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TEVU, AUGINANCIU SUTRIKUSIOS RAIDOS VAIKUS,
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Santrauka

Tévai, augindami vaikq su raidos sutrikimais, susi-
duria su jvairaus pobidzio sunkumais bei proble-
momis, iSgyvena stresq ir stiprias emocijas, kurios
apibiidinamos kaip gedéjimas ir sielvartas. Tévy
prisitaikymo prie vaiko negalios stadijos yra pana-
Sios j prisitaikymq prie netekties ir sukelia Seimos
krize.

Ankstyvoji reabilitacija (AR) — tai pagalba Seimai,
auginanciai vaikg su raidos sutrikimais arba su ri-
zikos faktoriais raidos sutrikimui atsirasti. Ji apima
ankstyvq raidos sutrikimy issiaiskinimq, kompleksi-
ne pagalbq vaikui bei jo Seimai. Tévy emociné bii-
klé vaidina didelj vaidmenj reabilitacijos procese.
Mamos emociniai sutrikimai veikia mamos - vaiko
santykius, paveikia vaiko raidg bei ankstyvosios re-
abilitacijos procesus, tuo paciu ir jos baigtis.
Darbo tikslas: istirti mamy emocine biikle ir litkes-
Cius bei sunkumus, su kuriais susiduria tévai, augi-
nant vaikq su raidos sutrikimais.

Darbo metodika. Retrospektyviné ligos istorijy ana-
lizé atlikta Vaiko raidos centro Ankstyvosios reabi-
litacijos skyriuje. Skyriuje gydomy vaiky motinos
pildé Edinburgo Depresijos Skale (Edinburgh Pos-
tnatal Depression Scale (EPDS) ir specialiai tévams
skirtas anketas, kuriy klausimai apémé bendrus
duomenis apie vaikq ir Seimgq, tévy issilavinimg, Sei-
mos socialing ir ekonoming padeétj, vaiko dabarting
bikle ir problemas, vystymosi ir ligos anamneze,
tévy lukescius ir tikslus, su kuriais atvyko | VRC.
Tyrimo metu surinkti duomenys buvo apdoroti vari-
acinés statistikos metodu, panaudojant kompiuteri-
ne programgq SPSS.

Darbo rezultatai. [vertinti 104 motiny EPDS rezul-
tatai. Net 33 (31,7%) is jy turéjo padidintq rizikg
susirgti depresija. Sios mamos statistiskai dazniau

nei mamoms, neturéjusioms depresijos pozymiy
(p<0,05). Visy 33 vaiky, kuriy mamos turéjo pa-
didéjusig rizikq depresijai, tarp sutrikimy vyravo
specifiniai misris sutrikimai — 14 (42,4%), jvairia-
pusiai raidos sutrikimai - 12 (36,4%), kalbos israis-
kos sutrikimai — 5 (15,2%) ir kt. Vaikams buvo nu-
statytos gretutinés ligos, is kuriy dominavo emocijy
ir elgesio sutrikimai 14 (42.4%), is jy dalis vaiky
turéjo miego, maitinimo sutrikimus. Psichosociali-
niai faktoriai stebéti 13 (39.4%) mamy, kurie ap-
émé mamos kompetencijos stokq, blogas gyvenimo
sqlygas, bedarbyste, isorinés pagalbos stokq ir pan.
Isaiskéjo, kad tévai, auginantys sutrikusios raidos
vaikus, gauna ribotq pagalbq. Tik 1 is 104 mamy
nurodé, kad palaiko rysius su visuomeninémis or-
ganizacijomis.

Isvados. 1. 32% motiny, auginanciy vaikus su rai-
dos sutrikimais, turéjo padidintg rizikg susirgti
depresija. 2. Motiny emocinei biiklei turéjo jtakos
socialiniai ir ekonominiai faktoriai, tokie kaip mo-
tinos issilavinimas, darbas, Seimos materialiné
padeétis. 3. Teikiant ankstyvqgjq reabilitacijos pagala
bg, svarbu jvertinti tévy emocing bikle ir jtraukti
Jjuos j aktyvy bendradarbiavimg su Ankstyvosios re-
abilitacijos specialisty komanda.

IVADAS

Tévai, augindami vaika su raidos sutrikimais, susiduria
su jvairaus pobiidzio sunkumais bei problemomis. Paste-
beéta, kad tévy prisitaikymo prie vaiko negalios stadijos yra
panasios ] prisitaikyma prie netekties, todel Sis reiskinys
literatliroje daznai vadinamas kaip sveiko vaiko netek-
ties sindromas. Remiantis literatiiros duomenimis, galima
teigti, kad tévai ir kiti Seimos nariai, kurie augina nejga-
lius vaikus, iSgyvena Seimos krize, kurig sudaro smiiginio
poveikio, neigimo, sielvarto, démesio susitelkimo | iSor¢
ir krizés uzbaigimo stadijos. Kiekvienoje stadijoje vyksta
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poky¢iai, kurie paveikia Seimg elgesio, emocijy, jausmy,
tarpasmeniniy santykiy ir pazinimo lygiuose [1]. Sielvartas
yra pagrindinis emocinis atsakas j netektj, kurio iSraiska
gali biiti liidesys, nusiminimas, nuovargis, nerimas, palen-
gvejimas, Sokas, pyktis, kaltés jausmas arba depresija [2].

Tévai, auginantys vaikus su protiniu atsilikimu, patiria
didesnj stresa, lyginant su tévais, kurie augina normalios
raidos vaikus [3-6]. Papildomi sunkumai, kylantys priziti-
rint vaikus su raidos atsilikimu, nulemia didesne rizika de-
presijai pasireiksti. Apskritai, moksliniy studijy rezultatai
tiriant tévy, auginanciy sutrikusios raidos vaikus emocing
bikle, parodo, kad apie 35-53% mamy kencia nuo depresi-
jos [5,6]. Taciau daugelis Siy studijy buvo atlickamos ma-
zose imtyse, todél spresti apie depresijos paplitimg yra su-
détinga. Atsizvelgiant | tai, kaip depresija yra apibréziama
ir jvertinama, tiriant diagnozuojamy depresijy pasireiski-
mga didel¢je populiacijoje, paplitimas tarp motery svyruoja
nuo10% iki 25% [7].

Dirbant su nejgaliyjy vaiky tévais, labai svarbu laiku su-
teikti kompleksine pagalba. Ankstyvoji reabilitacija (AR) —
tai pagalba Seimai, auginanciai vaika su raidos sutrikimais
arba su rizikos faktoriais raidos sutrikimui atsirasti. Ji ap-
ima ankstyva raidos sutrikimy i$siaiskinima, kompleksine
pagalbg vaikui bei jo Seimai. Ankstyvosios intervencijos
tikslai: padeti jveikti vaiko ir jo aplinkos rizikos veiksnius,
lemiancius raidos atsilikima; skatinti ankstyva tinkama
vaiko sgveika su aplinka; padéti Seimai ugdyti vaika; teikti
Seimai emocing parama; jgalinti vaika bendrauti artimiau-
sioje aplinkoje (verbaliniu ar neverbaliniu lygmeniu); ko-
ordinuoti vaiko ir Seimos jtraukimg | integruota ugdymo
sistemg [8]. Tévy emociné biiklé vaidina didelj vaidmenj
reabilitacijos procese. Mamos emociniai sutrikimai veikia
mamos - vaiko santykius, paveikia vaiko raidos dinamika
bei ankstyvosios reabilitacijos procesus, tuo paciu ir jos
baigtis.
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1 pav. Respondenciy Seimyniné padétis

Darbo tikslas - iStirti mamy emocing buklg ir ja jtako-
jancius faktorius bei sunkumus, su kuriais susiduria tévai,
augindami vaika su raidos sutrikimais.

DARBO METODIKA IR REZULTATAI

Retrospektyviné ligos istorijy analizé atlikta Vaiky li-
goninés Ankstyvosios reabilitacijos skyriuje. Skyriuje
gydomy vaiky motinos pildé Edinburgo Depresijos Skalg
(Edinburgh Postnatal Depresijon Scale (EPDS) [9] ir spe-
cialiai tévams skirtas anketas, kuriy klausimai apémeé ben-
drus duomenis apie vaika ir Seima, tévy issilavinima, Sei-
mos socialing ir ekonoming padétj, vaiko dabarting bukle ir
problemas, vystymosi ir ligos anamnezg, tévy lukescius ir
tikslus, su kuriais atvyko j VRC. Tyrimo metu surinkti duo-
menys buvo apdoroti variacinés statistikos metodu, panau-
dojant kompiutering programg SPSS. Skirtumy statistiniam
patikimumui tarp rodikliy nustatyti naudojome 95% pasi-
kliautinus intervalus ir FiSerio kriterijy. Vidurkiy variacijai
jvertinti naudojome dispersing analiz¢ ,,ANOVA*

Ivertinti 104 motiny uzpildyty ankety ir EPDS rezul-
tatai. Respondenc¢iy amzius svyravo nuo 22 iki 44 mety,
amziaus vidurkis buvo 32,2 + 5,36 metai. Jauniausio hos-
pitalizuoto vaiko amzius buvo 4 ménesiai, vyriausio — 6
metai, vaiky amziaus vidurkis buvo 2,9+1,5 metai. Tarp jy
buvo 67 (64,4%) berniukai ir 37 (35,5%) mergaités. Dau-
guma motiny buvo istekéjusios - 83 (79,8%) (1 pav.). Ver-
tinant EPDS rezultatus, respondentés buvo suskirstytos i
dvi grupes: turincios rizika sirgti depresija ir neturincios
rizikos sirgti depresija. Remiantis EPDS rezultatais, net
33 (31,7%) mamos turéjo padidintg rizika susirgti depre-
sija. 8 (7,7%) respondentés surinko baly suma, kuri atitiko
virSuting normos ribg, todél nebuvo jtrauktos i padidintos
rizikos grupeg.

Rezultatai parode, kad padidintos rizikos grupé¢je ma-
mos statistiSkai dazniau buvo linkusios kaltinti save, kai
reikalai krypo blogai ir joms dazniau buvo kilusi mintis
zalotis, nei mamoms, neturéjusioms depresijos pozymiy
(p<0,05). I8 33 respondenciy 9 (27,3%) pazyméjo, kad be-
veik visada, 16 (48,5%)—dazniausiaiir 7 (21,2%) - retai kal-
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tino save, kai reikalai krypo blogyn. I klausima ,,Man buvo
kilusi mintis zalotis* 8 (24,3%) mamos atsaké teigiamai.

Socialing ir ekonominé padétis reikSmingai skyrési tarp
respondenciy su padidinta rizika sirgti depresija ir be depre-
sijos pozymiy (p<0,05). Maziau mamy, linkusiy i depresi-
Jja, turéjo aukstajj iSsilavinima — 7 (21,2%), lyginant su mo-
tinomis be depresijos pozymiy — 40 (56,3%) ir tarp ju buvo
maziau dirbanciy, atitinkamai 9 (27,3%) ir 41 (57,7%). Tuo
tarpu vaikai vienodai daznai lanké ugdymo jstaiga, atitin-
kamai 16 (48,5%) ir 39 (54,9%). Motinos, priklausancios
padidintos rizikos grupei, nurodé, kad Seimos pajamos,
atitenkancios vienam Seimos nariui, mazesnés nei 500 lity
per ménesj — 18 (54,5%). Dauguma seimy (22 (31,0%),
kuriy mamos neturé¢jo depresijos pozymiy, 1éSos vienam
asmeniui per ménesj buvo didesnés 500-1000 lity (p<0,05).

Vaikams, kuriy mamos turéjo padidéjusia rizika de-
presijai, buvo nustatyti specifiniai misris sutrikimai — 14
(42,4%), ivairiapusiai raidos sutrikimai - 12 (36,4%), kal-
bos israiskos sutrikimai — 5 (15,2%) ir specifiniai judesiy
raidos sutrikimai — 2 (6,1%) (2 pav.). I ju 18 (54,5%) buvo
skirtas jvairaus laipsnio nejgalumas. Visiems §ios grupés
vaikams buvo nustatytos gretutinés ligos, i§ kuriy domina-
vo emocijy ir elgesio sutrikimai 14 (42.4%) bei psichoso-
cialiniai faktoriai 13 (39,4%), kurie apémé mamos kom-
petencijos stoka, blogas gyvenimo salygas, bedarbyste,
iSorinés pagalbos stoka. Taip pat dalis mamy pazymegjo,
kad jy vaikai turi miego (5 (15,2%), mitybos (10 (30,3%) ir
elgesio (22 (66,7%) problemy.

Dauguma mamy (22(66,7%) pazyméjo, kad augina
daugiau nei vieng vaika, i$ jy 3 (9,1%) atvejais brolis ar
ses¢ taip pat buvo nejgaliis. Vaiky lytis, amzius, diagno-
zuotas sutrikimas ir gretutinés ligos statistiskai reikSmingai
nesiskyré tarp padidintos rizikos grupés mamy ir mamy be
depresijos pozymiy (p>0,05). Duomenys parodé, kad ma-
mos, kurios lankési VRC pirma kartg (50 (48,1%), turéjo
didesne rizika susirgti depresija, nei mamos, kurios lankési
pakartotinai (54 (51,9%) (p<0,05). Tik 1 i§ 104 mamy nu-
rodé, kad palaiko rySius su visuomeninémis organizacijo-
mis.

REZULTATY APTARIMAS

Tyrimo rezultatai parodé, kad nemaza dalis motiny, au-
ginanciy vaikus su raidos sutrikimais, turéjo padidintg rizi-
ka susirgti depresija. Literatiros duomenys taip pat rodo,
kad tévams, auginantiems vaikus su negalia, dazniau pasi-
reiSkia depresijos pozymiai nei tévams, kuriy vaikams néra
nustatyti raidos sutrikimai [3,4,10]. Taikant EPDS klau-
simyng, bitina atkreipti démesj | mamas, kurios surenka
aukstus vertinimo balus, bet nepataiko i padidintos rizikos
grupe. Patartina ne tik stebéti jy emocing biikle, bet ir atlikti

testa pakartotinai. Tyrimo rezultatai parodé, kad mamos su
depresijos pozymiais buvo dazniau linkusios kaltinti save
bei turéjo minciy dél saves zalojimo.

Tévai iSgyvena sielvartg ir Seimos krize dél pasireis-
kian&io ,,sveiko vaiko netekties sindromo*. Siais atvejais
sielvartas daznai pasireiskia tévy nerimu, pykciu, liidesiu
ir padidintu kaltés jausmu. Didelis kaltés jausmas gali sa-
lygoti visiskg tévy atsidavima vaikui ir trikdyti adekvaty
ry$iy palaikyma su kitais Seimos nariais [1,2].

Sio tyrimo rezultatai neidryskino $eimyninés padéties
faktoriaus svarbos, nes dauguma respondenciy buvo iste-
kéjusios. Taciau kity tyrimy duomenimis, vieniSos motinos
buvo labiau pazeidziamos nei motinos, auginancios vaikus
su partneriu. Jos stokojo emocinio ir fizinio palaikymo, tu-
réjo prisiimti visg atsakomybe uz vaiko aukléjima, ugdyma
ir sprendimy priémimga [11]. Idomu tai, kad maziau mamy,
linkusiy i depresija, turéjo aukstaji iSsilavinima, lyginant
su motinomis be depresijos pozymiy ir tarp jy buvo maziau
dirbanciy. Galima daryti prielaida, kad dirbancios ir auks-
taji iSsilavinima turincios mamos turi daugiau galimybiy
realizuoti save darbe ir randa kity budy sumazinti emocing
itampa, susijusia su vaiko raidos sunkumais. Sutrikus tévy
socialinei adaptacijai, didéja nepasitenkinimas ir abejonés
dél savo kaip motinos kompetencijos bei mazéja saviverté
[1,10].

Rezultatai parode, kad tévy emocinei buklei svarbus ir
ekonominis faktorius. Motiny su depresijos pozymiais Sei-
mos pajamos vienam asmeniui buvo mazesnés, nei motiny
be depresijos pozymiy. Tai gali reiksti, kad tévy finansinés
galimybés didina jy pasitikéjima savimi bei suteikia dau-
giau galimybiy patenkinti vaiko poreikius ir pagerinti visos
Seimos gyvenimo kokybe.

Vaikams, kuriy mamos turéjo padidéjusia depresijos
rizika, buvo diagnozuoti specifiniai miSriis ir jvairiapusiai
raidos sutrikimai bei visiems Sios grupés vaikams buvo
nustatytos gretutinés ligos. Sie faktoriai reik§mingai ne-
siskyré tarp padidintos rizikos grupés mamy ir mamy be
depresijos pozymiy. Taciau kai kurie tyrimai parodé, kad
vaiko ligos diagnozé gali turéti jtakos tévy emocinei bi-
klei. Tévai, auginantys autizmu sergancius vaikus, patirda-
vo didesnj stresg ir dazniau sirgdavo depresija nei tévai,
auginantys vaikus su Dauno sindromu [12].

Nustatyta, kad Seimos, kurios naudojasi socialinés
tarnybos ir visuomeniniy organizacijy paslaugomis, patiria
mazesnj stresg ir sugeba lengviau prisitaikyti prie sunkumy
savo gyvenime, nei Seimos, kurios §iy paslaugy negauna
[13]. Taip pat vienas i§ sunkumy, su kuriais susiduria té-
vai, yra informacijos trikumas [14]. Bitent tai, kad ma-
mos, kurios lankési VRC pirma karta, turéjo didesne rizika
susirgti depresija, nei mamos, kurios lankési pakartotinai,
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patvirtina ankstyvosios reabilitacijos svarba ir kompleksi-
nés pagalbos efektyvuma Seimoms, auginanc¢ioms vaikus
su raidos sutrikimais. Taciau iSlieka nepakankamas tévy
bendradarbiavimas su visuomeninémis organizacijomis,
kurios daznai teikia psichologinés, socialinés, pedagoginés
ir jvairios kitos pagalbos galimybes sergantiems vaikams ir
Seimoms, kurios augina vaikus su negalia.

ISVADOS

1. 32% motiny, auginanciy vaikus su raidos sutriki-
mais, turéjo padidintg rizikg susirgti depresija.

2. Motiny emocinei buklei turéjo jtakos socialiniai
ir ekonominiai faktoriai, tokie kaip motinos iSsilavinimas,
darbas, Seimos materialiné padétis.

3.  Teikiant ankstyvaja reabilitacijos pagalba, svarbu
ivertinti tévy emocineg bikle ir jtraukti juos i aktyvy ben-
dradarbiavima su Ankstyvosios reabilitacijos specialisty
komanda.
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EVALUATION OF EMOTIONAL STATE OF PARENTS OF DEVE-
LOPMENTALLY DISABLED CHILDREN

Natalija Jegorova-Marcenkiené, Armyda Jasonaité, Laima Mikulé-
naité, Sigita Lesinskiené, Jovita Petrulyté

Summary

Key words: child developmental disorders, family crisis, depression,
early rehabilitation.

Introduction. Parents raising a handicapped child go through stress
and strong emotions, which are described as grief or sorrow. It is noticed,
that stages of coping with handicap are similar to coping with loss stages
and they cause a family crisis.

Early rehabilitation (ER) is an aid to family with a child with develo-
pmental disorders or with a risk for a disorder to emerge. It includes early
identification of developmental disorders, help to a child and his family.
Parents’ emotional state plays a big role in the rehabilitation process.
Mother's emotional state will influence mother-child relationships, affects
child’s development and the processes of early rehabilitation including
their outcomes.

Goals: to examine mothers’ emotional state and their expectations,
as well as difficulties, faced by parents bringing up children with develo-
pmental disorders.

Methodology: retrospective analysis of case histories carried out in
Early Rehabilitation department of Child Development Center. Mothers
of children treated in the department filled in Edinburgh Postnatal De-
pression Scale (EPDS) and special parents questionnaires, which inclu-
ded general questions about child and family, parents’ education, family s
social and economic situation, current child’s state and problems, history
of development and illness, parents’ expectations and goals they want to
achieve by coming to CDC. All the data gathered by this examination was
processed using variation statistical method by computer program SPSS.

Results: results of 104 mothers EPDS were evaluated. As much as 33
(31,7%) of them had increased risk of depression. Statistically, these mot-
hers were more likely to blame themselves when the affairs were turning
bad and they had the idea of self-harming more often than the mothers
who didn 't have signs of depression (p<0,05).

Mixed specific developmental disorders— 14 (42,4%), pervasive de-
velopmental disorders— 12 (36,4%), Expressive language disorder— 5
(15,2%) and others prevailed among the disorders of all the 33 children,
whose mothers had increased risk of depression. Children were diagnosed
with contiguous diseases with domination of emotional and behavioral
disorders 14 (42,4%) and a part of them had sleep and eating disorders.

Psychosocial factors observed in 13 (39,4%) mothers included lack
of mother'’s competence, poor living conditions, unemployment, lack of
external aid and etc. It became clear that parents of children with develo-
pmental disorders receive limited help. Only 1 of 104 mothers mentioned
she has links with non-government organizations.

Conclusions:

1. 32% of mothers of children with the developmental disorders, had
increased risk of depression.

2. Emotional state of the mothers was influenced by the social eco-
nomical factors, such as education, employment, material conditios of the
Samily.

3. It is important in the course of early rehabilitation (intervention)
to assess the emotional state of parents and to actively involve them in the
interdisciplinary team.
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