j Feiro ir Boyle (2015) i§vadas, t. y. kad tévy, kurie augina sergantj
vaika, patiriami psichologiniai sunkumai susije su disfunkciniais santykiais Seimoje, kurie savo ruoztu
lemia prastg sergancio vaiko psichologing savijauta, 0 Seimose, kur vyrauja jtampa kiti vaikai taip pat
kencia deél neigiamo psichologinio poveikio (Rossiter & Sharpe 2002; Incledon et al., 2015). Tikétina,
kad prasta tévy psichologiné savijauta gali lemti ir tam tikrg socialinj atsiribojima. Butkevi¢iane, Gailiené
ir Endziniené (2004) teigia, kad tévams, kurie augina létine liga sergantj vaika, budinga izoliacija,
paliecianti tiek Seimos vidaus, tiek iSorés santykius. Tikétina dél to, tévai maziau linke dalyvauti vaiko
ugdyme, bendradarbiauti su ugdymo jstaigos darbuotojais, neigiamai vertina salygas ugdymo jstaigoje.
Remiantis $io ir kity tyrimy rezultatais, galima daryti prielaida, jog tévy psichologiniai sunkumai yra
reikSmingas veksnys, kuris lemia visos Seimos funkcionavimg ir vaiko problemas.

Geresnis sveikatos prieziliros vertinimas siejasi su didesniu Seimose sutelktumu, su maziau
neigiamais i§gyvenimais dé¢l vaiko diagnozés, maZesniu neigiamy poveikiu Seimos funkcionavimui ir
vaiko mokymuisi bei geresniu tévy salygy ugdymo jstaigoje vertinimu. Miisy rezultatus i$ dalies galéty
paaiskinti McConnell ir kity (2015). rastas teigiamas rySys tarp Seimos sutelktumo, socialinés paramos
ir integracijos. Kaip jau minéjome, teigiama prasme liga gali sutelkti Seimg, sustiprinti rySius su artimais

zmonémis, draugais ir bendruomene (Cepruenko, 2018; Reichman et al., 2007), tad galima daryti
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prielaida, jog Seimos sutelktumas tam tikra prasme lemia geresng Seimos ir vaiko susigyvenima su liga,
geresn¢ adaptacijg ir socializacijg. Tikétina, kad tokios Seimos daugiau linkusios bendradarbiauti ir
pasitikéti gydytojais, vaiko mokytojais ir bendruomene, tad galimai sulaukia daugiau socialinés paramos,
ir tokiu biidu sumazina neigiamy ir socialiniy padariniy poveikj vaiko ir Seimos gerovei. Tad, galima
kelti prielaida, kad Seimos sutelktumas yra reikSmingas veksnys, kuris lemia geresnj sergancio vaiko ir
visos Seimos funkcionavima.

Vaiko neurologiné liga siejasi su stipresniais tévy emociniais iSgyvenimais dél diagnozés, su
neigiamesniu poveikiu Seimai, didesniais kity Seimos vaiky ir sergancio vaiko mokymosi sunkumais.
Sunkesnius tévy emocinius iSgyvenimus dél diagnozeés galimai lemia neurologiniy sutrikimy sveikatos
sutrikdymo mastas ir ligos prognozé, kuri neretai Zada visa gyvenima trunkancig negaliag (PSO:
Neurological disorders, 2006, Deepa Rao et al, 2009, PSO Atlas, 2006) Letinés ligos ir Seimos bei vaiko
funkcionavimo sgsajas pastebi McConnell ir Savage (2015). Autoriai teigia, kad tévai, kurie augino
vaikus, turinCius neurologinio pobiidzio sutrikimus, patiria daugiau streso, nerimo ir depresijos
simptomy, o prastesné tévy psichologiné savijauta neigiamai atsiliepia sutuoktiniy ir visos §eimos nariy
tarpusavio sgveikai. Be to, kadangi neurologinius sutrikimus daznai lydi funkciniai ir kognityviniai
apribojimai, mokymosi ir kiti sunkumai (PSO: Neurological disorders, 2006, Deepa Rao et al, 2009, PSO
Atlas, 2006) tikétina, kad tokie vaikai daugiau patiria mokymosi sunkumy, jiems sunkiau yra pritaikyti
salygas ugdymo jstaigoje, neretai reikalingi speciallis pagalbiniai prietaisai, specifiniai pedagogy
igiidziai ir taip toliau. Tad, galima kelti prielaida, kad neurologinio pobiuidzio sutrikimai gali sukelti
daugiau neigiamy padariniy Seimos bei vaiko funkcionavimui, nei kitos létinés ligos.

Gyvenimas kaime siejasi su neigiamesniu vaiko ligos poveikiu Seimos funkcionavimui, su
didesniais kity Seimos vaiky ir serganc¢io vaiko sunkumais. Tokie rezultatai galbit galéty reiksti tai, jog
mazesnése bendruomenése vaikas su sutrikimu yra labiau pastebimas, tad ir sergantysis bei kiti Seimos
vaikai gali daugiau susidurti su nepalankiu aplinkiniy poziiiriu. Taip pat kaimo mokykloje dirbanc¢iam
personalui gali triikti jgidziy darbui su nejgaliu vaiku. Be to, vaikams su negalia daznai reikalingas raidos
sutrikimy ankstyvoji reabilitacija, specifiniai Svietimo ir prieziiiros poreikiai, kuriy yra mazai arba 1§ viso
néra mazuose miesteliuose, kaimuose, tad tévams galimai tenka didesn¢ finansiné nasta dél vaiko
veziojimo ir taip toliau. Tai patvirtina ir Reichman su bendraautoriais (2007) . Be to, tévy darbiné padétis
(kai nedirba) ir vaiko neurologiné liga siejasi su Seimos sutelktumu, taciau su didesniais kity Seimos
vaiky ir sergancio vaiko mokymosi sunkumais. Galima kelti prielaida, kad nedirbantys tévai, turi sunkiau
serganCius vaikus, kuriems reikia daugiau prieziiiros, medicininiy intervencijy ir reabilitacijy, dé¢l ko

vaikui gali biiti mokyklos lankomumo ir kity mokymosi sunkumy. Be to, tokiam vaikui paprastai reikia
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daugiau démesio, psichologiniy ir finansy istekliy, todél kiti Seimos vaikai ir jy poreikiai gali likti
nuosalyje. Taip radome, jog gyvenimas kaime susij¢s su didesniu tévy amziumi ir vieniSumu. Ko gero,
kuo toliau tuo labiau linkstama gyventi didmiesciuose, kaimai tustéja, be to, gali biiti jog tévui su nejgaliu
vaiku yra sunkiau surasti gyvenimo partnerj. Gyvenimas pilnoje Seimoje siejasi su pajamy pakankamumu
ir darbo turé¢jimu, o geresnis iSsilavinimas siejasi su gyvenimu mieste, pajamy pakankamumu bei darbo
tur¢jimu. Apibendrinant, galima daryti prielaida, kad kai kurie tévy socioekonominiai ir demografiniai
rodikliai yra svarbiis veiksniai socialinéms ir psichologinéms Seimos problemoms atsirasti.

Misy tyrimo duomenimis tévy psichologiniy sunkumy reikSmingai nenuspéja nei vienas
socioekonominis ar demografinis rodiklis. Tad, lieka neaisku, kas galéty prognozuoti tévy psichologinius
sunkumus. Tai i§ dalies prieStarauja Williams ir kity (2002) gautiems rezultatas, mokslininky atlikto
tyrimo duomenimis socioekonominiai veiksniai turéjo reikSmingg tiesioginj poveikj tévy psichologinei
savijautai ir kity Seimos vaiky problemoms. Vis dél to, socioekonominiy ir demografiniy veiksniy jtaka
Seimos funkcionavimui Lietuvos kontekste sudétinga lyginti su kity Saliy patirtimi, tikétina, kad Sie
rezultatai visuomet bus skirtingi, priklausomai nuo kiekvienos Salies ekonominés, socialinés, kulttirinés
situacijos. Be to, Siems veiksniams jvertinti reikalingas didesnio masto tyrimas.

Neigiamas pasekmes Seimai reikSmingai prognozuoja Seiminé padétis (gyvenimas nepilnoje
Seimoje), neurologinis ligos tipas ir tévy psichologiniai sunkumai. Tai i§ dalies patvirtina Cepruenko
(2018) bei Reichman ir kity (2007) nuomong — ligos poveikis Seimos gyvenimui priklauso nuo ligos
pobiudzio, taip pat nuo tévy psichologiniy, socialiniy istekliy ir kity veiksniy. McConnell ir Savage (2015)
duomenimis, tévai, kurie augino vaikus, turin¢ius neurologinio pobiidzio sutrikimy turi prastesne
psichologing savijauta, kuri neigiamai atsiliepia sutuoktiniy ir visos Seimos nariy tarpusavio sgveikai, o
kaip jau minéta, Kanopiené (2002) akcentuoja vieniSy tévy atzvilgiy vyraujancias nepalankias nuostatas.
Tad, apibendrinant galbiit galima teigti, kad gyvenimas nepilnoje Seimoje ir vaiko neurologinés kilmeés
sutrikimas labiau apsunkina tévy ir Seimos psichoemocing bukle, gali sukelti daugiau neigiamy
psichologiniy ir socialiniy padariniy ir biiti prastos Seimos nariy sgveikos priezastimi. Teigiamas
pasekmes Seimai statistiSkai reikSmingai nusp¢ja tik tévy psichologiniai sunkumai. Tikétina, kad gerai
nusiteik¢ ir maziau nerimaujantys tévai geriau sutaria, linke bendradarbiauti ir geriau geba palaikyti
teigiamg atmosfera namuose, tad vaiko liga tik dar labiau sutelkia Seimg. Taip patvirtina ir Smith, Cheater
bei Bekker (2013). Tai gali reiksti, kad tévy gera psichologiné savijauta yra svarbus visos Seimos
savijautos veiksnys, kuri galbit gali paveikti visos Seimos funkcionavima.

Kity Seimos vaiky ir sergancio vaiko mokymosi problemas reik§mingai nuspéja neurologinio

pobiidzio sutrikimas bei tévy psichologiniai sunkumai. Sterlin, Figgs ir Castro (2006), Bell ir kity (2016),
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Quach ir Barnett (2015) tyrimo iSvados patvirtina 1étinés ligos itaka vaiko mokymosi sunkumames,
tikétina, kad neurologinio pobudzio sutrikimas dél kognityviniy funkcijy sutrikdymo masto ir kity
sukeliamy apribojimy, gali biiti didesniy tiek vaiko mokymosi tiek tévy psichologiniy sunkumy
priezastimi, kas neigiamai atsiliepia sutuoktiniy ir visos Seimos nariy tarpusavio sgveikai (McConnell ir
Savage,2015). Tad, galima kelti prielaida, jog neurologinio pobiidzio sutrikimas ir tévy psichologiniai

sunkumai yra reik§mingas veiksnys vaiko mokymosi ir kity Seimos vaiky sunkumams atsirasti.

4.2. Tyrimo trikumai ir rekomendacijos

Nepaisant atlikto tyrimo komplelsiSkumo — Seimos, auginancios létine liga sergantj vaika,
situacijos analizés jvairiapusiSkumo, jis turi ir ribotumy bei trilkumy. Pirma, tokiai aibei klausimy tyrimo
imtis yra perdém maza. Pavyzdziui, negalima buvo atlikti iSsamesnés analizés pagal ligas (mes
palyginome tik neurologinémis ir kitomis ligomis serganciy vaiky tévy atsakymus). Tiriamyjy imties
dydj riboja ir magistrinio darbo apimtis, bei sunkumai, kylantys renkant empiring medziagg: tévai del
laiko stokos ir nenoro atskleisti jautrius Seimos sunkumus, vertinti savo socioekonoming padétj tévai
atsisako dalyvauti tyrime. Antra, didel¢ anketa skatina atsakin¢jimy pavirSutiniSkuma, dalis teiginiy ar
klausimy tiesiog praleidziami.Trecia, tévy subjektyviems vertinimams kontroliuoti (pvz., klausimai apie
pajamy pakankamumg), nebuvo fiksuota kokiy nors objektyviy materialinio gyvenimo rodikliy.

Atsizvelgiant | tyrimo rezultatus, galima teigti, jog reikia plétoti tyrimus apie Seimas, kuriose
auga létinémis ligomis sergantys vaikai, nes jos susiduria su jvairiomis problemomis. Be to,
tolimesniuose tyrimuose buty svarbu koncentruotis | atskiras létiniy ligy grupes ir pagrindinius tokiy
Seimy patiriamus sunkumus (pvz., psichologinius, materialinius). Tai leisty palyginti tam tikry létiniy
ligy pasekmes Seimoms ir geriau suprasti kaip diagnozés tipas susijes su misy tyrinétomis
charakteristikomis. Nemaziau svarbu aiskintis ne vien tévy vertinimus, bet ir paciy serganciy vaiky ar jy
broliy, sesery, kad buty galimybé susidaryti objektyvesnj vaizda apie tokiy Seimy patiriamus sunkumus
ir tokiu biidu skatinti naujy intervencijy, skirty padéti sergantiems vaikams ir jy Seimoms, tobulinimg ir
diegimg. Taip pat atsizvelgiant | tai, jog dauguma tévy nurodo didelius sunkumus Svietimo sistemoje,
galima manyti, jog pedagogams triiksta Ziniy apie darbg su létinémis ligomis serganciais vaikais, tad tai

galéty buti dar viena mokyklos psichology uzduotis.
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1.

ISVADOS

Pagrindiniai sunkumai, su kuriais susiduria tévai augindami létine liga sergantj vaika, yra
socialinio pobiidzio (netenkinamos salygos vaiko ugdymo jstaigoje ir vaiko mokymosi sunkumai,
visuomengje vyraujancios nepalankios nuostatos, nedarbas dél vaiko priezitiros, socialinés
paramos triikumas), taip pat ekonominio pobiidzio (materialinis nepriteklius, ypac¢ vaikui
susirgus), psichologinio pobiidzio (nuovargis, emociné jtampa).

Tévy gyvenamoji vieta, Seiminé, darbiné padétis ir iSsilavinimas, o taip pat vaiko neurologinio
pobiidzio sutrikimai siejasi su létine liga sergancio vaiko Seimos funkcionavimu.

Tévy psichologiniai sunkumai siejasi su neigiamesnémis pasekmémis Seimai ir sunkumais
mokykloje. Geresnis sveikatos priezitiros vertinimas siejasi su teigiamesnémis pasekmémis
Seimai ir vaiko mokymuisi. Vaiko neurologinio pobiidzio sutrikimai siejasi su neigiamesnémis
pasekmémis Seimai ir vaiko mokymuisi. Gyvenimas kaimo vietovése siejasi su neigiamesnémis
pasékmémis Seimai ir vaiko mokymuisi.

Socioekonominiai Seimos veiksniai nenusp€ja tévy psichologiniy sunkumy, taciau tévy

psichologiné sunkumai yra svarbiausias visos Seimos funkcionavimg prognozuojantis veiksnys.
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PRIEDAI

1 priedas. Tévy psichologiniy sunkumy skalés tiriamosios faktoriy analizés su Varimax

sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

Teiginys

1 faktorius

Nelieka laiko sau

Dazniau jauciatés pavarges (-usi)

Neissimiegate

Jauciate jtampa

Sunku derinti darbg ir vaiko priezitirg

Daznai apima neviltis

Jums truksta informacijos apie vaiko slaugyma / globa
Gailestj stebint ligos priepuolj ar vaiko reakcijg i gydyma
Nerimg dél vaiko ateities

Dar ir dabar vaiko liga neleidzia Jums atsipalaiduoti
Jus kankina nemiga

Stengiatés atgauti ramybe vartodamas (-a) vaistus, alkoholj ar kt.

medziagas

,607

,803

726

,806

,622

,658

418

,628

,651

,661

,564

439
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2 priedas. Sveikatos prieziiiros pagalbos skalés tiriamosios faktoriu analizés su Varimax

sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

Teiginys

1 faktorius

Ar Jus tenkina sveikatos prieziiiros paslaugos

Lengvai galite jsigyti vaikui gydyti reikalingy medikamenty
Biina, kad gydytojy elgesys skaudina

Gydytojy kompetencija Jus tenkina

Pasitikite savo gydytojais

Daugelis gydytojy mielai atsako j Jiisy klausimus
Gydytojams stinga kantrybeés

Galite drasiai pasiguosti gydytojui

Jusy vaiko gydytojai nuslepia dalj informacijos nuo Jusy
Gydytojai uztektinai skiria laiko

Pas gydytoja patenkate lengvai

,763

,504

,806

815

,804

,842

,705

,659

,677

,589

,567
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3 priedas. Retrospektyvios reakcijos j diagnoze skalés tiriamosios faktoriy analizés su

Varimax sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

Teiginys 1 faktoriaus 2 faktoriaus
svoriai svoriai
(Soko reakcija) (Orientacija |

sprendimg)

Patyréte Soka, stipry sumisima ,739 ,160

Kelis ménesius kankino depresija ,776 ,090

Triiko ziniy apie liga 470 ,243

Nerimavote d¢l to, kaip pasakyti / ar sakyti Zinig vaikui S77 ,174

Slépéte gydytojy diagnoze nuo aplinkiniy ,639 -,193

Kalb¢jotés su tais, kurie galéty konkreciai Jums padéti ,148 ,714

Aptardavote savo jausmus su kitais zmonémis 115 ,723

Kaltinote save ,608 -,194

Kaltinote gydytojus 573 -,068

Kildavo minc¢iy, kad negalite susidoroti su situacija ,726 ,163

Suzinoj¢ apie liga, i§ karto éméte galvoti, kaip spresti -,191 ,403

situacijg

Visiskai liovétes sieke savo ankstesniy tiksly ,683 -,186

Sutriko Jusy miego ritmas ,704 ,112

Pradéjote ieskoti alternatyviy vaiko gydymo metody ,118 349

Kilo min¢iy atsisakyti vaiko -232 ,695




I Zinig apie ligg reagavote ramiai ,670
Priémeéte ligg kaip jvyki, kurio negalite pakeisti 337

Praséte Dieva pagalbos ,152

,389

,155

373

Pastaba. Paryskintu Sriftu pazyméti didziausi kintamojo faktoriy svoriai.
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4 priedas. Vaiko ligos poveikio Seimai skalés tiriamosios faktoriy analizés su Varimax

sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

1 faktorius

2 faktorius

Teiginys (Neigiamos (Teigiamos
pasekmés) pasekmés)
Vaiko liga sutelké Seimag -,334 ,687
Vaiko liga Seimoje sukelia daugiau konfliktiniy situacijy ,760 ,084
Kaltinote sutuoktinj (-¢)/ partnerj (-¢) ,706 ,049
Sutuoktinis (-€) / partneris (-¢) kaltino / priekaiStavo Jums ,753 -,068
Nesutariate dé¢l atsakomybeés ir su liga susijusiy riipesCiy
pasidalijimo 120 ~0el
Nesutariate dél to, kaip butent vaikas turéty biiti gydomas , 716 -,047
Seima isiro ,498 -,076
Galvojate daugiau nebeturéti vaiky ,351 417
Prad¢jote maziau biiti su Seima ,523 ,093
Seimoje drasiai kalbatés apie liga -,570 377
Gailite sergancio vaiko ,164 ,667
Gédinates sergancio vaiko ,718 ,053
Daugiau démesio skiriate serganciam vaikui negu kitiems
. : ,250 ,621
Seimos nariams
Lepinate vaika labiau, negu tai darytuméte, jeigu jis buty 301 514

sveikas
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Juisy pagrindinis interesas yra riipintis serganciu vaiku ,167
Nuogastaujate, kad Jusy vaikas dél ligos patirs daugiau paty¢iy ,616
Dé¢l ligos ribojate vaiko dalyvavimg jvairiose veiklose 577

Manote, kad kiti tikrai nesupras to, kas vyksta vaikui susirgus

nepagydoma liga 233

Vaiko ligos patirtis padeda Jums bresti kaip asmenybei -,056
Padeda mintis, kad darote, kg galite -,226
Randate nusiraminimg maldoje / tikéjime -,151
Nusiraminti padeda darbas, mégstama veikla -,166
Stengiatés pazvelgti | situacija naujai, ieSkodamas (-a) 156

teigiamy dalyky

323

,301

114

,125

470

,658

A15

465

,498

Pastaba. Paryskintu Sriftu pazyméti didziausi kintamojo faktoriy svoriai.
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S priedas. Kity Seimos vaiky sunkumy skalés tiriamosios faktoriy analizés su Varimax

sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

Teiginys 1 faktorius

Serganc¢io vaiko broliams, seserims pasidaré sunkiau bendrauti su

Zmonémis uz §eimos rato 08

Kiti vaikai gédijasi turintys nejgaly / sergantj broliuka / sesute 0,92
Padaznéjo nesutarimy tarp broliy, sesery 0,65
Pastebite, kad kiti Seimos vaikai pavydi serganc¢iajam démesio 0,83
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6 priedas. Ligos poveikio vaiko mokymuisi skalés tiriamosios faktoriy analizés su Varimax

sukiniu teiginiy faktoriy svoriai

Teiginys

1 faktorius

Vaikui sunkiau susikaupti

Kyla sunkumy dél pamoky praleidimo

Nenori mokytis

Stokoja drausmés

Sunkiai adaptuojasi prie pokyciy

Dazniau pervargsta mokymosi procese
Dazniau pervargsta zaisdamas ir bendraudamas
Patiria patycias

Agresyviai elgiasi

Vaiko socialiniai jgiidziai yra silpni

Dazniau keciasi nuotaikos

Vaikas reikalauja daugiau démesio 1§ mokytojy

Vaikui truksta savarankiskumo

Sergan¢iam vaikui dél ligos kyla sunkumy bendraujant

bendraamziais

su

,740

,389

,685

711

,866

,702

,522

779

,595

,658

,813

815

, 7187

,652
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7 priedas. Salygu ugdymo jstaigoje skalés tiriamosios faktoriy analizés su Varimax sukiniu

teiginiy faktoriu svoriai

Teiginys 1 faktorius
Ar pedagogai pasirenge dirbti su serganciu vaiku ,821
Ar ugdymo jstaigoje prieinama psichologiné pagalba vaikui , 743
Ar ugdymo jstaigoje prieinama socialiné pagalba vaikui ,669
Ar mokymosi aplinka pritaikyta sergan¢iam vaikui ,818
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8 priedas. Leidimas atlikti tyrima
PASTU NEBUS SIUNCIAMA

”Ill“ VAIKU LIGONINE
+ VIESOSIOS ISTAIGOS VILNIAUS UNIVERSITETO LIGONINES
h“‘ SANTAROS KLINIKU FILIALAS

Vilniaus universiteto Filosofijos fakulteto 2018-02-24 Nr. 8 V5'@- 780
studijy prodekanui doc. dr. E. Kazlauskui 12018-02-20 Nr. 250000-S/90

irina. kuznetsova@fst.stud. vu.lt

DEL MOKSLINIO TYRIMO

Vaiky ligoniné, V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filialas (toliau — Vaiky
ligoning) sutinka, kad Vilniaus universiteto Filosofijos fakulteto Sveikatos psichologijos studijy
programos 2 kurso studenté¢ Irina Kuznetsova, rengdama mokslinj darbg ,,Létine liga sergan¢io vaiko
Seimos psichosocialiné situacija® (darbo vadovas prof. dr. A. Bagdonas, tyrimo vadové R.
Vysniauske) atlikty Vaiky ligonines Pediatrijos centro Vaiky pulmonologijos ir alergologijos skyriuje
gydomy pacienty anketine apklausg. Apklausos vykdymo laikas i§ anksto turi biiti suderintas su
skyriaus vyr. slaugos administratore.

Konfidencialios informacijos naudojimas turi bati ustikrintas. Tyrimo rezultatai skelbiami tik

apibendrinti.

Sigita Burokiené

Vaiky ligoniné,
viedosios jstaigos

ligoniné Santaros
kliniky filialas

Rita Urbanavice, tel. (8 5) 272 0606, el. p- Rita.Urbanavice@santa.lt

Santariskiy g. 7 Tel. (8 5) 272 0606 www vaikuligonine. It Duomenys kaupiami ir saugomi ﬂﬁkurtag
LT-08406 Vilnius Faks. (8 5) 272 0283 El.p.: direktorius@vuv.it Juridiniy asmeny registre, l;‘ewval
kodas 302620298 Ix oddow
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