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SANTRAUKA

Magistro darbe analizuojama socialiné pagalba Seimoms, auginanc¢ioms negalig turin¢ius vaikus.
Siekiant pagrjsti tyrimo problema, iSkelti tokie klausimai: kokie yra esminiai Seimy, auginanciy negalia
turinCius vaikus, patiriami sunkumai, subjektyvios patirtys, i$8tikiai? Kaip tévai, specialistai apibiidina
bei kaip vertina teikiamg pagalba, jos prieinamumag ir kokybe Seimoms, auginan¢ioms negalig turin¢ius
vaikus? Kaip remiantis Seimy, auginan¢iy negalig turintj vaika, patirtimis buty galima pasinaudoti,
siekiant gerinti socialing pagalbg Seimoms? Remiantis tyrimo duomenis buvo siekta pateikti pagalbos
Seimai, auginanciai negalig turintj vaika, modelj. Tyrimo objektas: socialinés pagalbos modelis Seimoms,
auginancioms vaikus, turin¢ius negalig.

Tyrimo tikslas: remiantis teorine ir empirine analize, pateikti Seimai, auginanciai negalig turintj
vaika, socialinés pagalbos modelj. Tikslui pasiekti, iSkelti uzdaviniai: 1. Analizuoti moksling literattira,
nagrinéjancia negalios sampratg ir Seimy, auginanciy negalig turintj vaika, situacijg Lietuvoje ir
Ukrainoje; 2. Atskleisti sunkumus $eimy, kurios augina negalig turinéius vaikus; 3. Atlikus kokybinj
tyrima, atskleisti Seimy, auginanciy negalig turintj vaika, ir socialiniy darbuotojy subjektyvias patirtis
gaunamos ir teikiamos socialinés pagalbos aspektu; 4. Remiantis teorine analize ir tyrimo duomenimis,
pateikti Seimoms, auginanc¢ioms negalig turintj vaika, pagalbos modelj.

Tyrime dalyvavo dvylika asmeny: $es$i asmenys, auginantys negalig turintj vaika, ir $e$i socialiniai
darbuotojai, kurie dirba su $eimomis, auginan¢iomis negalig turintj vaikg. Norint pasiekti tyrimo tiksla,
taikyta mokslinés literatiros analizé, pusiau strukttiruotas interviu ir teminé fenomenologiné analizé.

Analizuojant teorijg ir atlikus kokybinj tyrima, nustatyta, kad Seima, kurioje auga negalig turintis
vaikas, susiduria su sudétingais ir jvairiais sunkumais. Psichologing kriz¢ Seimoje visada sukelia negalia
turincio vaiko gimimas, nes atsirad¢ sunkumai yra vir§ Seimos nariy galimybiy jveikti iSkilusius
ripesCius. Taikant tyrimo metu gauty duomeny teming fenomenologing analize yra atskleista, kokig
pagalba Seima gauna. Norint palengvinti Siy Seimy funkcionavimg, valstybése yra jgyvendinama
paramos $eimai politika - Seimoms sifilomos socialinés paslaugos. Seimai negalios situacijoje iskyla
poreikis gauti kuo jvairiapusiSkesnj socialinj palaikyma ir pagalba tiek i§ neformalios struktiiros
(artimiausio socialinio tinklo), tiek i§ tolimesnio socialinio tinklo (profesionaly).

Remiantis teorinés analizés ir kokybinio tyrimo metu atskleistais sunkumais, identifikuotomis
pagalbos galimybémis ir jy trikumu, Seimoms, auginan¢ioms negalig turint] vaika, buvo parengtas
pagalbos modelis.

Esminiai zodziai: socialinés paslaugos, socialiné pagalba, Seima, auginanti negalig turint] vaika.



I[VADAS

Socialinis aktualumas. Lietuvoje poziliris | negalig turin¢ius asmenis pradétas analizuoti tik
devintame XX a. de§imtmetyje. Seimy, auginanéiy negalig turintj vaika, minétame de$imtmetyje atlikti
tyrimai parod¢ Siy Seimy problemas, kurios dar ir dabar yra sunkiai sprendziamos esamomis sglygomis
ir ,,sudaro saglygas‘ patekti tévams j tam tikrg socialinés atskirties rizikos grupe. Specialistai, su kuriais
Seimos susiduria teikiant vaikui pagalba, yra ypac svarbis Seimy, auginanciy negalig turintj vaika,
funkcionavimui. Lietuvai tapus nepriklausoma valstybe bei jstojus j Europos Sajunga, atsirado daug
teigiamy pasikeitimy politinéje, socialin¢je, kultirinéje ir Kitose srityse. Seimy, auginanéiy negalia
turinCius vaikus, gyvenimo kokybe teigiamai veiké pokyciai, susije su socialinémis paslaugomis. Tai
labai svarbu, nes seimy, kurioms gimsta negalig turintis vaikas, Kiekvienais metais Lietuvoje daugéja.
Pasaulio sveikatos organizacijos duomenimis, mazdaug 5 proc. vaiky iki 14 mety amziaus turi negalig
(Tetreault ir kt., 2014, p. 272). Su socialiniais poky¢iais neabejotinai susiduria tokius vaikus auginanéios
Seimos, nes atsiranda Seimos nariy tarpusavio santykiy kaita, socialinio tinklo siauréjimas, kontakty su
medikais, psichologais, socialiniais darbuotojais padaznéjimas (Ustilaité ir kt., 2011). Nejgalumas daro
poveikj seimos gerovei ir vaiko gyvenimo kokybei: stresing situacijg Seimai kelia nejgalumo vaikui
nustatymas, pradeda vykti socialinio ir vidinio gyvenimo poky¢iai, kei¢iasi Seimos gyvenimo ritmas,
psichologinis klimatas, Seimos nariy vaidmenys, o Kartais net strukttara. Tai sudaro prielaidas ne tik
vaiko, bet ir visos Seimos socialinei atskirciai.

Teikiamos socialinés paslaugos norint mazinti negalig turin¢iy vaiky ir jy Seimy atskirtj, skatinti
integracijg | bendruomeng bei gerinti gyvenimo kokybe. L. Margeliené ir V. Indrasiené (2009) teigia,
kad svarbiausias tokiy paslaugy siekis yra grazinti vaiko gebéjima pasirfipinti savimi ir integruotis
visuomeng¢je, sudarant asmens orumo neZeminancias gyvenimo salygas, kai pats vaikas to nepajégia
padaryti. Atliekant Svietéjiskg ir aiSkinamgjj darbg visuomenéje yra teikiamos socialinés paslaugos ir
prevencijos tikslais, norint iSvengti galimy socialiniy problemy pasireiskimo ateityje. LR Vyriausybés
programoje (2016) numatyta, jog ,,nejgalieji sulauks atskiro démesio ir jy poreikiams labiau pritaikyty
kompleksiniy <...> socialiniy paslaugy*.

Seimoms, kuriose auga negalig turintis vaikas, kaip vienai i§ socialiai paZeidZziamiausiy
visuomenés grupiy, svarbu suteikti socialines, medicinines, psichologines ir kitas viesgsias paslaugas ir
uztikrinti jy pasiekiamuma. Neretai tokiy Seimy nariai netenka galimybés uzsiimti mégstama veikla ir
turi keisti savo gyvenimo jpro¢ius. Jgyvendinant socialing politikg Seimoms, kuriose auga negalig turintis
vaikas, siekiama teikti socialines paslaugas, todél svarbu analizuoti, kokiy socialiniy paslaugy dar

truksta, paslaugy kokybe, prieinamumo veiksnius ir atskleisti tobulinimosi galimybes.



Mokslinis aktualumas. Socialiniy paslaugy svarbg Seimai, auginanciai negalig turintj vaikg, jrodo
Tadema, Vlaskamp (2010) atliktas tyrimas, kurio rezultatai parodo, jog Seimai paslaugos is ugdymo
centry ir specialisty yra labai svarbios, svarbesnés nei draugy, artimyjy ar kity asmeny parama. Paslaugas
Seimai daugelis autoriy nagrinéjo jvairiais aspektais: prieSsmokyklinio ir ikimokyklinio ugdymo ir
kompleksiskai teikiamy paslaugy tévams ir jy vaikui modeliavima, ankstyvosios pagalbos prieinamuma,
komandos bendradarbiavimg nagrin¢jo Alisauskieng, Jogélaite (2010), Kairiené (2010), Gevorgianiené,
Kairiené, Bliumergien¢, Alisauskiené, Sapelyté, Milteniené (2011). Tiek uZsienio $alyse, tiek Lietuvoje
analizuota prieinamumo reik§Smé socialiniy paslaugy kokybei (Gorun ir kt., 2014; Kriauzaité, 2007;
Kranciukaité-Butylkiniené ir kt., 2010; Adomaityté-Subaciené, 2015; Tamutien¢, Naujanien¢, 2013;
Staras ir kt., 2013; Dvarionas ir kt., 2014;). Socialinius ir psichosocialinius aspektus $eimy, auginanéiy
negalig turintj vaikg, tyré Gerulaitis, Délkuté (2008) bei Ruskus (2002). Nepriklausomos Lietuvos
valdzia pakankamai 1€y skyré nejgaliyjy socialinés integracijos procesui stiprinti. Materialinés paramos
ribotumas atsiskleidé¢ tuo, jog didziausias démesys buvo nukreiptas ne i psichologinés pagalbos Seimai
sistemos kiirimg, ne j palankiy socialiniy negalios vaizdiniy ir nuostaty formavima, o | specializuoty
istaigy ktirima, kurios tik gali patvirtinti, o ne panaikinti jsiSaknijusias segregacines tendencijas. Palyginti
mazo mokslininky démesio sulauké nejgaliesiems teikiamos socialinés paslaugos ir jy prieinamumas
(Lasinyté, Rudzioniené, 2011; Chiriacescu, 2006; Okunevicitté-Neverauskiené ir kt., 2012).

Seimos, auginandios negalia turintj vaika, néra patologinés — keiciasi tik eimos funkcionavimo
dinamika. Tai civilizuotose Salyse suvokta palyginti neseniai. Tokiai §eimai bitina visokeriopa pagalba.
L. Sinkariova bei L. Al¢iauskaité (2018) nurodo, kad Lietuvoje skiriama per mazai démesio negalia
turiniy vaiky turimiems iStekliams ir galimybéms juos stiprinti per uZimtumg. Truksta galimybiy
nejgaliyjy organizacijoms jrengti patalpas laisvalaikio veiklai plétoti ir jdarbinti kvalifikuotus uzimtumo
specialistus dél finansavimo stokos (Pozériené, Leleika ir Kailius, 2017). Seimos, auginan¢ios negalig
turinéius vaikus, negali pasinaudoti laisvalaikio uzimtumo paslaugomis, jei gyvena atokiau nuo miesto,
nes miesteliuose, kaimuose néra dienos centry ir kity paslaugy, 0 gyvenantys miestuose pasigenda
didesnés paslaugy jvairovés, nors turi galimybe dalyvauti sitilomose uzimtumo veiklose (Lietuvos
nejgaliyjy draugija, 2018). Nepaisant moksliniy tyrimy nejgaliyjy tema gausa, vis dar lieka per mazai
analizuota socialiniy paslaugy svarba, prieinamumas periferijoje, paslaugy kokybé ir tobulinimo
galimybés. Truksta tyrimy, kurie apZvelgty socialinés pagalbos modeliavimag Seimai, auginanciai negalia
turincius vaikus.

Tyrimo probleminiai klausimai :

.....

patirtys, issukiai?



2. Kaip tévai, specialistai apibiidina bei kaip vertina teikiamg pagalba, jos priecinamumg ir kokybe
Seimoms, auginancioms negalig turin¢ius vaikus?
3. Kaip remiantis Seimy, auginanciy negalig turin¢ius vaikus, patirtimis btity galima pasinaudoti, siekiant
gerinti socialing pagalbg Seimoms?
Tyrimo objektas: Socialinés pagalbos modelis Seimoms, auginan¢ioms negalig turin¢ius vaikus.
Tyrimo hipotezé: Tikétina, jog Seimy, auginanciy negalig turintj vaika, gaunamos socialinés
paslaugos neatitinka Seimos poreikiy.
Tyrimo tikslas: Remiantis teorine ir empirine analize, pateikti Seimai, auginanc¢iai negalig turintj
vaikg, socialinés pagalbos model;.
Tyrimo uzdaviniai:
1. Analizuoti moksling literatiira, nagrin¢jan¢ig negalios samprata ir Seimy, auginanciy negalig turintj
vaika, situacija Lietuvoje ir Ukrainoje.
2. Atskleisti sunkumus Seimy, kurios augina negalig turin¢ius vaikus.
3. Atlikus kokybinj tyrima, atskleisti Seimy, auginancéiy negalig turin¢ius vaikus, ir socialiniy darbuotojy
subjektyvias patirtis gaunamos ir teikiamos socialinés pagalbos aspektu.
4. Remiantis teorine analize ir tyrimo duomenimis, pateikti Seimoms, auginan¢ioms negalig turintj vaika,
pagalbos model;.
Tyrimo metodai:
1. Mokslinés literatiiros analiz¢, siekiant apzvelgti literatiirg, nagrinéjancig negalios sampratg ir pagalba
Seimoms, auginanc¢ioms negalig turincius vaikus.
2. Duomeny rinkimas - pusiau struktiiruotas interviu. Pasirinktas kokybinio tyrimo interviu metodas,
kuriuo siekiama atskleisti Seimy, auginaniy negalig turinCius Vvaikus, ir socialiniy darbuotojy
subjektyvias patirtis gaunamos ir teikiamos socialinés pagalbos aspektu.
3. Temin¢ fenomenologiné analizé¢. Remiantis teminés analizés zingsniais analizavau gautus duomenis
pusiau struktiiruoto interviu metodu (Braun ir Clarke, 2006): susipazinimas su duomenimis; pirminiy
komentary, min¢iy suteikimas; potemiy ir temy paieska; temy perziiiréjimas; temy analizavimas.
Tyrimo imtis. Tyrimo dalyviy grupés pasirinktos pagal tris reikSmingus kriterijus: darbg su
Seimomis, kurios augina negalig turin¢ius vaikus, auginimg vaiko, turinio negalig, bei savanoriska
sutikimg dalyvauti tyrime. Tyrime dalyvavo 2 respondenty grupés:
. tévai, auginantys negalig turincius vaikus;

. socialiniai darbuotojai, dirbantys su Seimomis, kurios augina negalig turinius vaikus.



Apklausta 6 Seimos, kuriose auga vaikai, turintys negalig. Taip pat apklausti 6 socialiniai

darbuotojai, teikiantys pagalbg Seimoms, kurios augina negalig turinCius vaikus.

Magistro darbo struktiira. Mokslinio tyrimo darbg sudaro santrauka lietuviy kalba, jvadas, keturi
skyriai, i§vados, rekomendacijos, literatiiros sgraSas, iSpléstiné santrauka angly kalba, priedai. Magistro
darbe pateikti 3 paveiksléliai ir 1 lentelé. Darbo apimtis su priedais — 147 puslapiai. Nurodoma 75
literatiros Saltiniy. Prieduose pateikiama apklausos Zodziu instrumentai, interviu protokolai, teminés

fenomenologinés analizés potemiy ir temy i$skyrimo lentelés.

Pagrindinés savokos:

Socialinés paslaugos — socialiné pagalba socialinés globos pinigais ar nepiniginémis formomis,
teikiama asmeniui dél negalios, ligos, amziaus, socialiniy problemy visiskai ar i§ dalies netekusiam
savarankiSskumo ir negalin¢iam pasirtipinti savimi (LR Socialiniy paslaugy jstatymas).

Socialiné pagalba — tai neformali ir formali bendry veiksmy bei pastangy sistema, kuria norima
suteikti pagalbg zmogui adaptuotis ir socializuotis visuomenéje, jveikti atsirandancéias problemas ir
funkcionavimo sunkumus, pagerinti savo gyvenimo lygj (Vaicekauskiené 2015, 56).

Nejgalusis — zmogus, kuris turi ilgalaikiy psichikos, fiziniy, intelekto ar jutimo sutrikimy, kurie
trukdo jam dalyvauti visuomengje lygiavertiskai (Nejgaliyjy teisiy konvencija, 2006).

Nejgalumas — siejamas su veiklos galimybiy ir dalyvavimo visuomenés gyvenime sumaz¢jimu,
atsiradusiu dél zmogaus funkcijy bei kiino sandaros sutrikimo, ir ilgalaikiu sveikatos biiklés pablogéjimu
(LR Socialinés integracijos jstatymo NR. 1-2044 1 straipsnio pakeitimo 2019 m. liepos 16 d. Nr. XIII-
2343 jstatymas).



1. TEORINE DALIS

1.1  Seimos, auginantios negalia turintj vaika

1.1.1 Negalios samprata

Negalios samprata yra dinamiska, daugialypé ir sudétinga. Autoriai Dubodelova ir Maciulaitis
(2012) teigia, kad visais zmonijos vystymosi periodais kiekvienoje kultiiroje negalios samprata
suvokiama atkreipiant démesj j nukrypimus nuo socialinés normos. Diskusijas visada kelia negalios
definicija ir poziiris ] j3. Ilga laikg Zzmonés savo kalboje naudojo tokius zodzius, kaip ,,invalidas* bei
winvalidumas“. Zodis invalidas (lot. in- ne, valid- tinkamas) rodo, kad asmuo yra i§ dalies arba visai
netekes darbingumo dél suluo$inimo, senatvés, suzeidimo ar ligos. Toks zodis sulaukia kritikos dél to,
kad iSrySkina Zzmogy kaip ligota, bejégiska ir netinkamg. Reikéty pabrézti ne tai, ko Zmogus negali, bet
naudoti tokius zodzius, kaip ,,negalia®“ arba ,,nejgalumas®.

Autorius Oliver (2019) pabrézia, kad yra du negalios suvokimo biidai: socialinis bei individualus.
Socialinis negalios suvokimo biidas yra toks, kai problemas sukuria socialiné ir fiziné aplinka, jos
nepritaikymas. Individuali negalia yra atmetama, o nepritaikytai aplinkai priskiriamas individo
nesugebéjimas atlikti tam tikry uzduociy. Socialinis negalios suvokimo biidas teigia, kad j individa reikia
ziuréti socialinés aplinkos, $eimos, politinés situacijos kontekste. Problemos, su kuriomis susiduria
asmuo, kyla dél jo negalios. Taip yra aiskinamas individualus biidas. Cia nesiorientuojama nei j socialine
aplinka, kurioje gyvena Zmogus, nei j Seima, auginancig vaikus su protine negalia, - nepasiekus noréty
reabilitacijos rezultaty yra kaltinamas individo negebéjimas gyventi su protine negalia.

Sociologija negalios reiskinj paliko medicinos sriciai, nes vienu metu laiké ja antraeiliu dalyku.
Atkreipiant démesj | tai, analizuojama savoka buvo traktuojama kaip ,,<...> tam tikras Zmogaus kiino
funkcijy sutrikimas, trukdantis elementariai kasdienei veiklai® (Viluckiené, 2008, p. 45). Negalios
klinikinis modelis parodo, kad yra svarbu gydyti sutrikima, j kurj orientuojamasi. Tokiu momentu
,negalig turintis asmuo suvokiamas kaip problema, kurig gali spresti specialistai (Pis¢alkiené, 2009, p.
102). Taciau autoriaus C. Thomas (2004) teigimu, negalios reiskinio nagrinéjimui sociologiniu pozitiriu
daugiau démesio pradéta skirti tik per pastaruosius keturis deSimtmecius. Nuo medicininio pozitirio Sis
supratimas skiriasi tuo, kad problema | socialing aplinka nuo nejgaliojo perkelia socialinis modelis.
Negalia neturéty bati traktuojama tik kaip medicininé biisena ar sveikatos sutrikimas. Sgvoka, kuri yra

analizuojama, yra veikiau kaip saveika tarp pablogéjusios teisinés ir socialinés aplinkos, fizinés ar
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Socialinio darbo terminy zodynélyje (AndraSitniené, 2007) negalia yra apraSoma i§ dviejy
skirtingy pusiy. Ji apibréziama kaip zmogaus laikinas arba nuolatinis negeb¢jimas atlikti jprastos veiklos.
Manoma, kad tam tikry susirgimy rezultatas yra negalia, t. y. fiziniy arba protiniy. Kitas nagrinéjamos
sgvokos apibrézimas yra toks: pastovi psichikos arba fiziné asmens savijauta, dél kurios savarankiskai
atlikti kasdieniy gyvenimo funkcijy Zmogus neturi galimybiy. Minétoje enciklopedijoje bei socialinio
darbo terminy zodynélyje tam tikri bendri Zodziai sieja negalios sgvokas, t.y. Zmogaus psichin¢ ir fiziné
savijauta.

Negalios samprata pasikeité suvokiant, kad negalia — tai ne tik asmens sveikata, tai ir sutrikusio
asmens bei ekonominés ir socialinés aplinkos veiksniy sgveika. Vakary Europoje psichosocialinis
pozitiris | negalig pradéjo formuotis, pabréziant, kad ji kyla i§ visuomenés. Nejgaliesiems jsilieti j
visuomene trukdo visuomenéje egzistuojancios nuostatos, kurios yra grindZziamos stereotipais (Scope
about disability, 2017). Negalia siejama ne su asmens skirtumais ar sutrikimais, bet su tuo, kaip
organizuota yra visuomené. Biitent taip buvo atskiriamos negalios bei sutrikimy sgvokos. Sutrikimas yra
matomas fizinis normy neatitikimas, kurj sudaro trys dalys, kylancios i§ visuomenés, pacios asmenybes
bei netipiskos fizinés i§vaizdos (Rudzioniené ir LaSinyté, 2011). Struktiiros ar kino funkcijos problema
yra sutrikimas, 0 negalia yra apibrézima kaip veiklos ir dalyvavimo apribojimai, su kuriais susiduria
asmuo gyvenime, taip pat apimant sutrikimus (World Health Organization, 2016).

Negalia yra psichiné, kognityviné, fiziné ar vystymosi buklé, kuri apriboja, trukdo ar sutrikdo
asmens mokéjimg atlikti tam tikrus veiksmus, uzduotis arba dalyvavimg kasdieninéje veikloje, kuri
asmeniui yra jprasta (Merriam-Webster, 2017). Negalia — tai sveikatos pablogéjimas, kuris trunka ilga
laikotarpj, taip pat galimybiy sumazé&jimas buti bendruomenés dalimi. Tai lemia netinkami aplinkos
veiksniai, asmens funkcijy ir kiino sandaros trukdziai. Vadinasi, ne tik sveikatos problema yra negalia.
Tai reiskinys, atspindintis zmogaus kiino bruozy ir visuomenés, kurioje jis gyvena, savybes (World
Health Organization, 2016).

Negalios savokos apibréZzimas mokslingje literatliroje yra traktuojamas jvairiapusiSkai. J.
Viluckiené (2013) teigia, kad negalios sgvoka yra daugialypis ir sudétingas reiskinys, kurj sunku
apibrézti vienareikSmiskai. Negalios analizei yra taikomi skirtingo matavimo metodai, klasifikavimo
schemos bei skirtingi teoriniai modeliai. Butent dél to yra sunku aprasyti bendra negalios samprata, kuri

apimty visa $io jvairialypio reiskinio konteksto amplitude ir problematika.
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1.1.2  Seimuy, auginandiy negalia turintj vaika, situacija Lietuvoje ir Ukrainoje

Nejgalaus vaiko gimimas $eimoje sukelia stresa ne tik tévams, bet ir visai Seimai. Seimoje jvykus
tokiam pokyciui, Seimos nariai gali jausti nerimg bei iSgyventi depresijg. Taip pat atsiranda
nepasitenkinimas asmeniniu ir Seimyniniu gyvenimu. Asmuo gimdamas ateina j pasaulj - visuomeng.
Biitent kaip Zmogus jausis visuomenéje, priklauso nuo visuomenés veiksmy bei poziiirio. Nejgalaus
vaiko atzvilgiu tai labai svarbu. Lygiavertes teises ir laisves gimdami jgauna Visi zmonés. Nejgals vaikai
yra ypac jautri visuomenés dalis. Jiems reikalingas papildomas démesys ir apsauga dél ypatingos
busenos. Tiek Lietuva, tiek Ukraina siekia gebéti riipintis vaikais, sukuriant tokig teising socialinés
apsaugos sistema, kuria biity uztikrinamos nejgaliy vaiky teisés ir pagalba $eimai, auginanciai negalig
turintj vaikg. Negalig turintys vaikai gali baiti priskirti vienai labiausiai pazeidziamy visuomeneg
sudaran¢iy asmeny grupei ir vienai didziausiai socialiniy paslaugy gavéjy grupei (Rudzioniené, LaSinyté,
2011).

Tiek Lietuvoje, tiek Ukrainoje stengiamasi uztikrinti vaiko teises bei interesus. Valstybés, kurios
nuolat riipinasi nejgaliy vaiky gerove, parodo geriausig vaiko interesy uztikrinimg (Kairiené, 2012).
Norédamos jtvirtinti humanistinj pozitirj | negalig turin¢ius asmenis, Visos valstybés leidzia jstatymus,
reglamentuojancius nejgaliy asmeny bei jy artimyjy lygias galimybes ir teises dalyvauti visuomenés
gyvenime (V. Gudzinskienés ir Z. Jurgutienés, 2010).

Lietuvos Respublikos Konstitucija ir Lietuvos Respublikos jstatymai reglamentuoja nejgaliyjy
teising padétj. Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas buvo priimtas 1991
metais, vadovaujantis humanizmo, demokratijos bei teisingumo principais. Pakeitimai ir papildymai
buvo priimti 1998 m. Lygiy galimybiy nejgaliems Zzmonéms teikimo bendrosios taisyklés buvo
patvirtintos 1993 m. Jungtiniy Tauty Generalinés Asambléjos. Vienas i§ pagrindiniy teisés akty — JT
nejgaliyjy teisiy konvencija, kuri reglamentuoja atstovavima nejgaliyjy interesams (2010-05-27, Nr. XI-
854). Jos tikslas yra skatinti pagarbg $iy asmeny prigimtiniam orumui, taip pat uztikrinti ir apsaugoti visy
nejgaliyjy lygiateisj bei visapusiska naudojimasi visomis pagrindinémis zmogaus laisvémis ir teisémis.
Zmogaus teises ginantys svarbiausi 3alies ir tarptautiniai aktai - Vaiko teisiy konvencija. Sis jstatymas
nurodo, kad Lietuvos Respublikoje nejgalieji, nepaisant nejgalumo laipsnio, pobtidzio ir prieZasties turi
lygiavertes teises kaip ir Kiti asmenys, gyvenantys Lietuvoje.

Nesvarbu, koks vaiko nejgalumo lygis, Visi nejgalieji turi teis¢ j ugdyma. Lietuvoje yra taikomi
jvairts ugdymo biidai negalig turintiems vaikams. Tai — integruotas ugdymas, specialiosios mokyklos
ar specialiosios klasés bendrojo lavinimo mokyklose, atsizvelgiant j Seimos ir vaiko lukescius.

Nejgaliesiems vaikams ugdymo sistemos valdyma, struktiirg ir §iy asmeny neformaliojo bei formaliojo
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ugdymo pagalbos pagrindus nustato Svietimo jstatymas ir kiti teisés aktai. Svietimo, mokslo ir sporto
ministerija, kitos valstybés ir savivaldybiy institucijos pagal kompetencija atsako teisés akty nustatyta
tvarka uZ nejgaliyjy ugdymo kokybe. Svietimo sistema kiekvienam negalig turin¢iam vaikui ugdytis
kartu su savo bendraamziais jam artimoje ugdymo jstaigoje tinkamy saglygy neuztikrina. Izoliacijg patiria
dalis negalig turin¢iy mokiniy, nes yra ugdomi specialiosiose mokyklose, kiti, nors ir mokosi bendrosios
paskirties mokyklose, taciau jy poreikiams ne visuomet pritaikytose mokyklose, negauna jiems
reikalingos pagalbos ir paslaugy. 2020-2024 m. jtraukiojo ugdymo didinimo veikly plano projektas yra
parengtas, jame numatomos pagrindinés priemonés didinti specialiyjy ugdymosi poreikiy turinéiy vaiky
ir mokiniy jtraukyji ugdyma. AliSauskiené¢ (2020) teigia, kad 2024 m. rugséjj, kai jsigalios Svietimo
jstatymo pakeitimas, kiekvienam vaikui bus sudarytos sglygos ugdytis artimiausioje ugdymo jstaigoje
(darzelyje, mokykloje) kartu su savo bendraamziais.

Socialiniy paslaugy jstatymas (2016) Ukrainoje apibrézZia pagrindinius organizacinius ir teisinius
socialiniy paslaugy teikimo principus, kuriais siekiama uzkirsti kelig sunkioms gyvenimo aplinkybéms
jveikti ar sumazinti jy neigiamas pasekmes sunkiy gyvenimo saglygy patiriantiems asmenims ar §eimoms.
Socialiniy paslaugy jstatymai grindziami Ukrainos konstitucija ir susideda i$ Sio jstatymo, kity jstatymy
ir kity teisés akty, priimty pagal §j jstatyma, reglamentuojanciy santykius socialiniy paslaugy teikimo
sistemoje, ir Ukrainos tarptautiniy susitarimy dél socialiniy paslaugy teikimo, sutikimo, kuriuos
patvirtino Ukrainos Auks¢iausioji Rada. Ukrainos socialiniy paslaugy jstatymas apibrézia pagrindinius
organizacinius ir teisinius socialiniy paslaugy teikimo principus, kuriais siekiama uzkirsti kelig sunkioms
gyvenimo aplinkybéms, jas jveikti ar sumazinti jy neigiamas pasekmes.

Teikiamos socialinés paslaugos padeda asmenims uzkertant kelig didesnéms socialinéms
problems atsirasti. Analizuojant socialiniy paslaugy teikimg Seimoms, auginanc¢ioms negalig turinéius
vaikus, biitina nagrinéti socialinés pagalbos modeliavimo galimybes.

Tiek Ukrainoje, tiek Lietuvoje pagal socialiniy paslaugy jstatymus yra siekiama geriausiai
uztikrinti socialiniy paslaugy gavéjy interesus — veiksmai ir sprendimai skirti patenkinti individualius
socialiniy paslaugy gavéjy poreikius, atsizvelgiant j amziy, lytj, sveikatos bikle, intelekto ir fizinio
tobuléjimo ypatumus, gyvenimo patirt], Seiming, kultiiring, etnin¢ ir kitokig priklausomybe, vaiky,
nejgaliyjy, pagyvenusiy asmeny poreikius ir interesus. Abiejose Salyse yra siekiama vieno tikslo: padéti
su jvairiais sunkumais susiduriantiems asmenims ar Seimoms. Abiejose Salyse yra teikiamos panasios
socialinés paslaugos, kiekvienai Seimai ar asmeniui teikiamos pagal poreikj, kurj nustato specialistai.
Socialiniy paslaugy srityje pana$i $aliy socialiné politika siejama su ekonominémis ir bendromis
demografinémis tendencijomis. Per pastarajj deSimtmetj labai padidéjo Seimy, auginanciy proting negalig
turincius vaikus, socialiniy paslaugy poreikis, ta¢iau Lietuvoje ir Ukrainoje egzistuoja nemazai skirtumy.
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Esama socialiniy paslaugy materialiné bazeé, teritorinio iSdéstymo principai, patvirtinti Saliy jstatymai bei
administracinio suskirstymo ypatybés lemia Lietuvos ir Ukrainos skirtumus.

Apibendrinant galima teigti, kad tiek Lietuvos Respublikos jstatyminé bazé, tiek tarptautiniai teisés
aktai reglamentuoja nejgaliyjy vaiky apsaugq, yra issamiis ir pakankami, nejgaliyjy vaiky visapusiskam
funkcionavimui sudarytos deramos teisinés prielaidos. Pagrindiniai principai jtvirtinti, susije su vaiko
teisiy apsaugos jgyvendinimu, t. y. teisé f mokslg, gyvybe, diskriminacijos draudimg, galimybe vystytis ir
gyventi. Taciau Seimos, auginancios nejgalius vaikus, neretai neturi galimybés tinkamai naudotis
socialinemis lengvatomis ir garantijomis, nes teisiné jstatymy kalba yra sudétinga ir eiliniam Zmogui
sunkiai suprantama tiek Lietuvoje, tiek Ukrainoje. Sioms Seimoms reikalinga informavimo bei

konsultavimo pagalba.

1.1.3  Seimy, auginand¢iy negalia turinéius vaikus, problemos ir poreikiai

Seimos, auginanéios negalig turintj vaika, situacija yra ne tik sudétinga, bet ir subtili. Dél §ios
priezasties reikalinga ieSkoti moksliniy koncepcijy, kurios ne tik parodyty Seimos situacijos
sudétinguma, bet ir subtiluma. Seima, auginanti nejgaly vaika, nepasitiki visuomene, kuri stigmatizuoja,
diskriminuoja $eimas. Seima patiria socialine atskirtj, psichologinj stresa, prasminius liizius, moralines
ir vertybines transformacijas vaiko negalios situacijoje. Psichologine krize Seimoje visada sukelia
nejgalaus vaiko gimimas, nes atsirade sunkumai yra vir§ Seimos nariy galimybiy jveikti iskilusius
ripesius. Sia krize ne retai prilygina netekties krizéms ar permainas sukelianéioms krizéms. Nejgalaus
vaiko gimimas daznai prilyginamas ,,praradimui®, nes Seima praranda lauktg ir mintyse susikurtg sveika
vaikg. lbeoma ir Omonatyo (2015) nurodo, kad socialinés paslaugos apima daugiau nei pagalbos
paslaugas nejgaliems vaikams ir jy Seimoms bei asmenims, turintiems specialiyjy poreikiy, kuriems
reikia pagalbos namie. Socialinés paslaugos suteikia galimybeg spresti Seimy, auginanéiy nejgalius
vaikus, problemas bei atliepti jy poreikius.

Atsiradus negalig turin¢iam vaikui, $eimos nariai gali susirgti depresija, liautis gerbti save, jausti
didelj nerima, gali atsirasti nepasitenkinimas tiek asmeniniu gyvenimu, tiek Seimyniniu. Ta¢iau viena
pagrindiniy problemy negalios atzvilgiu, pasak Reichman, Corman ir Nonan (2008), yra Seimos,
auginancios nejgaly vaika, padétis, kuri gali daryti jtakg visiems Seimos nariams ir paveikti Seimos
funkcionavimg. Judédama teigiama kryptimi Seima gali iSplésti horizontus, didinti Seimos nariy
supratimg apie jy vidine jéga, stiprinti tarpusavio santykius ir skatinti rySius bendruomenéje. Taciau gali

sutrikti Seimos pusiausvyra jai judant neigiama kryptimi.
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Seimai, auginandiai nejgaly vaika, yra skiriama per maZai démesio, o $eimos biisena, jos
psichologinis bei emocinis klimatas daro jtaka vaiko buklei bei vystimuisi. Pirminis socialinis institutas
yra $eima, kuri uztikrina socialy gyvenimo biidg grindzianciy vertybiy, neformaliy bei formaliy taisykliy,
elgesio normy visuma. Seimai stingant apsaugos ir palaikymo, pakrinka visuomenés gyvenimas
(Valstybiné $eimos politikos koncepcija, 2008). Seima yra sistema, kuria j visuma sieja nuolatiniai
tarpusavio rysiai, nors ji ir susideda i$ atskiry nariy. Biitent dél Sios priezasties visi nariai keiciasi, kazkam
pasikeitus sioje sistemoje. Nedaug yra kalbéta apie tévy, auginanciy negalig turintj vaika, psichologing
nasta, taip pat apie jy kaltés ir prislégtumo jausmus, pyktj ir neviltj, sunkumg priimti savo vaiko
trakumus. Autoré Butkeviciené (2008) apraSo, kad vaiko negalia neretai privercia gyvenima suktis pagal
nejgalaus vaiko poreikius. Tokiy poky¢iy pasekmé gali bati artimy rysiy praradimas. Seima patenka j
pazeidziamag situacija, kurios metu siauré¢ja socialiniai tinklai (riipesciai darbinéje veikloje, draugy rato
mazéjimas) ir keiciasi Seimos poreikiai.

Neigalaus vaiko tévai, nuolat stengdamiesi jveikti kylan¢ius sunkumus, tampa labiau pazeidziami
nei jprastos raidos vaiky tévai. Rapestis ir nuolatinis buvimas su negalig turin¢iu vaiku kiekvieng dieng
daznai turi neigiamg poveikj tévy sveikatai. Pablogéjusia nuotaikg ir prastesne bendra tévy sveikatg
salygoja ne vien tik vaiko nejgalumas, taciau ir paramos, pagalbos trukumas. Tévai gali jaustis geresnés
nuotaikos ir sékmingiau susitvarkyti su emocine jtampa, kai jaucia artimyjy, sveikatos specialisty,
kaimyny pagalbg bei socialinj palaikyma (Sinkariova ir kt., 2012).

Tyrimas, kurj atliko Gallagher ir Britol (2007) parodé, kad Seimy, kuriose auga negalig turintis
vaikas, nariams dazniau atsiranda depresijos pozymiy lyginant su nariais Seimy, kuriose neauga nejgalus
vaikas. Tyrimo duomenys taip pat atskleidé, kad, lyginant su tévais, seserimis, broliais, daug dazniau
depresijg iSgyvena nejgaliy vaiky mamos. Taip pat autoriai nurodé¢, kad vyras i§ Zzmonos gauna daugiau
emocinés paramos nei Zzmonos i§ savo sutuoktinio. Vaiko negalia turi neigiamos jtakos $eimos tarpusavio
santykiams. Lelitigien¢ (2012) nurodo, kad vienos Seimos geba prisiimti atsakomybe¢ uz vaiko gerove
tiek 1§ motinos, tiek 1§ pusés tévo ir susitaikoma su vaiko diagnoze, bet yra didelé¢ dalis Seimy, kurios
neatlaiko susidariusios situacijos ir iSyra gimus negalig turin¢iam vaikui. Tokj kelig pasirinkdamas
vienas i§ tévy palieka visg atsakomnybe dél vaiko ant vieno i§ tévy, neretai mamos peciy. Taip pat
nutinka, kad vyrai nusisuka nuo vaiko ir Zmonos, praranda darba, pradeda gerti, tokiu budu labiau
padidindami nasta visai Seimai, nes negali susitaikyti su vaiko negalia. Tévams tampa sudétinga gimus
negalig turiniam vaikui paskirstyti démes] visiems Seimos nariams vienodai. D¢l to neretai iSkyla
ripesciy santykiuose su kitais Seimoje auganciais vaikais. Negalia keicia ne tik aplinkiniy poziiir  $eima,
bet ir draugy rata. Seimoje atsiradus nejgaliam vaikui pasikei¢ia Zmoniy, ypa¢ draugy bendravimas bei

poziliris j Seimg: vieni nutaria nutraukti bendravimg su Seima, kiti pasirenka bendrauti atsargiai, treti net
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draudzia su nejgaliu vaiku bendrauti savo vaikams. Tokios permainos daro jtakg naujy Seimos draugy
rato atsiradimui (Vekteryté, 2012).

Tévai dazniausiai palikti vieni su Seimoje kylan¢iomis problemomis. Nejgalaus vaiko prisiriSimas
prie namy daro neigiama jtakg Seimai. Nuolatinis vaiko buvimas namuose veikia §eimos emocing biiseng
ir riboja Seimos nariy laikg ir laisve. Gimus negalig turin¢iam vaikui, pasikei¢ia Seimos struktiira bei
santykiai tarp Seimos nariy. Daznai matomas Seimos susiskirstymas i tris grupes:

+Vidinis sluoksnis, arba pirmoji grupé. Zmogus, kuris ripinasi nejgalaus vaiko poreikiy
tenkinimu ir kasdiene prieziiira. Tai Zzmogus, kuris tampa atsakingiausiu 1§ visy Seimos nariy. Tokioje
situacijoje daznai atsiduria mama.

«Antrosios grupés asmenys daug rediau riipinasi nejgalaus $eimos nario prieZiira bei globa. Sie
zmonés turi galimybe tenkinti savo poreikius ir toliau gyventi aktyvy socialinj gyvenimg. Antrosios
grupés asmeny emocinis rySys su nejgaliu vaiku pakankamai stiprus, nors jie dirba, susitinka su draugais,
mokosi.

*TreCiojoje grupéje yra artimi bei tolimi giminaidiai, kurie zino $eimos problemas, jomis
pasidomi, bet jie neturi nuolatinio kontakto su §eima. Sie asmenys daZnai turi savo nusistatymus j esama
situacija (Seimos kriziy prevencija, socialinés ir psichologinés pagalbos Seimai biidai, 2008).

Seima, auginanti negalig turintj vaika, susiduria su sunkumais, kuriuos galéty skirstyti j objektyvius
bei subjektyvius. Subjektyviis sunkumai yra jvairios emocinés reakcijos (kaltés ir baimés jausmas,
nesibaigianti baimée dél to, kas bus véliau, jnirsis, depresija) ir iSgyvenimai, kurie susij¢ su vaiko negalia.
Ne tik tévams, bet visiems Seimos nariams vaiko negalia neretai turi neigiamy psichologiniy padariniy.
Sutrikes nusistovéjes gyvenimo ritmas bei budas, papildomos i$laidos, socialiné stigmatizacija yra
objektyviis sunkumai, kuriuos tenka iSgyventi Seimai, auginanciai nejgaly vaika.

Biitent specifinius poreikius Seimy, kuriose auga negalig turintis vaikas, atskleidZia autoré Heiman
(2017). Bendradarbiavimo poreikio patenkinimas padéty jveikti ir maZinti iskilusius riipes¢ius. Seimoms
nariams svarbu biiti konsultuojamiems bei jtrauktiems j diskusijas apie negalig turin¢io vaiko galimybe
jsitraukti ; bendruomene. Autoré taip pat pabrézia, kad efektyvaus bendradarbiavimo tarp jvairiy
institucijy poreikis yra ypatingai reikSmingas norint patenkinti Seimos, kuri augina negalig turintj vaika,
poreikius. Ypatingai svarbus poreikis jaustis, kad priklausai visuomenei, kad priklausai vienai ar Kitai
grupei, kad esi tarp zmoniy, kurie tave gali suprasti, tau gali padéti ir kuriems tu gali padéti, jaustis, kad
tu esi reikalingas visuomenei. Kiekvieng Seimos narj palaiko ir stiprina teigiamo ry$io poreikio
patenkinimas. Seima uzklupus problemoms $io poreikio patenkinimas padeda jveikti i§§tkius. Sis
poreikis padeda dalytis teigiamomis bei neigiamomis emocijomis su §eimos nariais ir palaikyti kontaktus.

Seimos tarpusavio santykius stiprina $io poreikio tenkinimas.
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Seimoms, kurios augina nejgaly vaika, baidinga izoliacija, nes daZnai $eimos socialinis ratas
pradeda mazéti gimus tokiam vaikui. Nutinka taip, kad Seima nusprendZia nevaziuoti j svecius, nes néra
patogu vaziuoti su ,.,tokiu“ vaiku, taip pat vaikui, turin¢iam negalia, Seimos nariai skiria daug daugiau
laiko. Tokiu atveju santykiai su draugais ar net giminai¢iais pradeda blogéti arba nutriiksta. Seimy
stigmatizacija bei iSankstiné kity asmeny nuomoné yra susijusi su izoliacija. Kad dél tokiy problemy gali
buti kalta Seima ar jos ydos, vis dar yra taip mastanéiy asmeny. Kylantiems uzdaviniams spresti yra
orientuota zmogiskosios veiklos formy visuma, kuri mokslinéje literatiiroje suprantama kaip socialinis
aktyvumas (Bagdanavicius, 2005). Vidiniai motyvai, jgimtos savybés bei aplinka lemia miisy aktyvuma.
Seimas neuZsidaryti namuose su savo problemomis skatina socialinis aktyvumas ir noras dalyvauti
visuomeningje veikloje. Susitaikyti su esama situacija lengviau biina Socialiai aktyviems tévams. Dél
vaiko nejgalumo Seimos nariai susiduria su ambivalentiSkais jausmais. Aplinkiniai daznai Seimas
kritikuoja dél to, kaip jos sprendzia savo vaiko problemas, nors tévai yra labai pazeidziami. Neretai tévai
jaucia esantys aplinkiniy démesio centre ir suvokia, kad aplinkiniai atkreipia démesj j jy Seimg ir vertina
ju veiksmus dél nejgalaus vaiko gydymo ir ugdymo vietos parinkimo. Bitent tai skatina Seimos uzdaruma
ir trukdo tévy socializacijai.

I aktyvy socialinj gyvenimag jsilieti tévams trukdo labai aktuali nedarbo problema, nes nejgaliems
vaikams reikia daugiau priezitiros bei démesio, vienam i§ tévy dazniausiai tenka atsisakyti galimybés
dirbti. Lietuvoje yra dienos centry, ugdymo jstaigy, kai kurie vaikai turi galimybe lankyti bendrojo
lavinimo jstaigas, bet tévai, gyvenantys atokesnése vietose, susiduria su problema d¢l atstumo. Tévai
vengia palikti savo nejgaly vaika visai savaitei internatinio tipo jstaigoje. Rasti aukle nejgaliam vaikui
atokesnése vietovése gyvenancioms Seimoms yra sudétinga. D¢l Sios prieZasties nejgalaus vaiko mama
net ir turédama specialybe ar gerg iSsilavinima, daznai neturi galimybés testi savo karjeros. Jtakos Sios
problemos sprendimui gali turéti darbdaviai, jei jie suteikty galimybe tévams dirbti namuose, nepilng
darbo dieng ar sudarydami tokj darbo grafika, kuris biity palankus tévams. Tévams neturint galimybés
dirbti, nukencia Seimos finansiné situacija. Taip pat Seima susiduria su socialinémis, psichologinémis
problemomis dél svarbiausiy poreikiy patenkinimo sutrikimo. Aplinkiniy elgesys ir poziiiris j vaiko
negalig daZniausiai pastebimas kaip menkinantis negalig ir netolerantiSkas. D¢l Sios prieZasties tévai
linke kuo reciau rodytis vieSumoje su nejgaliu vaiku, nes nori i§vengti repliky, nemaloniy Zvilgsniy ar
jzeidimy. Seima retai ieSko arba nesinaudoja paramos istekliais, nes kontaktai su asmenimis ir
struktiiromis gali biiti ir negatyvis, ne tik teigiami (Butkevic¢iené, 2008).

Seimos, kuri augina nejgaly vaika, poreikiy patenkinimas arba nepatenkinimas turi jtakos $eimos
gyvenimo kokybei. Autoré Kreiviniené (2007) teigia, kad seimoje, kurioje yra nejgalus vaikas, gyvenimo
kokybés lygis gali blogéti. Dél to Seimai riipi atkurti iki negalios atsiradimo buvusj gyvenimo lygj. Autoré
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nurodo Seimos, esancios negalios situacijoje, pagrindinius gyvenimo kokybés elementus. Ji rémési Brity
akademijos gyvenimo kokybés samprata. Kokybés elementai yra Sie: saugumas (fizinis, ekonominis),
gerovés suvokimas (pasitenkinimas), laisvé, identitetas (Susvetiméjimas, gimus negalig turinciam
vaikui).

Apibendrinant galima teigti, kad visos specifinés problemos, su kuriomis susiduria Seima,
auginanti negaliq turintj vaikq, turi jtakos tévy gyvenimo bido ir bisimy santykiy bei Seimos struktiiros
kokybei, tévy laiko ir finansiniy istekliy paskirstymui sveikiems ir nesveikiems vaikams, jy tévystés
praktikai, jy likesciams dél ateities. Seimos, auginancios negaliq turintj vaikq, pativia daug sunkumy.
Biitent dél to tokios seimos turi labai didelj poreikj socialinems paslaugoms gauti. Todél ne tik atskiry
specialisty, visuomenés, bet ir visos valstybés pareiga padéti Seimai jveikti Siuos sunkumus teikiant

paramg.
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1.2 Socialiné pagalba Seimai, auginanciai negalig turintj vaika

1.2.1 Socialinés pagalbos, reikalingos negalia turintj vaika auginanciai Seimai, teikimo principai

Remiantis socialiniy paslaugy katalogu (2006), Seimos, kurios augina negalig turintj vaika turi
galimybe gauti bendrgsias ir specialigsias socialines paslaugas, remiantis vaiko negalios specifika.
Bendrosios socialinés paslaugos yra atskiros, kuriy teikimui néra reikalinga nuolatiné darbuotojy
priezidra. Sios paslaugos siekis yra dalyvauti visuomenés gyvenime, kompensuoti ir ugdyti $eimos
(asmens) gebéjimus savarankiskai riipintis $eimos (asmens) gyvenimu. Sias paslaugas gavéjas gauna
kliento namuose arba socialiniy paslaugy jstaigose. Remiantis $eimos poreikiais socialinéms paslaugoms
gauti priklauso paslaugy teikimo daznumas bei trukmé (Socialiniy paslaugy katalogas, 2006).

Nejgaliems vaikams ir jy Seimoms yra labai svarbios socialinés paslaugos. Kai yra socialinés
paslaugos, prieinamos bei kokybiskos, tampa jgalinan¢iomis (BeneSeviciaté, 2014). Socialiniy paslaugy
prieinamumas yra jvardijamas kaip gyvenimo kokybés gerinimo veiksnys (Gorun ir kt., 2014). Darbo
autorés poziiiriu, biitent tai rodo socialiniy paslaugy svarbg gerinant gyvenimo kokybe. Garsia-Lorente
ir kt. (2016) teigia, kad socialiniy paslaugy gavéjy poreikiy neuztikrina socialinés paslaugos kaimo
bendruomenése, nes ten triiksta inovatyviy sprendimy. Steward H. ir kt. (2015) analizavo negalig turinciy
asmeny, gaunanciy socialines paslaugas kaimo vietovése situacija. Autoriai pabrézia zmoniy izoliacija
nuo visuomenés ir paslaugy nepakankamumag kaimiskose vietovése. Steward, Jameson, Curtin (2015)
atliktas tyrimas atskleidé, kad atskirti nuo visuomenes yra kaimiskose vietovése gyvenantys asmenys,
turintys negalig.

Visuma paslaugy, teikiamy Seimai (asmeniui), kurio gebéjimams savarankiSkai riipintis Seimos
(asmens) gyvenimu ir dalyvauti visuomenés gyvenime, ugdyti ar kompensuoti bendryjy socialiniy
paslaugy nepakanka, yra specialiosios socialinés paslaugos. Grazinti $eimos (asmens) mokéjimag ripintis
savimi, suteikti pagalba integruojantis j visuomeng ir kompleksing pagalba teikiant tenkinti asmens
gyvybinius poreikius yra specialiyjy socialiniy paslaugy tikslas. Specialiosios socialinés paslaugos yra
skirstomos | socialing globg ir socialing priezitirg. ASmens namuose ar socialiniy paslaugy jstaigose
teikiama socialiné prieziiira, kuriomis Seimai (asmeniui) teikiama kompleksiné pagalba. Nuo konkrecios
paslaugos bei individualaus Seimos (asmens) tos paslaugos poreikio priklauso paslaugy teikimo
daznumas (Socialiniy paslaugy katalogas, 2006). Uzsienio autoriy atlikti tyrimai atskleidzia, kad
atsiranda teigiamy tendencijy atskleisti efektyvaus funkcionavimo galimybes, sékmingo adaptavimosi
prie vaiko negalios bei viding Seimos, auginancios nejgaly vaika, stiprybe (Ustilaité, Kunigytée-
Arlauskiené, Cvetkova, 2011).
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Lietuvos Seimoms, kurios augina negalig turintj vaika, labiausiai triiksta pagalbos bei informacijos.
Sios Seimos laukia profesionaly, specialisty pagalbos, ypa¢ noréty, kad pagalba biity suteikta nuo pat to
momento, kada vaikui diagnozuojama negalia. Seimos, kurios gyvena su nejgaliais vaikais, tampa
priklausomos nuo aplinkiniy pagalbos. Sis poreikis daugumai atsiranda jau gimdymo namuose (Naku,
2014). Tinkama pagalba ir kaip ta pagalba suteikiama yra svarbus faktorius tokiai Seimai siekiant jveikti
kylancius sunkumus. Savivaldybés stengiasi ripintis Seimomis, kurios augina nejgaly vaikg. Taciau
jvairiy autoriy teigimu, Seimos skundziasi, kad daznai savarankiskai tenka rtpintis, kad priemonés bei
pagalba bty suteikta laiku. Kai socialinés paslaugos nejgaliesiems pricinamos, jos tampa jgalinan¢iomis
(Ruskus, Naujaniené, MotieCiené, Mazeikiené, Dvarionas, 2014). Europos valstybiy socialinés politikos
sritis yra esminé socialiniy paslaugy plétra, kuri priklauso nuo valstybiy ekonominés situacijos.
Pasitelkiant nevyriausybines organizacijas bei savanorius ir vadovaujantis valstybés jstatymais, yra
jgyvendinamas socialiniy paslaugy teikimas ES valstybése (Hadley ir Hatch, 2018).

Reikalinga i$siaiskinti Seimy poreikius norint tiksliau nuspresti, j kg turéty bati nukreipta pagalba
ir socialiné¢ parama Seimoms, esan¢ioms negalios situacijoje. Autorés Raudelitinaité ir Rympo (2012),
atlikusios tyrimg apie psichosocialing situacijg Seimose, Kurios augina negalig turintj vaika, nurodo, kad
labai svarbiis tévams yra Sie poreikiai: bendradarbiavimas su specialistais, atokvépio paslaugos,
materialinis, informacijos ir saves realizacijos. Tévy gebéjima atrasti daugiau laiko bei démesio saves
realizavimui, individualiam ir Seimos laisvalaikiui, atstatyti dvasines bei fizines jégas, laikg profesiniam
tobuléjimui galéty uztikrinti atokveépio paslaugos (Raudelitinaité ir kt., 2012).

Nuo daugelio veiksniy priklauso $eimos prisitaikymas prie negalios. Kiek ir kaip negalia paveiks
Seimos narius, priklauso nuo pacios Seimos sugebéjimo spresti kylanéias problemas, nuo paramos
gaunamos i§ Seimos aplinkos, nuo negalios pobiidzio. Zmonés ir struktiiros, kurios atlicka tam tikras
funkcijas, duoda neformalig arba formalig pagalbg Seimai, atsiranda Seimos gyvenime.

Autoré Butkeviciené (2008) aprasé pagalbos Seimai principus, kuriuos svarbu zinoti, norint suteikti
tikslingg socialing pagalbg Seimai, auginanciai negalig turintj vaika:

1.Seimos ir vaiko orumas — pagarba kultdiriniam, etiniam, ekonominiam-socialiniam $eimos
isskirtinumui. Seimos skiriasi savo jsitraukimu j pagalbos vaikui procesa.

2.Abipusé specialisto ir Seimos partnerysté. Abi pusés atsinesSa savo Zinias, igiidzius bei patirt] |
pagalbos procesa. Galimybeg surasti geriausius paramos biidus suteikia dalijimasis nuomonémis ir bendry
sprendimy paieska.

3.Dalijimasis visa ir aiSkia informacija, pasakant jg t€vams suprantamai ir jautriai. Tévai turi teis¢
apie savo vaika zinoti visg informacija.

4.Seimos ir vaiky unikalumo ir stiprybiy pripazinimas.
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5.Supratimas poreikiy, atsirandanciy Seimos bei vaiko raidos metu.

6.Politikos, kuri uztikrina visapusiika bei ilgalaike parama, jgyvendinimas. Seima gali patirti
emocing ir fizing jtampg tam tikrais Seimos bei vaiko raidos tarpsniais, nes vaiko negalia yra visg laikg
trunkanti bukle.

7.Seimy savitarpio rysiy skatinimas. Veiksmingiausias yra §is paramos isteklius. Tai ne tik siekis
padéti paciai Seimai, bet ir Seimos jgalinimas buti pagalbos iStekliumi kitoms Seimoms, esan¢ioms$
panasioje situacijoje.

8. Pasiekiamos, kompetentingos bei atsakingai veikiancios paslaugy sistemos kiirimas, kuris turi
buti grindziamas Seimos bei vaiko poreikiais (Butkeviciené, 2008).

Organizuoti pagalbg Seimai ne siekiant Salinti vaiko negalia, bet plétojant aplinkos iSteklius,
skatinant atsiriboti nuo tokiy Seimy vertinimo stereotipy, kurie stigmatizuoja Seima.

Jtrauktis yra teigiamas tikslas. Sio tikslo sickiamybé turi tapti svarbiu reidkiniu ne tik nejgaly vaika
auginanéiai $eimai, bet ir visuomenei bei valstybei. Si idéja buvo pateikta Pasaulio auks¢iausio lygio
vadovy diskusijai Generalinéje asambléjoje dar 1993 metais. Su dviem pagrindiniais tikslais buvo
susieta jtrauktis (United Nations Research Institute for social development, 1994): pirmiausia
integracijos tikslas yra jtrauktis. Per jvairias politikos priemones, kurios bty taikomos ne tik vietos ar
nacionaliniu, bet ir tarptautiniu lygiu, Sis tikslas gali bati pasiektas. Tokiu aspektu jtrauktis tampa
lygybés, didesnio teisingumo, demokratinés laisvés bei materialinés gerovés sinonimu. Antra, jtrauktis
kaip didéjantis abipusis identifikavimas ir solidarumas. Jtrauktis yra suprantama kaip solidarumo ir
darnos sgveikos skatinimas visuose visuomenés sluoksniuose.

Pasak Butkevicienés (2008), Seimy, kuriose auga nejgalus vaikas, jgalinimg garantuoja tévy
savitarpio grupés, nes jgalinimas jgyvendinamas per:

. Informacijos pasidalinima. Seimos j tévy savitarpio grupes ateina su individualia patirtimi
bei Ziniomis.

. Emocing paramg. Tévai grupiy metu turi proga dalintis nusivylimais bei jausmais, nes
zino, kad grupés nariy jie bus suprasti.

. Idéjy skleidima. Savitarpio grupés metu tévai ieSko bendry sprendimo budy siekdami
iveikti kylancius sunkumus, auginat negalig turintj vaika.

Tévy jsitraukimas j savitarpio pagalbos grupes veikia kaip Saltinis jtampai jveikti bei Stresui
mazinti.

Socialiné parama didina atsparumg atsirandan¢ioms problemoms ir patenkina emocinius bei socialinius
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poreikius. Taip pat garantuoja poilsj, socializacijg ir apsaugo nuo atskirties. Tiesioginés jtakos nejgaliam
vaikui socialiné parama nedaro, bet gali uzkirsti kelig neigiamiems $eimos funkcionavimo aspektams.
Pagalbos Seimai modeliuose daug démesio skiriama streso jveikos strategijoms. Dazniausiai
minimas patologinés savijautos i§gyvenimas, 0 ne socialinio konteksto jtaka streso jveikai, nes streso
jveikimas suvokiamas kaip Zmogaus problema. Mokslinéje literatiiroje neretai pastebima vidinés darnos
konstrukto sgvoka, kurioje yra nagrinéjama Seimos nariy stiprybiy reikSmé bei reikalingumas. Vidinés
darnos konstrukto koncepcija orientuojama j nora suprasti Zmogaus sveikata lemianéius veiksnius. Sia
koncepcija siekiama isrySkinti grupés ar asmens galimybes, naudojantis aplinkos parama stresinéms
situacijoms jveikti. Seimos, kurios pasizymi auksta vidine darna, jsitikinusios, kad dauguma gyvenimo
nutikimy yra suvokiami ir kontroliuojami. Siems asmenims jveikti stresa pavyksta adekvaciau. Seimos
potencialias galimybes adaptuotis vaiko negalios situacijoje nusako vidiné darna, naudojantis iSoriniais
ir vidiniais istekliais. Norima, kad nei tévai, nei patys vaikai nesijausty negalios aukomis Seimose
(Vaitekauskaité, 2008). Autoré Z. Rympo (2011), remdamasi moksline literatiira, jvardino tokius
paramos $altinius nejgaly vaikg turin¢iai Seimai: neformali struktiira (kaimynai, giminés, bendradarbiai,
draugai), specialistai (specialieji pedagogai, medikai, nevyriausybiniy organizacijy darbuotojai,

psichologai ir kt.) bei valstybés parama (zr. 1 pav.).

—_—

Valstybé

Specialistai
(valstybiniy
stargy i WO
darbuotojan)

Neformali
strukidra
(giminés, drangai,
kazmynai,
bendradarbiar)

Seima
auginanti
nejgaly
vaika

1 pav. Pagalbos 3altiniai tévams, kurie augina nejgalius vaikus pagal Z. Rympo.
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Kompetentinga parama i$ $alies suteikia galimybe sékmingai socialinei integracijai. Aplinkos jtaka
yra ganétinai didelé Seimai, kuri patiria kriting emocing situacija dél vaiko negalios. Parama ir pagalba
Seimai turi uztikrinti materialing, dvasing ir socialing gerove. Labai svarbu, kad visas Seimos atlickamas
funkcijas aprépty parama bei kompleksiné pagalba. Ankstyvosios intervencijos psichologinés,
pedagoginés ir medicinos tarnybos turéty teikti Sioms Seimoms socialing-psichologine pagalba, kurios
tikslas bty parama seima kaip sistemai. Tarnyby veiklos suderinimas yra labai reikSmingas, nes visa
sistema taps neefektyvi, jei nors viena i§ tarnyby neatliks savo funkcijy.

Pasak Ruskaus (2002), Lietuvoje nejgalaus vaiko reabilitacijai ir diagnostikai skiriamas didesnis
démesys, reciau specialisty démesj patraukia sudétingi psichologiniai-socialiniai pokyc¢iai. Klinikinis
pozitiris | Seimg Yra ribotas, dél Sios priezasties daznai lieka prazitréti Seimos poreikiai, nors vaiko su
negalia poveikj Seimai akivaizdziai leidzia pamatyti Seimos sistemos koncepcija. Neretai  saviizoliacija
krypsta Seimos, kurios negauna reikalingos pagalbos reikiamu metu. Tokia psichologiné biisena leidzia
nepriimti reikalingos pagalbos ir atsiriboti nuo aplinkiniy, nebematyti vaiko negaliy (Ruskus, 2002;
Barkauskaité ir kt., 2008).

Auginant negalia turintj vaika Seimos bendravimas bei bendradarbiavimas su skirtingy sriciy
specialistais tampa itin svarbus. Tokioje situacijoje bendradarbiavimas ir bendravimas turi buti abipusis
— tévams jis suteikia proga gauti reikalingos informacijos apie nejgalaus vaiko priezitira, gydyma ir
ugdyma, o jvairiy sri¢iy specialistams yra galimybé gauti tikslios informacijos apie vaikg i§ asmeny,
kurie daugiausia laiko praleidzia su nejgaliu vaiku ir geriausiai suvokia vaiko poreikius ir blisenas. Tiek
Seimos, tiek vaiko poreikiai bus kiek jmanoma geriau patenkinti glaudziai bendradarbiaujant. Norint
uztikrinti nejgalaus vaiko ugdymo, lavinimo bei kitus poreikius, turéty dalyvauti visa komanda. Sios
komandos lygiateisiai nariai yra nejgalaus vaiko tévai, taip pat i jg paprastai jeina visi su vaiko gerove
tiesiogiai susij¢ jvairiy sri¢iy specialistai. Tai gali buti specialusis pedagogas, mokytojai, muzikos
pedagogas, auklétojas, logopedas, psichologas, kineziterapeutas, administracijos atstovai, socialinis
darbuotojas, gydytojas ir kiti. Konkre¢iai uzduo€iai spresti gali bati suburta komanda, kurios sudétis
kinta atsizZvelgiant ] negalig turinio vaiko poreikius. Specialisty komandos sudétis neretai keiciasi
pasikeitus vaiko poreikiams.

Padéti Seimoms pasiekti iSsikeltus tikslus, atstatyti emocine biisena, uzmegzti socialinius kontaktus
yra specialisty pareiga. Tikslinga skatinti Seimos narius reiksti savo jausmus, iSklausyti. Taip pat svarbu
padéti Seimai iSgyventi riipescius, kilusius dél vaiko negalios. Tévams jgyti kompetencijos ugdyti, lavinti
savo vaikg turi padéti jvairiy sriciy specialistai. Tévai pajunta pasitenkinimag bei atsakomybe, mokédami
suteikti pagalba savo vaikui. Daznai socialiniai darbuotojai susiduria su tévy baime ir vengimu Kreiptis

pagalbos, nes nenori buti priklausomi nuo kity, nori biiti savarankiski, nenori atrodyti bejégiai ir
22



negebantys teisingai pasiriipinti vaiku. IS pedagogy, mediky informacija apie pagalbos reikalinguma
Seimai galéty ateiti pas socialinj darbuotojg. Minéti specialistai turi zinoti socialiniy darbuotojy
kompetencijas, kad turéty galimybg Seimos nariams sitlyti tinkamus pagalbos buidus. PartnerisSkas
bendradarbiavimas gali sustiprinti teigiamas Seimos nuostatas dél santykiy su aplinkiniais, labiau jsilieti
] visuomeninj gyvenimg ir gerinti visos Seimos gyvenimo kokybe. Tai toks bendradarbiavimas, kai
asmenys nevengia pasidalinti nuomone, Kkai tikima vienas kito geb¢jimais, kai vyksta atviras procesas,
skatinantis dalytis nesékmémis ir pasisekimais. Be bendravimo ir bendradarbiavimo néra galima
veiksmingai atstovauti nejgaliyjy interesams, atstovavimas galimas esant abipusiam bendradarbiavimui
tarp tarptautiniy, nevyriausybiniy institucijy bei formaliy organizacijy (Kéryté, 2010). Nuolatinis
bendradarbiavimas bei komunikavimas su Kitais sektoriais yra atstovavimas nejgaliyjy interesams. Taip
siekiama ne tik skatinti pilie¢ius jsitraukti j veiklas ir pilie¢iy ugdyma, bet ir skatinti spresti socialines
problemas (Silinskyté, 2014). Remiantis tuo, galima teigti, kad visiems dalyviams svarbu
bendradarbiauti, norint veiksmingai atstovauti $eimy, kuriose auga negalig turin¢iy vaiky, interesus.

Remiantis gairémis, nustatytomis Europos Sajungos Socialinés apsaugos komiteto (EU Quality
Framework for Social Services 2010) isskiriami trys kokybiniai jgalinanciy socialiniy paslaugy (ISP)
rodikliai: teikéjo ir gavéjo dialogas, gavéjy dalyvavimas ir i§ paslaugos gavéjy gaunamas grijztamasis
rySys. JgalinanCios bei jtraukiancios socialinés paslaugos yra tada, kai institucija, organizuojanti
paslaugas, ir jos teikéjai (darbuotojai) paslaugas gaunanc¢iam asmeniui, jo globéjams, Seimos nariams ar
patikétiniams suteikia galimybe aktyviai dalyvauti priimant sprendimus dél paslaugos teikimo,
planavimo bei vertinimo. Tokiu budu paslaugos gavéjams leidziama kontroliuoti asmeninius poky¢ius
gyvenime ir patiems jsivardyti bei atpazinti poreikius.

Apibendrinant galima teigti, kad socialiné pagalba, kuri yra reikalinga Seimoms, auginancioms
negaliq turintj vaikg, teikia neformali struktiira (kaimynai, giminés, bendradarbiai, draugai), specialistai
(specialieji pedagogai, medikai, nevyriausybiniy organizacijy darbuotojai, psichologai ir kt.) bei
valstybes, suteikdamos paramg. Europos socialinio fondo lésomis pagal 2014-2020 mety Europos
Sqjungos fondy investicijy veiksmy programg visose Lietuvos savivaldybése yra jgyvendinami projektai
pagal priemoneg ,, Kompleksinés paslaugos Seimai*. Priemonés tikslas - sudaryti sqlygas Seimai gauti
kompleksiskai teikiamas paslaugas, uztikrinant paslaugy prieinamumgq kuo arciau Seimos gyvenamosios

vietos ir siekiant jgalinti Seimq jveikti iskilusius sunkumus teikiant pagalbgq.
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1.2.2 Socialinis palaikymas neformalioje struktiiroje

Seimos palaikymas stresinéje situacijoje yra lyg parama. Sudétingoje situacijoje socialinis
palaikymas Seimai gali turéti trumpalaikj ir ilgalaikj efektg. Autoré B. Kreiviniené (2007) atskleidzia,
kad galimybé socialiniam palaikymui yra tik socialiniame tinkle, nes iSreiskiant palaikomajg elgseng
sukuriamas palaikymo jausmas. Nariai socialiniame tinkle gali sukurti subjektyviai suvokiama
palaikymo jausmg ir palaikyti zmogy, kuriam pagalba labai reik§minga. Kreiviniené (2007) pabrézia,
kad socialinio tinklo nariy elgsenos budai galibiti reiSkiami:

a) pagarba — veiksmai, kurie suteikti galimybe asmeniui jaustis gerbiamam;

b) intymumu bei meile — riipestis, giltis pokalbiai, nedideliy paslaugy atlikimas, fizinis artumas,
dalijimasis paslaptimis ir pan.;

¢) jvertinimu — svarbu palaikymas, kad Zmogus galéty savarankiSkai pamatyti gyvenimo situacija
ir jzvelgti save kontekste, parengti strategijas susitaikymui.

d) saugumu — asmens pasitikéjimg savimi ir aplinka sukuria galéjimas jaustis saugiam.

Kaip seimos jveikia susidarius sunkumus bei kokj formuoja poziiirj j save, priklauso nuo aplinkiniy
ir bendruomenés reakcijos j vaikg ir jo Seimg. Pirminis palaikymas ir pagalba yra jmanomas neformalioje
struktiiroje, tai draugai, Seima. Svarbu paminéti, kad Seimos nariy bei draugy parama yra labai reikSminga
tévams, kuriems gimé negalig turintis vaikas. Artimi Zmonés, kaip seneliai, dédés/tetos, riipestingi
kaimynai ar Seimos draugai, gali padéti Seimai nuo pat pirmos dienos, suzinojus apie vaiko negalig. |
paramos procesa itin svarbu jtraukti artimus Seimai Zmones, nes, istikus krizei, jie biina ar¢iausiai Seimos
nariy. Pirming §eimos socialing izoliacija gali sutrukdyti kaip tik artimiausi Seimai zmonés. Taciau buna
situacijy, kada artimieji jauciasi neigiamai biidami arti, nezino, bijo, ka pasakyti, nes patys dar nepriémé
negalig turin¢io vaiko. Biitent tai suteikia Seimai nevilties jausma ir skausmg dél esamos situacijos. Labai
svarbu, kad asmenys, padedantys Seimai, galéty laisvai bendrauti ir patys buty jveike vaiko nejgalumo
keliamus jausmus. I$samios informacijos suteikimas laiku artimiesiems leidzia kuo tiksliau formuoti
pagalbos galimybes, nes biitent aplinkos pagalbos poreikis yra ypa¢ svarbus pradiniame vaiko negalios
etape. Seimos pajéguma didina reikalingos bei savalaikés paramos suteikimas Seimai. Tai suteikia
galimybe ne tik objektyviai iSspresti rupesCius, bet taip pat suteikia galimybiy imtis veiksmy
savarankiskai, priemoniy, norint pasiekti teigiamy pokyc¢iy Seimoje. Esant bendradarbiavimui tarp
Seimos ir jg supancios aplinkos pasiekiamas Seimos Savarankiskumo etapas. PrieSingu atveju, Seima,
auginanti nejgaly vaika, negeba susidoroti su esama vaiko situacija, nesugeba be kity pagalbos siekti

teigiamy pasiky¢iy Seimoje, kas neabejotinai neigiamai atsiliepia jos funkcionavimui.
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J. M. Kauffman, D. P. Hallahan (2003) remiasi nuostata, susijusia su socialinés paramos
sistemomis. Autoriy nuostata pasiZymi dviem svarbiais bruozais:

1. Taikant poziirj, susietg su socialinés paramos sistemomis, démesys yra nukreipiamas j Seimy
gebéjima suteikti pagalbg sau. Taip galima rasti paramos $altiniy, nes dauguma Seimy kity budy neturi.
Stiprinant Seimos nariy savivert¢ Siekiama sudaryti sglygas, kad paramos siekéjas yra maziau
priklausomas nuo pagalbos teikéjo, kitaip nei biina tradiciniais atvejais. Modelio taikymas skatina
suvokti atsakomybe apibréziant bei jgyvendinant savo tikslus, pagalbos ieskantysis néra laikomas
ripes¢iy priezastimi. Seima, bet ne specialistai priima visus svarbiausius sprendimus, susijusius su
Seimos poreikiais. Ne tiek pagalbos ieskanc¢iojo vardu veikia specialistas, kiek suteikia ieSkanciajam
pagalbos jgyjant kompetencijy, kurios leisty jam sutelkti turimus isteklius sunkumams jveikti, adaptuotis
ir tobuléti vykdant daugybe iskylanciy reikalavimy.

2. Neformaliis paramos $altiniai daugiausia nagrinéjami jj taikant. Neretai ekspertai dalinasi apie
neformalius paramos $altinius, tokius kaip draugai, kaimynai, Seima placigja prasme, religinés grupés.
Dél nejgalaus vaiko kylantj stresg Sie Saltiniai gali padéti jveikti daug efektyviau nei jvairios tarnybos
bei specialistai. Autoriai atkreipia démesj, kad, nelaimei, Sie neformaliis paramos Saltiniai, anks¢iau buve
tokie populiariis miisy visuomengje, dabar stipriai maze¢ja.

D. P. Hallahan D. P., Kauffman J. M., (2003) i$skiria dvi socialinés paramos formas:

a) interneto pagalba tévams. Tévams, turintiems nejgaly vaika, daznai internetas yra gera
pagalbos priemoné. Internete galima rasti labai daug tinklapiy bei naujieny grupiy, elektroninio pasto
sgrasy, susijusiy su jvairiomis temomis apie nejgalius vaikus ir pagalbos biidus Seimoms. Naudodamiesi
Jvairiy grupiy, elektroninio pasto teikiama informacija nejgaliy vaiky tévai turi galimybe¢ bendrauti su
panasaus likimo Seimomis, taip pat ir su specialistais, kurie gali atsakyti j iSkilusius klausimus.

b) paramos grupés tévams. Tévai vaiky, turin¢iy tokiy pat ar panaSiy negaliy, sudaro paramos
grupes, kurios gali bati nestruktiiruotos arba grieztos struktiiros. Anot Seligman ir Darling (cit. pagal
Hallahan, Kauffman, 2003), jvairiapus¢ naudg tévams teikia tévy paramos grupés, nes jy teikiama
informacija neleidzia izoliuotis ar jaustis vieniS8am. Taip pat suteikia galimybe¢ palyginti situacijas ir
pateikia jvairiy vaidmeny modelius. G. R. Pierce, B. R. Sarason, I. G. Sarason (cit. pagal Kreiviené,
2007) teigia, kad labai svarbus elementas, susijes su socialiniu palaikymu, yra asmens pasirengimas
priimti paramg. Autoriy nuomone, Seima dél skirtingy aplinkybiy (nenoro jsipareigoti, Seimos noro
susitelkti ir pan.) negalios situacijoje noriai priima tolesnio socialinio tinklo (profesionaly) pagalba nei
artimojo. Autoriy nuomonés sutampa, kad kiekvienas zmogus, esantis socialiniame tinkle, atlieka tam
tikrus konkrecius socialinius vaidmenis. Bitent dél to Seimai atsiranda poreikis gauti kuo
jvairiapusiSkesnj socialinj palaikyma bei pagalba negalios situacijoje.
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Apibendrinant galima sakyti, kad, vertinant paslaugy poreikio ir specialiosios pagalbos svarbg
Seimai, svarbu suvokti, kad seimos nariy santykiai pradeda keistis nesulaukus reikalingos pagalbos,
tolstama nuo artimyjy, mazéja kontaktas su socialinio tinklo nariais. Kiekvienas seimos asmuo pradeda
prarasti realios situacijos suvokimo, saugumo, laisvés bei identiteto poreikius. Tiek is tolimesnio, tiek is
artimojo socialinio tinklo seimai svarbu sulaukti socialinio palaikymo, nes tai lemia jvairiapusiskesne
paramg. Paramos negavimas ir didelé socialinés aplinkos jtaka vercia Seimq neadekvaciai vertinti vaiko

ateitj bei izoliuotis.

1.2.3 Socialinio darbuotojo veikla, dirbant su Seimomis, auginan¢iomis negalig turin¢ius vaikus

Bene pazeidziamiausiy visuomenés nariy grupei ir taip pat vienai i$ didziausiy paramos gavéjy
grupei gali biti priskiriami negalig turintys vaikai ir jy Seimos (RudZionien¢, LaSinyté, 2011, p. 40-41).
Siandieng praktikai ir mokslininkai vienareik§miskai sutaria, kad eimoms suteikiant socialing pagalba
démesio centre turi buti ne tik vaiko sutrikimas arba liga, taciau ir Situacija, kurig kuria santykiai tiek
Seimos viduje, tiek su iSorés aplinka. Socialinés apsaugos ir darbo ministerija (2018) nurodo, kad
pagalbos Seimai organizavimo ir teikimo procesas biity koordinuojamas socialines paslaugas teikianciose
jstaigose. Taip siekiama uztikrinti rizikos veiksnius patirian¢ioms Seimoms efektyvesng pagalba.

Tévai dazniausiai gauna i§ gydytojy pirmin¢ informacija apie gimusio vaiko biikle, sveikata,
vystymasi. Dél to itin svarbu, kad biity korektiskai ir suprantamai pateikiama informacija nejgalaus vaiko
tévams. Lietuvoje kol kas dar triikksta psichology, kurie biity Salia tévy, kai jiems praneSama vaiko
diagnoze. Svarbu, kad i$ socialiniy darbuotojy Seimos galéty i§ karto gauti pagalbg, nes apie ugdymo
budus gydytojai daznai nepranesa, taip pat svarbu Seimg informuoti apie panasias Seimas vienijancias
draugijas ir kt. Seimy, auginan¢iy nejgalius vaikus, gyvenime labai svarby vaidmenj vaidina informacijos
gavimas. Pradinio chaoso laikotarpiu diagnozés zinojimas ir jos suvokimas labai padeda tévams valdyti
situacija. Visy specialisty, dirban¢iy su nejgaliais vaikais ir jy Seimomis, funkcijos yra gana aiskios ir
apibréztos, o sékmingai Seimos adaptacijai skiriama tam tikra veikla. R. Butkevic¢iené (2008) teigia, kad
sudétinga yra nurodyti, kas yra atsakingas uz Seimai, auginanéiai nejgaly vaikg, psichosocialinés
pagalbos teikimg. Gana jvairiai ir placiai yra interpretuojama psichosocialinés pagalbos sgvoka, taciau
reikSmingiausias paramos tikslas - suteikti pagalbg vaikams ir Seimoms visokeriopai funkcionuoti
susidaranciose situacijose, kurias lemia vaiko negalia. Kaip parama Seimai, ieSkant geriausiy problemos
pveikos iSeiciy, suteikianciy galimybe prisitaikyti prie vaiko negalios, autoriai pabrézia psichosocialing

pagalba. Rimkus ir Zemguliené (2013) atskleidZia, kad susiduriama su begale jvairiy sunkumy socialinio
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darbo procese, kuriy sprendimui taisykliy rinkinio ar vienos sistemos néra. Pivoriené ir Abecitinaité
(2010) akcentuoja, kad specifiskos klienty problemos ir socialinio darbo profesijai keliami uzdaviniai
reikalauja aukstos specialisty kvalifikacijos bei kompleksinés intervencijos.

Vienas i$ budy, Kuris uztikrina, kad klientui, turin¢iam sudétingy problemy, butu laiku ir tinkamai
suteiktos visos reikalingos paslaugos, yra atvejo vadyba (Raipa ir Cepuraité, 2017). Atvejo vadyba yra
paslaugy koordinavimo metodas. Jj taikant specialistas kartu su klientu jvertina paslaugy poreikj ir
organizuoja, planuoja bei stebi ty paslaugy teikimg (Johnson ir Yanca, 2010). Didel¢ reikSme turi
bendradarbiavimas tarp teikéjy ir teikiamos pagalbos gavéjy sprendziant pagalbos Seimai teikimo
galimybes. Svarbiausias bendradarbiavimo tarp specialisty ir Seimos trikumas yra informacijos
perteikimas tévams bei poreikiy neiSklausymas. Siekiant bendro tikslo labai svarbu profesionaly ir tévy
bendradarbiavimas. Seima turi jaustis komandos nare, suprasti pagalbos jsitraukimo galimybes, tikslias
savo funkcijas, nustatant atsakingumo ribas kiekvienam pagalbos nariui. Dideliy privalumy turi
informacijos teikimas ir gavimas tévams, nes tévai turi didele emocing patirtj praleisdami su nejgaliu
vaiku daugiau laiko nei kiti.

Bendravimas jgauna formalumo atspalvj dél specialisty medicininio modelio taikymo, kuomet jie
laikomi vieninteliais zinovais (AliSauskiené, 2004). Siekiant efektyvaus Seimos poreikiy supratimo labai
svarbu yra bendras problemos priémimas ir sprendimas. Dél Seimos vengimo kontaktuoti ir
bendradarbiauti tévai gauna tik galutines iSvadas apie vaiko negalig. O tai yra sudétinga, nes Seima
daznai patiria stresg augindama nejgaly vaika besikei¢iancioje visuomenéje. Specialistai gali Seimai
padéti tik tada, jei pati Seima suvokia ir sutinka, kad jy nejgaliam vaikui ir jiems yra bitina specialisty
pagalba.

Jei specialistai ir tévai negebés produktyviai bendrauti bei bendradarbiauti, tai ir pats geriausias
planas nebus jgyvendintas. Dél $ios priezasties specialisty ir tévy bendravimas ir bendradarbiavimas,
tévy konsultavimas ir informavimas turi atitikti jy patirtj, poreikius ir kompetencija. Socialinis
darbuotojas turi gebéti numatyti tokias bendradarbiavimo su tévais formas, kad Seimos nariai nesijausty
individualias programas, numatant pagalbos tikslus bei vertinant nejgalaus vaiko poky¢ius kasdienybéje.

Pagerinti Zzmogaus prisitaikymo prie aplinkos gebéjimus, atstatyti santykius su bendruomene,
padéti asmeniui integruotis j visuomene ir skatinti visavert] zmogaus socialinj funkcionavimg padeda
socialinis darbuotojas. | asmenj ar §eimg, veikiamus tam tikry socialiniy veiksniy ir esan¢ius tam tikroje
socialinéje aplinkoje, yra orientuojamas socialinis darbas, kuriam svarbus yra sisteminis pozidris.
Svarbu, kad visuma sudaryty trys elementai — asmuo, aplinka bei santykiai tarp asmens ir aplinkos.
Socialinio darbo tikslas yra galimybés suteikimas Zzmonéms patiems i$spresti susidariusius riipescius,
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7zmogaus socialiné integracija, parodant svarbius iSorinius ir vidinius resursus ir sékmingai juos
panaudojant (Kietyté, Matijaskaité, Ge¢éniené, 2005).

Socialinio darbuotojo funkcijos yra susijusios su Seimos jgalinimu, nes jis teikia pagalbg Seimom:s,
kuriose auga negalig turintis vaikas. Itin svarbus informavimas, nes reikalinga $eimg informuoti apie
valstybés teikiamg pagalbg bei paramos iSteklius, esanéius bendruomenéje. Taip pat socialinis
darbuotojas nuolat konsultuoja Seima, nes socialinés bei emocinés paramos Seimai suteikimas, nuolatinis
bendravimas su $eima yra pakankamai reikSmingas, padedant Seimai jveikti sunkumus. Darbuotojas
stengiasi rapintis, kad Seima galéty naudotis jai priklausanc¢iomis paslaugomis, taip pat koordinuoja
bendradarbiavimo procesg su pagalbg teikian¢iomis institucijomis. Socialinis darbuotojas stebi Seimg ir
pagalba teikiancias institucijas, stengiasi garantuoti vaiko gerove ir sauguma. Taip pat supazindina
visuomeng su Seimy, kuriose auga nejgaliis vaikai, sunkumais (Butkeviciené, 2008; Prasauskien¢, 2003).

Ankstyvosios intervencijos filosofijojos tikslas bei principas yra suprantamas kaip pagalbos $eimai
jgalinimas. Tolimesnis pagalbos Seimai procesas galéty buti pagristas jgalinimo principu. Sistemos
funkcionavimui yra reikalingi jgidziai ir informacija, kuri padés priimti teisingus sprendimus
(Butkevic¢iene, 2008). D¢l Sios priezasties, kad Seima sugebéty savarankisSkai apsispresti bei jveikti
problemas, pasitelkiamas Seimos jgalinimas dirbant su ja. Svarbu, kad Seima gebéty naudotis turimais
iStekliais ir pasiekty reikiamus iSteklius (Dunst, 1988, cit. Butkevicien¢, 2008). IStekliai bei jgiidZiai yra
pagrindiniai Seimos jgalinimo elementai. IStekliai turi bati pasiekiami, ne tik egzistuoti, nes tik tokiu
budu jie bus pasiekiami norintiems jais naudotis. Ta¢iau Seimos nariams biitini tam tikri socialiniai
jgtdZiai norint naudotis iStekliais. Vencloviené (2015) apibendrina, kad individualu jgalinimu siekiama
sumazinti zmogaus, Kuris yra sudétingoje situacijoje, bejégiskuma. Taip pat suteikiama galimyb¢ laisvai
rinktis, skatinama atsakingai ir kritiskai galvoti bei veikti, keistis ir keisti savo aplinka, taip pat siekiama
paskatinti atsakyti uz savo poelgius. Tai labai susije su dalyvavimu grupéje ir sgmoningumo didinimu.

Alisauskiené bei Jogélaité (2010) pabrézia, kad bendradarbiavimo procesas turi bti grindziamas
tokiais principais: dalyvavimo, jtraukimo bei integracijos. Tévai jgalinami dirbti su specialistais kuriant
lygiavercius santykius pagalbos sistemoje. Jie teikia pastebéjimus, rekomendacijas, pasitilymus ir priima
sprendimus. V. G. Hodges (cit. Butkevi¢iené, 2008) apibuidino Seimos jgalinimo procesg. Bendry tiksly
siekimu, informacijos ir atsakomybés dalijimusi pagrjsti bendradarbiavimo santykiai tarp socialinio
darbuotojo ir tévy, auginanciy negalig turintj vaika. O vienas svarbiausiy veiksniy Seimos jgalinimo
procese yra Seimos gebéjimy stiprinimas, kuris apima Seimos mokyma, pagalbos teikimg bei skatinimag

kontroliuoti savo Seimos gyvenimg siekiant vidinés ramybeés.
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Bendradarbiavimo

santykiy sukarimas

SEIMOS
JGALINIMO
PROCESAS

Neformaliy soc.
Seimos gebéjimy rysSiy stiprinimas ir

stiprinimas jtraukimas j

pagalbos procesa

2 pav. Seimos jgalinimo procesas pagal V.G. Hodges

Tarpininkas tarp tévy ir mediky, siekiant suprantamai i$aiskinti vaiko galimybes, tolesn¢ jo raida,
galimg ugdyma ir gydyma, gali biiti socialinis darbuotojas. Svarbu, kad specialistai kuo anks¢iau patarty
tévams, kaip su nejgaliu vaiku elgtis. Esant pagalbai, i§ pat pradZiy atsirasty noras padéti tiek fiziskai,
tiek psichologiskai. Nejgaliam vaikui rekomenduojamas ugdymas, kuriuo biity skatinamas tolimesnis
vaiko vystymasis. Siame Zingsnyje yra reikalinga skirtingy institucijy darbuotojy parama, kurios tikslas
yra laiku padéti Seimai prisitaikyti aplinkoje, jveikti negalig ar bent sumazinti ja, tobulinti gebéjimus,
skatinti socialinius rysius ir ugdyti asmenybe. Seimoje turéty lankytis socialinis darbuotojas, psichologas
ir gydytojas nuo pirmyjy vaiko gyvenimo dieny. Apsilankymy metu specialistai turéty suteikti patarimy
tévams, kaip lavinti bei aukléti nejgaly vaikg Taip pat suteikty pagalbg iSkilus jvairiems sunkumams.
Specialiose jstaigose ir vaiko namy aplinkoje su Seima ir vaiku yra dirbamas terapinis darbas, nes labai
svarbu yra lavinti vaikucio savarankiSkumg, regéjima, kalba, kuriant socialinio elgesio pamatus
(Kasparaviciené G., 2002).

Nuo ,,iskritimo i$ sistemos® §eimg apsaugo kompleksinis darbas su visa Seima. [veikus krize, Seima
turi galimybe vél grjzti | visuomene¢. Reikalinga atidziau apzvelgti svarbiausius $ios pagalbos
sudedamuosius — ugdymo, medicinines, socialines paslaugas ir kitus $eimos poreikius, kad bity galima
suprasti kompleksinés pagalbos svarbg Seimai. Socialinio darbuotojo siekis biity teikti tévams edukacine
pagalbg, nes tévai turi suteikti savo vaikams medicining-korekcine pagalbg, bet daugelis tévy néra
informuoti, kaip tai tinkamai atlikti. Tad Sioje situacijoje darbuotojas biity Seimai lyg pagalbininkas.

Socialinis darbuotojas turi biti ne tik veiklos koordinatorius, bet ir stebétojas, iniciatyvus pagalbininkas,
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organizatorius, tarpininkas tarp Seimos ir jvairiy jstaigy. ,,Socialinis darbuotojas - zmogus, galintis
parodyti, kad gyvenimas gali biiti ne tik teisingesnis, bet ir prasmingesnis, visavertiSkesnis, ir grazesnis‘
(Sink@nien¢, 2005, p. 125).

Lisauskiené¢ ir Aleksiené (2016) teigia, kad socialiniai darbuotojai prisiima atsakomybe uz veikly
organizavimg, o neretai ir jy vykdyma, jie atlicka reikSmingg vaidmenj jgyvendinant laisvalaikio
uzimtumo programas. Tai reiSkia, kad apie vykdomas laisvalaikio uzimtumo veiklas socialiniai
darbuotojai turi ne tik informuoti ir konsultuoti, bet ir turéti Ziniy bei jgudziy jas jgyvendinti. Taip pat
mokeéti bendraujant su nejgaliais vaikais ir jy Seimos nariais jtraukti juos j planuojamas uzimtumo veiklas.
Atsizvelgdamas j Seimy patirtj ir pomégius, socialinis darbuotojas, kuris organizuoja laisvalaikio veiklas,
turéty suderinti asmeninius ir profesinius gabumus bei juos nuolat tobulinti. Socialinis darbuotojas turi
gebéti iSsiaiSkinti bendruomenés poreikius jvairiose laisvalaikio veiklose bei naudoti organizavimo
mechanizmus kultiirinei laisvalaikio veiklai.

Apibendrinant galima teigti, kad socialinio darbuotojo veikla neretai isreiskia socialinio darbo
procesq. Norint pasiekti issikeltus tikslus nuoseklus veiksmy procesas tarp socialinio darbuotojo ir

kliento aprépia mgstymq, jausmus ir veikimg,
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2. TYRIMO METODAI IR ORGANIZAVIMAS / TYRIMO METODOLOGIJA

Empirinéje magistro darbo dalyje pateikiami ir analizuojami socialinés pagalbos modeliavimo
Seimoms, auginan¢ioms negalig turinCius vaikus, tyrimo rezultatai. Tyrimas atliekamas siekiant
iSsiaiskinti pagalbos reiksme, kokybe, priecinamuma Seimoms, auginan¢ioms nejgalius vaikus, ir sukurti
pagalbos modelj remiantis Seimy bei socialiniy darbuotojy patirtimi. Siekiant jgyvendinti uzsibrézta
tiksla, buvo pasirinkta kokybiné tyrimo strategija. Tyrimui atlikti buvo parengti klausimai struktiiruotam
interviu atlikti — socialiniams darbuotojams, kurie dirba su Seimomis, auginan¢ioms nejgaly vaika, ir

asmenims, kurie augina vaika, turintj negalig.

2.1 Tyrimo, duomeny rinkimo ir duomeny analizés metodai

Siekiant i8tirti gaunama socialing pagalba ir tobulinimo galimybes Seimoms, kurios augina negalig
turincius vaikus, ir sukurti pagalbos modelj, atliekamas kokybinis tyrimas apklausiant tiek Seimas, kurios
augina nejgalius vaikus, tiek socialinius darbuotojus dirbancius su $ia klienty grupe. Kokybinio tyrimo
metodas neturi standartinés tyrimo struktiiros ir pasizymi lankstumu (Kardelis, 2007), todél suteikia
galimybe tyréjui atlikti i§samesne nagriné¢jamos problemos analize. Kokybiniy tyrimy pranasumas yra
tas, jog jais siekiama sutelkti démesj j tyrime dalyvavusiy asmeny mintis bei patirtis tam tikruose
socialiniuose kontekstuose, kuriuos dazniausiai sudétinga jvertinti kiekybiskai (Berger, Pistrang, Elliott,
2015). ,,Realaus pasaulio® tyrimas yra biitent kokybinis tyrimas, kuris, anot Miles ir Huberman (1994,
cit. Naujanien¢, 2017), aprépia buvima kiekvienos dienos situacijose, kurios yra jprastos ir atspindi
grupiy, asmeny, visuomenés kiekvienos dienos patyrimus. Kokybinio tyrimo duomenys néra paremti
statistinés analizés metodais, kadangi interpretatyvinés pozicijos laikomasi jy metu. Tada norima suvokti
socialin] pasaulj tiriant, kaip ji interpretuoja jo dalyviai (Bryman, 2008). Kokybinio tyrimo duomeny
rinkimo pagrindinis metodas yra sudaryti atviro tipo klausimynai, nes biitent $iuo metodu siekiama gauti
informacijos, kuri atitikty kokybinio tyrimo tikslus (Gaizauskaité, Valavi¢iené, 2016). Taip pat norima
suzinoti tyrimo dalyviy iSankstiniy nuostaty neturintj, objektyvy poziiir] i tiriamajj reiskinj (Bitinas,
Rupsiené, Zydzitnaite, 2008). Tyrime svarbu nagrinéti kasdienj $eimy, kuriose auga nejgalus vaikas,
gyvenima, analizuoti jy problemas bei poreikius, suprasti, kaip Seimoms sekasi i§laikyti pusiausvyrg ir
kiek Seimai yra naudingos teikiamos socialinés paslaugos, taip pat pastebéti atsiradusias socialinés
pagalbos spragas. Kokybinio tyrimo pasirinkimg 1émé jo suformuotos nuostatos, kuriomis remiantis
galima pamatyti, kaip veikia jvairis gyvenimiski procesai (Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017). Sis
kokybinio tyrimo metodas buvo tikslingai pritaikytas siekiant sukurti pagalbos modelj Seimoms,
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auginan¢ioms negalig turin¢ius vaikus. Atsizvelgiant j tyrimo tikslg ir uzdavinius, remiantis objekto

operacionalizacija (zr. 1 lentel¢), buvo pasirinkta pusiau struktiiruotos apklausos zodziu forma.

2. Kokie Seimos
poreikiai i8kyla,
auginant negalig
turintj vaika?

turintj vaika?

2.Kaip sprendziate/
sprendéte problemas,
kurias sukeldavo/

1. lentele.
DIAGNOSTINES SRITYS | KINTAMIEJI INDIKATORIAI
Klausimai Klausimai Seimoms,
socialiniams auginancioms
darbuotojams negaliq turincius
vaikus
SEIMU, AUGINANCIU Parama 1.Ar, jisy nuomone, | l.Ar, jlisy nuomone,
NEGALIA TURINTI yra pakankama yra pakankama
VAIKA, SITUACIUA Darbo rinka parama Lietuvos/ parama Lietuvos/
LIETUVOJE/UKRAINOJE Ukrainos Seimoms, Ukrainos Seimoms,
Paslaugos kurios augina vaika | kurios augina negalig
su negalia? turintj vaikg?
2.Kaip manote, ka 2. Ar darbo rinka
reikéty keisti Lietuvoje/Ukrainoje,
pagalbos teikime jlsy nuomone,
nejgaly vaikg Seimai, auginanciai
auginancioms nejgaly vaikg yra
Seimoms palanki?
Lietuvoje/Ukrainoje? | 3. Kokiomis
3. Kaip manote, ar valstybés
darbo rinka $eimai, paslaugomis Jus
auginanciai negalig naudojotés/
turintj vaika, yra naudojatés? Ar tokiy
palanki? paslaugy/ pagalbos
4. Kokiomis pakanka?
valstybés 4.Kaip manote, ka
paslaugomis reikéty keisti
dazniausiai naudojasi | pagalbos teikime
Seimos, kurios augina | nejgaly vaika
negalig turintj vaikg ? | auginanc¢ioms
Ar paslaugy Seimoms
pakanka? Lietuvoje/Ukrainoje?
SUNKUMAI, KURIUOS | Vidiniai 1.Kaip jiis galvojate, | 1. Kaip jis galvojate,
PATIRIA SEIMOS, [3oriniai su kokiais sunkumais | su kokiais
AUGINANCIOS susiduria $eima sunkumais
NEJGALIUS augindama negalig susiduriate
VAIKUS turintj vaika? augindami negalig
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3. Kaip jis galvojate,
ar negalig turintis
vaikas turi jtakos
Seimos nariy
dalyvavimui
bendruomenés
veikloje? Jei taip, tai
kokios?

sukelia Jisy vaiko
negalia?

3. Kaip aplinkiniai
reagavo/ reaguoja i
Jisy vaiko negalig?
4. Ar teko kada
pajusti ar patirti Jusy
Seimos
diskriminacijg i§
aplinkiniy? Kokius
iSgyvenimus

Jums tai sukele/
sukelia? Kodel?

PAGALBA, REIKALINGA | Psichologiné 1.Kokia pagalba 1.Kokios pagalbos
SEIMAIL AUGINANCIAI reikalinga Seimoms, | Jusy Seimai reikia
VAIKA, TURINTI Medicininé auginancioms kasdien?
NEGALIA nejgaly vaika? 2.Kokig pagalba
Materialiné 2.Kokios stipriosios | gaunate? Jei gaunate,
pusés yra visoje tai kokia konkreti
pagalbos sistemoje materialing,
Seimoms, medicining,
auginan¢ioms negalig | psichologiné pagalba
turintj vaikg? ir parama tai buvo?
3.Kokios socialinés | Kas ja teiké?
pagalbos silpnosios 3. Ka dazniausiai
pusés? pasitelkiate savo
Seimai ] pagalba
(artimuosius,
draugus, kaimynus,
SOC.
darbuotojus ir pan.)?
SOCIALINIO Psichologiné 1.Kokiais budais Jas | 1.Kokios pagalbos
DARBUOTOJO VEIKLA, | parama skatinate Seimag tikéjotes/tikites 18
DIRBANT SU SEIMOMIS, jsitraukti j specialisty savo
AUGINANCIOMIS Paslaugy bendruomeng? Seimai auginant

VAIKUS SU NEGALIA

organizavimas
visai Seimai

2. Kokias socialines
paslaugas jis siiilote
vaiko tévams?

3. Kokiomis
socialinémis
paslaugomis jie
pasinaudojo ir
kokiomis

negalig turintj vaika?
2.Ar 18 specialisty
jauciate palaikyma
nejgalaus vaiko
atzvilgiu?

3.Kaip jiis galvojate
ar soc. darbuotojas
yra tas specialistas,
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nepasinaudojo? kuris gali uztikrinti
Kode¢l? pagalba Seimai,

4. Kaip sekasi dirbti | auginanciai negalia
su Seimomis, kurios | tuintj vaikga?
augina negalig turintj

vaikg?
SOCIALINIU PASLAUGU | Teikiamos 1. Ar Seima 1.Kaip vertinate
REIKSME SEIMAL, pagalbos patenkinta pagalba ir | gaunama socialing
AUGINANCIAI NEJGALU | vertinimas jos teikiama kokybe? | pagalba ?

VAIKA 2.Kokia pagalba buity | 2.Kokia pagalbos
Tobulintinos svarbiausia ir reik§Smé yra Jiisy
sritys pagalbos efektyviausia $iuo Seimai, auginat
sistemoje metu vaikui, Seimai? | negalig turintj vaikg?

3.Kokiy socialiniy 3.Kokiy socialiniy
paslaugy dar triksta | paslaugy dar triikksta
Seimai? Seimai?

4.Kuo, Jisy
nuomone, teikiama
pagalba Seimai,
auginanciai nejgaly
vaika, yra naudinga
vaikui ir

Seimai?

Sudaryta autores.

I§ rekomenduojamy metody, pasirinktas pusiau struktiiruotas interviu metodas tyrimo uzdaviniams
realizuoti bei tikslui pasiekti. Uzduodami i§ anksto numatyti atvirieji klausimai, bet atsakymy néra
numatyta (Bitinas, Rupgien¢ ir Zydzitnaite, 2008). Pusiau struktiiruotas interviu yra tikslingas metodas
duomeny gavimui, nes numatyti i§ anksto atviri klausimai yra uzduodami zodziu, bet tyrimo eigoje
galima uzduoti papildomus, siekiant gauti atviresnius ir iSsamesnius atsakymus (Charles, 1999).
Pasirinkimg 1émé pusiau struktiiruoto interviu ir galimybé tiesiogiai bendrauti su respondentais, matyti
ju i8raiskas, jausti intonacija. Vienas efektyviausiy kokybinés apklausos biidy yra pasirinktas metodas,
nes tiesioginio dialogo su informantais metu atrandamas patir¢iy bei reik§miy turinys.

Siekiant gauti ne tik informacijos, bet ir j3 suprasti, jprasminti interviu metu iSreikstas pozicijas yra
svarbus kontekstas (Gaizauskaités ir Valavic¢ienés,2016). Taikytas interviu metodas kokybinio tyrimo
metu suteiké galimybe suZinoti socialiniy darbuotojy informacija, kaip Seimos, auginancios nejgaly
vaika, yra jtraukiamos ] socialiniy paslaugy teikimo procesus, paslaugy trikumus ir Seimose kylancius
sunkumus. Taip pat interviu su Seimos nariu padéjo atskleisti Seimy, auginanciy nejgalius vaikus,

subjektyvias patirtis, indentifikuoti poreikius.
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Fenomenologinio tyrimo tikslas — surinkti informacijg apie iSgyvenimy bei autentiSkos patirties
esme, kuri véliau pateikiama taip, kaip ja iSgyvena pats tyrimo dalyvis, susilaikant nuo bet kokiy
iSankstiniy nusistatymy, hipoteziy, jprasty suvokimo biidy. Fenomenologiné analizé yra aktyvus
procesas, sgmonés srautg veréiantis j savo reik8me ir formg turinéig verbaling iSraiSkg, 0 patyrimo
reik§mé yra fenomenologiniai duomenys. Fenomenologinis tyrimas siekia duoti daugiau detaly, gily
tiriamo reikinio, patyrimo apra$yma, o ne jo paaiskinima. Siuo tyrimu tyréja priima autentiska zmogaus
patyrimy ir iSgyvenimy apraSymga, stengdamasi susilaikyti nuo bet kokiy iSankstiniy sprendimuy,
visuotinai pripazinty jsitikinimy. Fenomenologiniame tyrime tyréjy Zinios, asmeninéS nuostatos,
prielaidos ir patyrimas turi daryti kuo maziau jtakos tiriamajam reiskiniui.

Naudojant §j tyrimo metoda yra svarbu paciam tyréjui jvardinti savo vertybes, nuostatas, susijusias
su tiriamu fenomenu, siekiant kiek jmanoma apsisaugoti nuo jy primetimo tyrimo dalyviams bei jtakos
interviu. Sio darbo autoré prie§ atlikdama interviu ra§ydavo tam tikra dienorastj, kuriame bitent tai sau
pasizymeédavo. Vienos i$ ,,pavojingiausiy® Siam tyrimui asmeniniy tyréjos vertybiy buvo ja supancios
aplinkos diegiama nuostata uz vaiko priémimg tokio, Koks jis yra, ir augimg Seimoje. Darbo autorés
vertybés nesikirto su tyrimo dalyviy vertybémis dél vaiko gimimo, augimo. D¢l to darbo autoré negalé¢jo

daryti jtakos dalyviy pasisakymy $ia tema kryp¢iai ir tokiu biidu apriboti renkamus duomenis.

2.2 Tyrimo imtis

Kriterijumi grindZiama atranka yra kokybinio tyrimo imtis. Tai budas, pagal kurj asmenys,
dalyvave tyrime, buvo atrinkti apgalvotai, norint gauti svarbig informacija, susijusig su tyrimo kontekstu.
Tyrimo dalyviy grupés pasirinktos pagal tris reik§mingus kriterijus: darba su Seimomis, kurios augina
nejgalius vaikus, nejgalaus vaiko auginimg, savanori§kg sutikimg dalyvauti tyrime. Atlikdama tyrimag
tyréja saves nuolat klausé, ar tyrime dalyvaujantys Zmonés yra jgije patiréiy, kurios leisty atskleisti
reiskinio prasme, ar atrinkti zmonés turi patirties, kuri aktuali atlickant tyrima (ZydZzitinaite,
Sabaliauskas, 2017).

Pasak Zydzitinaités (2011), kokybiniam tyrimui neaktualus tiriamyjy skai¢ius, o aktualus gauto
interviu teksto turinys, jo metu gauta nauja iSsami ir gili informacija. Tyréjg labiau domino tyrimo
dalyviy patirtys, dél to formuodama imtj nesieké kuo didesnio dalyviy skaiCiaus. Atsizvelgiant j
kokybiniy tyrimy metodologijg, pasirinktas imties dydis yra tinkamas analizuojamai problemai
intensyviai, giliai, 0 ne ekstensyviai istirti bei tyrimui realizuoti.

Tyrime dalyvavo 2 respondenty grupeés:

e tévai, auginantys negalig turinCius vaikus;
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e socialiniai darbuotojai, dirbantys su Seimomis, kurios augina negalig turin¢ius vaikus.

Apklausta 6 Seimos, kuriose auga vaikai, turintys negalig. Taip pat apklausti 6 socialiniai

darbuotojal, teikiantys pagalba Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.

2.3 Tyrimo organizavimas ir eiga

Kokybinis tyrimas ,,Socialinés pagalbos modeliavimas Seimoms, auginancioms negalig turincius
vaikus® buvo atliktas Lietuvoje 2020 m. rugpjucio-lapkri¢io ménesiais. IS tyrimo dalyviy buvo gautas
zodinis sutikimas anonimiSkai dalyvauti tyrime, jie buvo supazindinti su tyrimo tikslais bei gauty
duomeny panaudojimu.

Tyrime dalyvavo 6 socialiniai darbuotojai, dirbantys su Seimomis, auginanc¢iomis negalig turin¢ius
vaikus ir 6 asmenys, kurie augina nejgalius vaikus. Tyrimas atliktas TelSiy bei Mazeikiy rajonuose. I$
anksto su tyrimo dalyviais buvo susitarta dél interviu atlikimo laiko ir vietos, gauty duomeny
panaudojimo bei tyrimo tikslo. Interviu pradzioje buvo skiriama apie 5-10 min. pasiruoSimui. Per
pasiruoS§imo laikg tyrimo organizatoré galéjo uzmegzti kontakta su informantu, taip pat turéjo laiko
pristatyti tyrimo temg ir tiksla. Kiekvienas tyrimo dalyvis susipazino su interviu klausimais. Ne Visi
asmenys, auginantys nejgalius vaikus, ir ne visi socialiniai darbuotojai sutiko, kad jy interviu buty
jraSinéjami diktofonu. D¢l Sios priezasties kai kuriy interviu informacija buvo fiksuojama diktofonu, o
kity raSant ant popieriaus lapo. Visiems tyrimo dalyviams buvo priminta, kad tyrimo organizatore
laikysis konfidencialumo. Tyrime nepateikiami vardai ir pavardés. Kiekvienas interviu truko vidutiniSkai
50-60 minuciy. Buvo norima uztikrinti, kad pokalbis vykty aplinkoje, kurioje informantai jaustysi saugiai
bei patogiai. Dél to vieta, kurioje buvo atliekamas interviu, informantai pasirinko patys — namai, kaviné,
darbo vieta. Pasibaigus interviu tyréja doméjosi tyrimo dalyviy savijauta, iSkilusiais klausimais. Tyréja
dékojo dalyviams uz dalyvavima, atsakytus klausimus ir atvirumg. Pusiau strukttiruoto interviu metu
gauti duomenys yra tiksliis bei suteikia galimybe suZzinoti tyrimo dalyviy patirtj. Gauti atsakymai j
Klausimus néra pavirSutiniski, o tyrimo dalyviai turi visg teise¢ atsakyti j uzduota klausima taip, kaip nori.
Tyrimo metu surinkta medziaga yra transkribuota, t. y. garsiné informacija paversta tekstu.

Pasirinktas teminés fenomenologinés duomeny analizés metodas man, kaip tyréjai, buvo didelis
i83tikis, nes ji naudojau pirmajj karta. Sj metoda pasirinkau siekdama ne tik gilesnés analizés, bet taip pat
noréjosi kitokio ,,prisilietimo* prie tiriamo objekto. Teminés fenomenologinés analizés metodas man
suteiké galimybe sukurti pagalbos modelj Seimoms, auginan¢ioms negalig turin¢ius vaikus, remiantis
tyrimo rezultatais. Manau, kad ,gyvai prisiliesti“ prie tyrimo dalyviy iSgyvenimy galéjau

fenomenologinés prieigos déka.
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Teminé analizé metodas yra naudojamas kokybiniy tyrimy metody tyrimuose, nes yra puikus
jrankis, kurj galima derinti kartu su kitais metodais (Boyatzis, 1998, cit. Braun ir Clarke, 2006). Tali
analizés metodas, Kkuris leidzia interpretuoti duomenis, atrandant jvairias temas ne tik latentiniu
lygmeniu, bet akivaizdziuoju (Boyaztis, 1998, cit. Bieliauskiené, 2014). Sj metoda pasirinkau naudoti
siekdama interpretuoti ir i§samiau analizuoti tyrimo dalyviy atsakymus bei juose atrasti ne tik aiSkiai
pasakytas, ta¢iau ir netiesiogiai iSryskéjancias temas, apibiidinancias Seimos, auginancios nejgaly vaika
situacijg, problemas bei pagalbos tobulinimo galimybes. Neapsibrézdama i§ anksto turimomis ziniomis
ir norédama jzvelgti naujy, netyrinéty temy, naudojau teminés fenomenologinés analizés variantg, nes
siekiau atskleisti medziagos prasme.

Remiantis teminés analizés zingsniais analizavau gautus duomenis pusiau strukttruoto interviu
metodu (Braun ir Clarke, 2006):

1. Susipazinimas su duomenimis. Susipazinimas buvo pradétas transkribuojant pokalbius. Geriau
susipazinti su interviu turiniu padéjo daugkartinis pokalbio klausymasis. Taip pat pajausti emocines
iSraiSkas pokalbio metu.

2. Pirminiy komentary, minc¢iy suteikimas. Nuosekliai skaitant turimas transkripcijas, tekstas
buvo skaidomas j prasminius vienetus, jiems suteikti komentarai ir mintys. Tame pac¢iame interviu kai
kurie komentarai, mintys kartojosi, kai kurie buvo naudoti vieng kartg.

3. Potemiy ir temy paieska. Siame etape buvo ieskoma tarpusavio rysiy tarp visy minéiy ir
komentary, siekiant juos sujungti ir taip iSskirti galimg temg. Sugrupavus komentarus, jiems buvo
suteikiami potemiy pavadinimai, §ie buvo grupuojami j platesnes temas, iSrinktos Sias temas jrodancios
citatos.

4. Temy perzitiréjimas. Siame etape temos buvo dar kartg detaliai perzitirétos. Pamacius, kad Kai
kurios temos gali bati sujungtos, pervadintos, tai ir buvo atliekama. Baigus temy perzitréjima, sudarytas
galutinis temy sarasas.

5. Temy analizavimas. Siame etape analizuojamos isskirtos temos remiantis tyrime gauta

medZiaga.

2.4 Tyrimo etika

Labai intensyvi sgveika tarp tyrimo dalyvio ir tyréjo yra savo esme kokybinio tyrimo procesas. Dél

Vv —

nejsivelti  diskusijg ir tuo paciu metu i8likti reaguojanciam bei refleksyviam (Gaizauskaite, Valaviciene,

2016). Nesilaikant etikos principy, socialiniy tyrimy metodology nuomone, yra pakenkiama tyrimo
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dalyviams ir, Zinoma, sumaZzinamas tyrimo rezultaty patikimumas (Zydzitnaité ir kt., 2017), todél
atliekamame kokybiniame tyrime buvo laikomasi pagrindiniy etikos principy:

Geranoriskumo principas. Tiriamieji buvo skatinami Klausti ir pasitikslinti pateiktus klausimus, jei
jie atrodys neaiskis. Taip pat nenaudojami sudétingi, moksliniai terminai, uzduodami konkretiis ir aiSkis
klausimai. Tiriamiesiems parinktas tinkamiausias interviu laikas, susitarta dél tyrimui atlikti patogiausios
vietos, kur bty jauki aplinka, tylu, ramu, tyrimo dalyviai nejausty jtampos ar baimés. Tyrimo dalyviai
buvo supazindinti su tyrimo tema. Tyréja pranes$é, kad interviu bus jrasinéjamas, kur bus naudojami
tyrimo metu surinkti duomenys, kokiu tikslu tai daroma, ir informuojama, kad tiriamyjy vardai ir
pavardés bus pakeisti. Taip pat tyréja geranoriskai priéme, kad ne visi tyrime dalyvave asmenys sutiko,
kad jy pokalbis bty jrasinéjamas.

Pripazinti ir gerbti asmens nepriklausomybe, jo laisve dalyvauti arba atsisakyti dalyvauti tyrime.
Tyréja pripazjsta zmogaus autonomijos, nepriklausomybes ir laisvés principus. Pagarba zmogaus
laisvéms apémé dvi biitinas salygas: tyrimo dalyviai savanoriskai sutiko dalyvauti tyrime ir jy sutikimas
dalyvauti tyrime privaléjo buti pagrjstas atvira ir i§samia informacija. Tai nurodo, kad nei jstaiga, nei
tyréja negaléjo versti Zzmogaus dalyvauti tyrime, jeigu asmuo nesutinka. Tyrimo dalyviui iSsamiai
paaiSkinta tyrimo metodai, tikslas, pavadinimas, vykdytojai, tyrimo dalyvio vaidmuo ir tyrimo duomeny
panaudojimas.

Konfidencialumo, anonimiskumo ir privatumo saugojimas. Tyréja jsipareigoja neatskleisti tyrimo
dalyviy identifikuojancios informacijos, uZtikrina tyrimo dalyvio anonimiskumg. Informacija koduojama
tyrimo dalyviui priskiriant raidziy ir skai¢iy kombinacija. Tyrimo metodologijos dalyje paskelbti
kriterijai néra pakankami norint identifikuoti konkrety asmenj, nes yra daug zmoniy, pasizymin¢iy
Siomis charakteristikomis. Interviu metu gautos informacijos nevieSinimas tyr¢jai reiskia
konfidencialumo jsipareigojimg. Remiantis I. Gaizauskaités, N. Valavicienés (2016) rekomendacijomis,

del konfidencialumo jsipareigojimo pokalbiy jraSai néra pateikiami priede.

2.5 Tyrimo validumas

Kaip metodiky kokybés kriterijus - adekvatumas, tinkamumas, patikimumas - dazniausiai yra
pateikiamas tyrimo validumas (Pakalniskiené, 2012). Ar metodika matuoja tai, kg ketinta ja matuoti,
nurodo validumas. Negalima visiSkai pasitikéti gautais rezultatais, jei metodikai triiksta validumo
(Pakalniskiene, 2012).

Atvirumas situacijai (kol iSrySkéjo esminés duomeny prasmés, démesys kokybiniams duomenims),

atvirumas tyrimo klausimui (kol buvo | jj atsakyta), atvirumas sau turéjo teigiamos jtakos tyrimo
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duomeny validumui. Informantai tiesiogiai sgveikavo su tyréja, nes tyréja buvo lygiaverté bei aktyvi
proceso dalyvé. Aktyvus kontaktas tarp tyrimo dalyviy bei tyréjos sudaré galimybe didinti duomeny
patikimuma ir validumg. Atsizvelgiant j susijusius tyrimo klausimus, tiriamo reiskinio pobudj, Zinias ir
jam tinkamg populiacijg, buvo tikslingai pasirinkta kokybinio tyrimo strategija. Atlickant tyrimg
nuosekliai bei grieztai laikytasi pasirinkty metody, analizés plano ir atrankos kriterijy. Buvo islaikoma
lankstumo galimybé, kadangi tyréja savo klausimus mokéjo pritaikyti prie nenuspéjamos eigos ir
kiekvieno tyrimo dalyvio. IS tyrime dalyvavusiy asmeny tyréja prasé grjztamojo rysio, jy nuomongés, ar
tyréja iSsakytas mintis perteikia teisingai. Tyré¢ja dalyviams davé perskaityti jau paraSytus interviu.
Tyrimo dalyviai su parasyta informacija sutiko, nes dauguma interviu buvo jrasinéjami ir informacija
tiksliai perkelta ant popieriaus. Tokiu biidu buvo uztikrinamas tyrimo patikimumas. Taip pat aiskiai
nusakant tyrimo eigg ir tiksliai aprasant duomeny rinkimo ir interpretavimo procesg, naudojant garso
jra8ymo priemones, kurios leido tiksliai fiksuoti tiriamyjy pasisakymus, yra uztikrintas kokybinio tyrimo
validumas. I3orinj validuma stengtasi uztikrinti detaliai aprasant tyrimo metodus, objekta, (ZydZitinaite,

2011).
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3. TEMINE FENOMENOLOGINE ANALIZE

Pusiau struktiiruoto interviu metodu surinkti duomenys buvo analizuoti teminés fenomenologinés
analizés metodu. Analizuojant duomenis buvo atskleistos dvylika pagrindiniy temy. Seios temos

atskleistos i§ asmeny, auginanciy nejgalius vaikus, interviu medziagos:

1.Sunkumai, iskylantys Seimose, kKuriose auga negalig turintis vaikas.
2. Augini negalig turintj vaikq — atsisveikini su karjera.

3. ,,Raupsuotoji “ seima.

4. Pagalbos galimybés Seimai, kuri augina negaliq turintj vaikq.

5. Vaiko uzZimtumas — atokvépis téevams.

6.Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

Taip pat astuonios temos atskleistos i§ socialiniy darbuotojy, dirbanciy su Seimomis,

auginanciomis nejgalius vaikus, interviu metu surinktos medziagos:

1. Vidiniai ir socialiniai Seimos pokyciai.

2.Nejgalus vaikas Seimoje — sunkumy isbandymas Seimai.

3. Valstybés parama/pagalba tévams — stabilumo pamatas.

4.Mediky pagalba vaikams — vaistas tévams.

5.Atvejo vadyba kaip sprendimo budas,

6.Seimos pagalbininkas — socialinis darbuotojas.

7.Kvalifikuotos specialisty komandos reikmeé uztikrinant gyvenimo kokybe.
8.Ateities perspektyvos sistemos tobulinimo procese.

[Sanalizavus Sias temas matyti, kad Seimos, auginancios nejgalius vaikus, susiduria su
Jvairiausiomis problemomis, kurias padeda spresti gaunama pagalba. Taip pat tyrimo duomeny analizé

atskleide, kad pagalbos Seimoms nepakanka.
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3.1 Pirma analizés dalis. §eimy, auginanc¢iy nejgalius vaikus, interviu analizé

3.1.1 Sunkumai, iSkylantys Seimose, kuriose auga negalig turintis vaikas

Atliekant tyrimg paaiskéjo, kad Seimos, auginancios nejgalius vaikus ir gyvenancios miesteliuose
ar kaimuose, susiduria su mazu socialiniy paslaugy pricinamumu, todél socialinés problemos licka
neissprestos arba sprendziamos minimaliai. Tyrimo dalyviai teigia, kad miestelyje sunku rasti darba,
galimybés naudotis paslaugomis - minimalios. Taip pat iSskiria ir susisiekimo problemg gyvenant atokiau
nuo miesto. Seimos, augan¢ios nejgaly vaika miesteliuose, kaimuose, vienkiemiuose, jaudiasi pamirstos

ir tikisi daugiau paslaugy sau ir savo nejgaliems vaikams.

Auginant vaikq su negalia mazame miestelyje nejmanoma rasti darbo, nes darbo valandos ne nuo
aStuoniy iki penkiy.[A1] Gyvename atokiame kaime, tad miisy galimybés naudotis paslaugomis yra
minimalios. Pas mus kaime néra tinkamo susisiekimo. [A3] Teikti daugiau pagalbos mazZesniuose
miestuose, ne tik didmiesciuose, gi ir mes gyvenantys uzmirstuose miesteliuose norime gauti pagalbg

savo vaikams.[A4] <...>o gyvenant mazame miestelyje vaikui nebuvo paslaugy. [A5]

Remiantis tyrimo dalyviy i$sakytomis patirtimis apie Seimyninio gyvenimo iSbandymus, auginant
negalig turintj vaika, matyti, kad Seimoms tenka i§gyventi nesutarimus Seimoje. Keiciasi tévy tarpusavio
santykiai, nes jie neturi galimybes kaip anksciau patenkinti savo ar vienas kito poreikiy. Nejgalaus vaiko
atsiradimas Seimoje pablogina arba sustiprina tévy santykius (Asaciovien¢, Galkiené, 2008). Tam tikrais
atvejais dél vaiko negalios dazniau kyla konfliktai ir skyrybos, o Kitais atvejais vaiko negalia Seimos
narius sutelkia, jie tampa artimesni, gelbsti vienas kita sunkioje situacijoje. Tyrimo dalyviy patirtys tai
patvirtina. Tyrime dalyvavusi mama atskleidé, kad daznai kyla konfliktinés situacijos su antrgja puse dél
vaiko aukléjimo ir nesutampanciy pozitiriy j tam tikras situacijas. Kita mama dalinosi, kad skirdama visg
savo laikg nejgaliam vaikui pamirSo sutuoktinj, taciau santykius iSgelbéti pavyko. Kitos tyrime

dalyvavusios nejgaliy vaiky mamos dalinosi skaudesne patirtimi — skyrybomis.

Daznai pykstuosi su vyru dél vaiko negalios, iSsiskiria miusy poziuriai, aukléjimas. Jis nori vienaip,
o as kitaip. Po konflikty <...> [Al] <...>taip pat vienu metu santykiai su vyru buvo kritinéje biikléje. AS
visq deémesj ir laisvg laikg skyriau tik dukrai ir pamirsau, kad dar turiu vyrq. DZiaugiuosi, kad laiku
pavyko isgelbéti savo santykius. [A2] Taip pat esu iSsituokusi jau du metus ir vaikg auginu viena. Vyrui
reikéjo laisvés, draugy, pasikeité santykiai ir jis mus paliko. Vienai nejgaly vaikq auginti dar sunkiau.

[A3] Vyrai daznai neislaiko iSbandymo ir iseina. Bet Zinote, mes likome. Mes likome visa Seima kartu.
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Dabar labai gerai sutariame. Kaip Seima mes esam labai stipriis, tai suteiké jégy. [A5] Kai vyras mane

paliko <...> [A6]

Interviu metu $eimos akcentavo paslaugy trikuma. Seimoms, auginanéioms negalia turin¢ius
vaikus, labai triiksta kokybisky socialiniy paslaugy. Tokioms Seimoms yra reikalingos kokybiskos
psichologo konsultacijos, kuriy Seimos taip pat noréty gauti daugiau. Tyrimo dalyvé pasidalino, kad
noréty daugiau nemokamy psichologo konsultacijy, nes jy metu yra galimybé iSsikalbéti ir pasidalinti su
kitu Zzmogumi dalykais, kurie kelia nerimg, skaudina,. Taip pat Seimos noréty didesniy iSmoky. Labai
reikalinga socialinés globos paslauga, kad galéty palikti vaika specialisty priezitrai tiek trumpesniam,
tiek ilgesniam laikotarpiui. Kreiviniené B. Rimkus V. (2019), remdamiesi Narkauskaités ir kt. (2013)
studija apie paslaugy prieinamuma nejgaliesiems, atskleidé, kad Seimos, auginanc¢ios nejgalius vaikus,
susiduria su paslaugy trikumu. Tai patvirtina tyrime dalyvave asmenys. IS respondenty atsakymy galima
teigti, kad tokioms Seimoms labai truksta specialiy ir kokybisky mokymy, savitarpio grupiy, dienos

centry, kvalifikuoty specialisty.

<..>paramos is miisy valstybés stinga mums ir panaSaus likimo Seimoms.[A1] Noréciau savo
vaikq leisti ryte | ugdymo jstaigq ir pasiimti vakare. Tad gaunamos transporto paslaugos nepakanka.
Taip pat vaikui triksta uzimtumo ten po pamoky <..> [Al] Triksta tik palikimo kartais [Al]
<...>auginant nejgaly vaikq nuolat susiduriu su paslaugy trikumu savo rajone <...>[A2] <..>triksta
jvairiy specialisty pagalbos, tokiy kaip medicinos personalo, kineziterapeuto, socialinio darbuotojo.
Taip pat labai svarbu biity jkurti dienos centrq.[A2] <...>triiksta fizinés reabilitacijos centry, plaukimo
baseiny. Taip pat néra stovykly vaikams su negalia. [A3] Tam tikry paslaugy miisy rajone néra, o
galimybés kiekvieng savaite vazinétis j didziuosius miestus néra. Transporto triksta. [A3] <...> kas
liecia psichologo konsultacijas tai ty skirty nemokamy karty visiskai nepakanka. Taip pat ir manksty,
masazy dukrytei <...> [A4] <..>norétysi tiktai j nejgalivosius orientuoto dienos centro. [A4] Vaikams
didinti uZimtumq po pamoky, socialinés darbuotojos pagalbos namuose. Taip pat miisy mieste nezinau
ar yra kokia bendruomené ar jstaiga, kuri suburia panasios lemties Seimas. Noréciau rasti bendraminciy
<...> [A4] Norétysi, kad miisy mieste biity kazkoks uzimtumo centras vaikams su negalia, dienos centras
ar kazkoks birelis. Taip pat norétysi nejgalius vaikucius auginanciy tévy bendruomenés ar kazkokiy
susitikimy. Teko girdeti, kad didesniuose miestuose tai yra. Reikéty daugiau informacijos apie vvkdomas
veiklas, organizuojamus renginius. [A5] Reikia psichologo konsultacijy, kad galétume spresti kylancius
skaudulius <...> [A5] Reikéty vaiko priezitiros paslaugy savaitgaliais ar ligos atveju, nes ir mes, kurie
auginame vaikucius su jvairiomis negaliomis norime bent trupucio laiko sau. Taip pat reikéty uzimtumo,
uzsiemimy mokiniy atostogy metu. Daugiau paskaity, mokymy <...> [A6]

42



Objektyvis tévy sunkumai dazniausiai yra susij¢ su materialiniais praradimais: kyla finansiniy
problemy. Dazniausiai problemos kyla dél didé¢janciy iSlaidy gydymui, prarasto darbo, nesékmingy darbo
paiesky. Pastebima, kad finansiné padétis nejgalius vaikus auginanciy Seimy yra sudétingesné negu
Seimy, kurios augina sveikus vaikus (Pileckaité-Markoviené, 2008). Tyrime dalyvavusios mamos,
auginancios nejgalius vaikus, atskleidé, kad susiduria su finansiniais sunkumais, Seimoms tenka
atsisakyti tam tikry dalykuy, jos jauciasi finansiskai pazeidziamos. Taip pat akcentuoja nedarba, kuris yra

viena i$ finansiniy problemy priezas¢iy Seimoje, kuri augina nejgaly vaika.

Augindama nejgaly vaikq susiduriu su <..> finansiniais sunkumais <...> [A2] Finansy
nepakankamumas vercia mus tam tikry paslaugy atsisakyti. [A3] Susiduriu <...> finansiniu nestabilumu.
[A3] Buvo laikotarpis, kai pinigéliy tritko. [A5] Vaikui su negalia auginti reikia nemazai papildomy
islaidy. [A5] O nedirbant ir pinigéliy triiksta, gi reikia mokéti uz viskq. [A6]

Pateikti duomenys leidzia teigti, kad tyrime dalyvave asmenys turi artimyjy, kurie jy esamoje
situacijoje jy nepalaiko, nepadeda. Seimos, auginan¢ios nejgalius vaikus, tampa nebereikalingos, jy
nesupranta ir nepalaiko dalis artimyjy. Viena tyrimo dalyvé net pasidalino skaudzia patirtimi apie tévy
reakcijg j nejgalig aniike. Tévai smerké savo dukrg dél sprendimo gimdyti nejgaly vaika, tévai joS
nepalaiké tokioje sudétingoje situacijoje, kai labiausiai reikalingas artimyjy palaikymas, geras Zodis,
apkabinimas. Kita tyrimo dalyvé pasakeé, kad jos giminaiciai, kalbédami su ja parenka tokius Zodzius,
lyg nejgalus vaikas biity didziausia gyvenimo nasta Seimai. Artimieji tai Seimai net reiSkia uZuojautos
zodzius lyg per laidotuves. Artimyjy nepalaikymas yra vienas i§ didziausiy sunkumy, kuriuos tenka

1Sgyventi tévams, auginantiems nejgaly vaika.

O cia atrodo net giminé nustojo bendrauti, tapome nebereikalingi. [A1] Mano tévai smerkeé, kad
pasirinkau gimdyti, nors Zinojau, kad dukryté gali biti nejgali. Tétis visq neStumo laikotarpj kartojo, kad
neturiu proto ir tik sau didziausiq gyvenimo nastq pasidarysiu gimdydama nejgaly vaikq. [A2] Kiti
giminaiciai gailisi manes, reiskia uZuojauta lyg mano vaikas biity mires, nepalaiko miisy Seimos. [A3]

Taip pat yra dalis artimyjy, kurie nesupranta miisy, nepalaiko, nepadeda. [A6]

S. Ustilaité, 1. Kuginyté-Arlauskienés, L. Cvetkova (2011) teigia, kad $eimos, augindamos negalig
turintj vaika, daznai gali iS§gyventi vieniSuma, bejégiskuma bei papildoma stresg. Analizuojant patiriamus
psichologinius sunkumus i§ pateikty tyrimo dalyviy teiginiy matyti, kad Seimos gyvena baiméje,
jtampoje, patiria stresg, daznai jau¢iamas nerimas dél vaiko ateities, psichologinis nuovargis. Tyrimo
dalyvé dalinosi, kad blina momenty, kai kaltina save dél vaiko negalios. Remiantis tyrimo dalyviy

i$sakytomis mintimis apie jy savijauta, galima daryti iSvada, kad paslaugy teikimas turi biiti orientuotas
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1 asmens psichologinés biisenos stiprinimg. Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, buitinos psichologo

konsultacijos ir specialisty bei artimyjy palaikymas.

Po konflikty jauciuosi dar blogiau, verkiu, asaroju. Bandau slépti jausmus kartais. [A1] Taip pat
su nuolatine baime ir jtampa. Yra amzinas nerimas dél vaiko. [A1] Gal sakyciau gédos jausmq. [A1] Dél
to labai apmaudu ir jauciuosi beviltiskai. [A2] Seimoje nuolatiné jtampa, jauciu emocinj ir psichologinj
nuovargj, nesulaukiu supratimo [A2] Siuo metu jauciu jtampg, nes jsidarbinau naujame darbe. Bijau,
kad dukrai pablogés sveikata ir turésiu vos jsidarbinusi pasiimti nedarbingumq dél vaiko ligos. Tai
atrodo nuolat negaliu atsipalaiduoti, jauciuosi jsitempusi. [A3] Kasdien matant dukrytés biikle jauciu
baime. Kasdien gyvenu baiméje, savigrauzoje. Daznai pagalvoju gal laukimo metu kazkq ne taip dariau,
gal gimdymo metu kazkq ne taip dariau, kad mano vaikas negali vaikscioti ir turi protinj atsilikimg.
Jauciu nuovargj, amzing nerimq. [A4] Neigiamos Zmoniy reakcijos sukelia neigiamas emocijas, gal net
gailestj, kad tiems Zmonéms tritksta Ziniy, supratimo. Taciau kas liecia mano vaikq ir patyciy situacijq
mokykloje. Tai man kelia pyktj. Ne kartg teko net su ty vaiky tévais nemaloniai kalbétis apie jy vaiky
elgesj. Labai pikta, atrodo mano vaikui ir taip gyvenimas siunté dideliy isbandymy, bet ko jau ko patyciy
dar prie to visko nereikia. Kovosiu dél savo vaiko kiek tik reikés. [A4] Taciau nedirbant jauciasi
nereikalinga, atsilikusi nuo aplinkiniy, susvetiméjusi net sakyciau. [A6] Jauciuosi paliiZusi, pervargusi,
nepailséjusi, nuolatiniame strese. Kasdien gyvenu baiméje, o kas bus toliau, kaip reikés gyventi toliau.

[A6]

Apie sunkumus, kylan¢ius Seimose, kuriose auga negalig turintis vaikas, kalbama ir mokslinéje
literatiroje. Kreivinienés, Perttulos (2012) tyrimo rezultatai atskleidzia, jog Seimos, auginancios negalig
turinCius vaikus, kasdieniame gyvenime patiria daug jtampos, jos neturi laisvalaikio, neturi laiko pailséti
nuo kasdieniniy rapeséiy. Kad vaiko negalia turi neigiamos jtakos $eimos tarpusavio santykiams, pastebi
ir Leliugien¢ 1. (2012). Steward, Jameson, Curtin (2015) atliktas tyrimas atskleidé, kad atskirti nuo
visuomenes yra kaimiSkose vietovése gyvenantys negalig turintys asmenys, nes jiems truksta paslaugy
sunkumams jveikti. Zemaitienés (2010) tyrimo rezultatai taip pat atskleidzia $eimy, auginané¢iy negalia
turintj vaikg, finansines problemas, nesutarimus $eimoje, paramos stygiy i$ artimyjy, vaiko priezitiros
problema. Pasak S. Ustilaités, I. Kuginytés-Arlauskienés, L. Cvetkovos (2011), gimus nejgaliam vaikui,
Seimoje vyksta ir socialiniai poky¢iai: susiauréja socialinis tinklas, kinta Seimos nariy tarpusavio
santykiai, padaznéja kontakty su medikais, psichologais, psichiatrais, socialiniais darbuotojais ir Kitais

specialistais.
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Taigi apibendrinant galima teigti, kad temoje ,, Sunkumai, iSkylantys Seimose, kuriose auga negalig
turintis vaikas* atsiskleidzia Seimy patiriami sunkumai. Didzioji dalis tyrimo dalyviy interviu metu
reflektavo, kad susiduria su miestelio fenomenu augindami nejgaly vaikq, taip pat vaiko prieziiiros
problema. Tyrime dalyviai iSskyré, kad vienas is sunkumy yra nesutarimai Seimoje, kurie ne visada
baigiasi laimingai. Neretai tokioje situacijoje mamos lieka vienos. Kita problema, jvardyta tiriamyjy,-
paslaugy tritkumas. Neretai Seimoms tenka jveikti finansinius sunkumus, neigiamus psichologinius
procesus. Galima teigti, jog dauguma tévy, susidiire su vaiko negalia, patiria nerimgq, isgyvena sumaistj,
baimés, pykcio, kaltés, gedos jausmus. Taip pat joms tenka iSgyventi artimyjy paramos tritkumag.
Isanalizavus temos rezultatus ir palyginus su mokslininky poziiriu, galima teigti, kad autoriai pripaZjsta,

kad sSeimos, auginancios negalig turincius vaikus, patiria daug sunkumy.

3.1.2 Augini negalia turintj vaika — atsisveikini su karjera

Interviu metu i$aiSkéjo svarbi tema — problemos, susijusios su darbine aplinka, auginant negalia
turintj vaika. Lietuvos negalios organizacijy forumo administracijos direktoré Henrika Varniené sutinka,
kad tokiy atvejy, kai vaikus su negalia auginantys tévai negauna darbo, yra ne vienas. Anot jos,
darbdaviai yra visuomenés atspindys — pazvelgus j juos, galima pamatyti, kaip masto dauguma. Tyrimo
dalyviai interviu metu dalinosi, kad darbo rinka néra palanki Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.

Tad galima teigti, kad auginant nejgaly vaika daliai mamy tenka atsisveikinti su karjera.

Darbo rinka mano nuomone visiskai néra palanki <...> [Al] Lietuvos darbo rinka visai néra
palanki Seimai, kuri turi vaikq su negalia. [A2] Visiskai néra palanki darbo rinka <...> [A3] Oi ne, tikrai

darbo rinka nepalanki. [A6]

Interviu metu Seimos, auginancios nejgalius vaikus, akcentavo ilgalaikj nedarbg dél vaiko negalios
situacijos. Net trys asmenys i$ SeSiy dalyvavusiy tyrime susiduria su ilgalaikiu nedarbu, nes augina
nejgaly vaika. Kalbédami §ia tema tyrimo dalyviai atskleide, kad nedirbdami negali uZsitikrinti didesnés

pensijos, taip pat viena tyrimo dalyvé jauciasi blogai dél bedarbystés ir noréty dalyvauti darbo rinkoje.

Nedirbu jau ilgq laikg, dirba tik vyras. [Al] Budami darbingi zmoneés, jie turi dirbti ir sukaupti
stazq pensijai, o as nedirbu jau ilgq laikq dél vaiko negalios ir negaliu uzsitikrinti orios pensijos. [A1]
Dabar jau kokius keturis metus nedirbu. Dél to jauciuosi blogai, noréciau dalyvauti darbo rinkoje,

noréciau turéti kolegiy, gauti algg. [A4] Nedirbu jau kelis metus. [A6]
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Tyrimo dalyviai reflektavo, kad jaucia tolerancijos stygiy i§ darbdaviy bei bendradarbiy. Tenka
susidurti su problema, kad darbdavys net nesutinka jdarbinti asmens, kuris augina negalig turintj vaika.

Tyrimo dalyviai dalinasi, kad darbdaviams triuksta tolerancijos, supratingumo.

<...>nes nes darbdaviai nesutinka jdarbinti, jie nenori darbuotojy, kurie turi nejgaly vaikg.
Mazame miestelyje net nenori jdarbinti motery, kurios turi sveikus vaikus, tai kq kalbéti man , kai auginu
auginu vaikg su negalia. Dauguma darbdaviy dar yra seny paziiury <...> [A1] Anksciau dirbau firmoje,
véliau supratau, kad vadovybei nepatinka, kai man reikia kartais pasiimti vaikq is darzelio. [A2]
Darbdaviai ziiri neigiamai j mamas, kurios augina nejgaly vaikq. Manau jiems keliu nepasitikéjimg, nes
visada pirmoje vietoje rinksiuosi savo vaikq, o ne darbq. [A3] Susiduriu su darby keitimu dél darbdaviy
tolerancijos tritkumo. [A3] IS ten iséjusi zinoma tikéjausi rasti kazkokj darbelj, kurj pavykty suderinti su
vaikucio auginimu. Bet klydau. Darbdaviai darbo pokalbyje vos suzinoje apie tai, kad auginu vaikg su
negalia, atsisako tokios darbuotojos. [A4] Tiek darbovieciy vadovai, tiek kolegos nebiidavo tolerantiski

mamai, kuri augina nejgaly vaikq. [A6]

Seimos augindamos nejgaly vaika susiduria su darbovieéiy kaita dél vaiko negalios ir darbdaviy
tolerancijos trakumo. Keisdami darbg tyrimo dalyviai tikéjosi, kad kitame darbe bus daugiau tolerancijos

Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.

<...>esu pakeitusi jau net penkis darbus po vaiko negalios pasireiskimo.[A3] Susiduriu su darby
keitimu dél darbdaviy tolerancijos trikumo. [A3] Pirma bandzZiau dirbti, bet vis tekdavo keisti

darbovietes. [A6]

VW —

nejgalaus vaiko priezitra. Jy teigimu, tai viena 1§ prieZasciy, dél kurios tur¢jo iSeiti 1§ darbo arba neranda
darbo. Dazniausiai darbo laiko grafikas buina kintantis, nesutampantis su vaiko buvimo ugdymo

Jstaigoje laiku.

Auginant vaikq su negalia maZame miestelyje nejmanoma rasti darbo, nes nes darbo valandos ne
nuo astuoniy iki penkiy.[A1] Gimus vaikuciui su kompleksine negalia teko iseiti is darbo, nes darbo
laikas buvo visiskai netinkamas. Dirbau jmonéje kintanciu grafiku. [A3] Labai sunku rasti darbg
auginant vaikq su negalia, kuriam reikalinga priezZiiira. Ugdymo jstaigoje gi biina tik dalj dienos, o darbo

grafikai biina ir iki vélyvo vakaro, daugumoje jmoniy yra ir naktinés pamainos. [A6]
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Isidarbinimo galimybiy didinimas tévams, kurie augina nejgalius vaikus, yra labai svarbus ateities
perspektyvoje. Tévai noréty dalyvauti darbo rinkoje, noréty darbo viety, pritaikyty tévams, kurie augina

nejgalius vaikus.

Nu gal , gal tévams...gal sakyciau , kad darbo vietos biity sukurtos tévams auginantiems vaikus su
negalia, manyciau jos turéty biiti pritaikytos prie vaiko ugdymo, uzimtumo laiko. [Al] <...>gerinti
jsidarbinimo situacijq nejgaliyjy vaiky tévams. [A3] Taip pat labai noréciau, kad ateityje valdzia pradeéty
galvoti apie jsidarbinimo galimybiy didinimg tokioms Seimoms, nes ne visi randa darbus. [A4] Taip pat

turéty valstybé kazkaip lengvinti jsidarbinimo galimybes mamoms, kurios augina vaikus su negalia. [A6]

Du asmenys dalyvave tyrime iSskyré, kad jmanomas karjeros galimybiy ir vaiko nejgalumo
vaika. Kita tyrimo dalyvé dirba kvalifikuotg darbg ir turi galimybe darbo grafika koreguoti priklausomai

nuo nejgalaus vaiko uzimtumo.

Siuo metu su sese jkiiréme savo jmone. Dirbame dviese. Tai palengvino vaiko prieziiirg <...> [A2]
Galima derinti darbq ir vaiko prieziurg, kadangi yra vaiko ugdymo institucijos, kuriose vaikas praleidzia
didzigjq darbo dienos dalj. Abu su vyru dirbame. Zinoma mums pasiseké, nes dirbame vaistinése ir abu

galime derinti savo darbo grafikus pagal vaiko poreikius siuo metu. [A5]

Berns (2009) akcentuoja nedarbg ir dél jo kylanciag ekonoming deprivacija kaip problemy Seimoje

priezast], daznu atveju sukeliancig jtampg Seimoje de¢l sumazeéjusiy ekonominiy resursy.

Apibendrinant temgq ,, Problemos, susijusios su darbine aplinka, auginant negalig turintj vaikq “
matyti, kad j aktyvy socialinj gyvenimgq jsilieti tévams trukdo aktuali nedarbo problema, nes nejgaliems
vaikams reikia daugiau prieZiiiros bei démesio, vienam is tévy dazniausiai tenka atsisakyti galimybés
dirbti, jog turéty galimybe savo démesj skirti nejgaliam vaikui. Tyrimo dalyviai atskleidé, kad Lietuvoje
yra nepalanki darbo rinka Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Taip pat daznas ilgalaikis nedarbas,
tolerancijos stygius, darbovieciy kaita. Seimos susiduria su darbo laiko derinimo sunkumais. Taciau
tyrimas parodé, kad yra jmanoma suderinti karjeros galimybes ir vaiko nejgalumg, nes dvi tyrimo

dalyvés is Sesiy sékmingai derina darbg su nejgalaus vaiko prieZiiira.
3.1.3 ,,Raupsuotoji* Seima
Pozitiris ] nejgalivosius  keitési kartu su laikmeciu. Nejgallis Zmonés viduramziais buvo
ignoruojami, jie maskuodavo savo negalig, slépdavosi nuo aplinkiniy. Proto negalig turintys asmenys
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buvo tape net patyCiy objektu (Kris¢itinas, 2015). Renesanso epochoje situacija keitési, atsirado
humanizmo idéjos. Ir Siais laikais, atrodo, visuomené jau turéty buiti pakeitusi pozitirj ] nejgaliuosius.
Taciau tyrimo metu gauti rezultatai parod¢, jog Salyse vis dar vyrauja neigiamas visuomenés poZzilris |
negalig. Tai, deja, neprisideda prie Seimos jgalinimo ir jos stiprybiy atskleidimo, todél atvira
bendruomené vis dar yra siekiamybé¢. Apie neigiamg visuomenés pozilr] ] nejgalivosius raso Galkiené
A. (2013 ), akcentuodama nejgaliyjy iSstimimg j visuomenés paribio zong. Tyrimo dalyviai dalinosi

iSgyvenimais, jie jaucia aplinkiniy zvilgsnius i nejgaly vaika, smerkima, gailesti.

Gal su visuomenés poziuriu <...> Visuomenés poziiuris toks, kaip cia pasakius. Yra visuomenés
dalis kuri tolerantiskai elgiasi, pakalbina mano vaikq, matosi supranta vaiko ir mano situacijq . O kitai
visuomenes daliai nejgaus vaikas atrodo kelia ,, ko tu cia tempiesi tq vaikq j parduotuve . Sunkiausia
atlaikyti tuos Zvilgsnius, smerkimq is aplinkiniy. Mano vaikutis su negalia, o Zmonés atrodo to net
nesupranta. [Al] Kaip cia pasakius, protingi Zmonés suprato kad vaikas su negalia, ir reaguoja
adekvaciai pagal situacijq, o kiti nesupranta negalios, kad kazko dar nemoka, nepadaro. Dauguma
reaguoja su pasaipa, litidesiu, gailesciu. [A1] <...>nesulaukiu supratimo is aplinkiniy. Manau Lietuvoje
yra stereotipiné visuomeneés reakcija ir suvokimas kai tai liecia nejgalumgq.[A2] Dauguma aplinkiniy j
miisy Seimgq Ziuri su gailesciu. [A2] Susiduriame ir su Zmoniy neigiamu pozZiariu <...> [A4] Neigiamos
zmoniy reakcijos sukelia neigiamas emocijas, gal net gailesti, kad tiems Zmonéms tritksta Ziniy,
supratimo. [A4] <..>Manau problema yra ta, kad visuomené privengia tokiy asmeny, ypatingai kada
mano vaikutis biina nusiteikes bendrauti, jis neturi supratimo, kad cia yra svetimas Zmogus, jis be jokiy,
nesilaikydamas jokio etiketo prie bet ko prieina, bet kq kalbina, reiskia savo nuomong neklaustas.
Zmoneés to net bijo sakyciau, taciau neigiamos reakcijos nesulaukiau. [AS5] Miisy valstybé turéty pradéti
ziuréti j nejgaliuosius. Turéty formuotis kitoks Zmoniy poziiris j nejgaliuosius. [A6] Labiausiai tritksta
palaikymo ir supratimo is visuomenés. [A6] Mano tévai smerké, kad pasirinkau gimdyti, nors Zinojau,
kad dukryté gali buiti nejgali. Tétis visq nestumo laikotarpj kartojo, kad neturiu proto ir tik sau didZiausig

gyvenimo nastq pasidarysiu gimdydama nejgaly vaikq. [A2]

Siekiant humanistinio poziiirio i negalig turin¢ius Zmones, visos valstybés turi jstatymus, kurie
reglamentuoja lygias nejgaliyjy teises, jy dalyvavima visuomenés gyvenime, taCiau atliktas tyrimas
atskleidzia, kad trys 1§ SeSiy tyrime dalyvavusiy Seimy yra patyrusios diskriminacijg dél savo nejgalaus
vaiko. Reikéty stiprinti teising nejgalumo problemos sprendimo puse, Kuri yra nukreipta prie§ nejgalumo
diskriminavimg visuomen¢je (Hughes ir Paterson, 2010). Tyrimo dalyviai dalinasi, kad jy Seimy net |

gimtadienius nekviecia, lyg nuo jy buty galima uzsikrésti. Giminés nustojo bendrauti. Taip pat viena
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tyrimo dalyvé pasidalino skaudzia patirtimi, kai net renginio organizatorius informavo, kad renginyje

néra pageidaujamas jos nejgalus vaikas.

Zinoma, miisy net j giminiy vaiky gimtadienius nekviecia. <...> | bet kokj zmogy jei atsisuka tris
kartus jautiesi negerai. O cia atrodo net giminé nustojo bendrauti, tapome nebereikalingi. Jauciu
diskriminacijq. Skaudu ir sunku su tuo susitaikyti, tai suprasti. Atrodo uz kg mums taip. [A1] Teko patirti
atstumimg dél savo vaiko negalios, giminaiciai nebekviecia manes atvykti j svecius per sventes. Jy vaikai
atstumia nejgalyjj. Tai skaudina. Labai skaudina. [A3] Pavasarj vyko nedidelé sventé skirta vaikams ir
mamoms, taciau artéjant renginio dienai vienas is renginio organizatoriy netiesiogiai uzsiminé, kad tai

renginys sveikiems vaikams. [A6]

Tyrimo dalyviai atskleidé, kad patycios egzistuoja. Jauniems negalig turintiems Zmonéms patycios
palieka visg gyvenima trunkantj poveikj. Jis veikia jy mokymasi ir socialinj jsitraukima, jy sveikatg ir
gerove. Tyrimo dalyviai dalinasi, kad i$ jy vaiky Saiposi, | juos rodo pirstais, juos pravardziuoja. Viena

1§ tyrimo dalyviy mano, kad tai yra tévy aukléjimo spraga ir tolerancijos tritkumas.

Augindama nejgaly vaikq susiduriu su patyciomis. [Al] Vaikai Saiposi is mano vaiko dél jo
negalios. Rodo pirstais | nejgaliojo vezimélj ir nuolat kikena. [A2] <...>vaikai is miisy dukrytés linke
tyciotis, juokauja visaip, kad vazinéja su karieta, kad yra invalidé nemokanti vaikscioti. Man labai
skaudu dél tokiy patyciy dukters atzvilgiu, sunku patikéti, kad tévai padaro tokias aukléjimo spragas ir
nemoko vaiky tolerancijos. [A4] Taciau kas liecia mano vaikq ir patyciy situacijg mokykloje. [A4]
Dalyvauju kiek iseina socialiniame gyvenime, taciau jauciu socialing atskirtj, nes Zmonés linke net

tyciotis is Seimy, kurios turi nejgalius vaikus. [A6]

Visuomeneés santykis su nejgaliaisiais tiek Lietuvoje, tiek visame pasaulyje buvo 1§ dalies susijes
su baime (tapti tokiam pa¢iam) arba i§ dalies su panicka (a§ esu pranaSesnis) (Kvieskiené, Ciuzas,
Vaicekauskiené, Salageviciate, 2015 ). Pasak autoriaus Rympo (2011), visuomenés neigiamas elgesys ir
pozilris j nejgaliuosius, jy artimuosius daro jtaka Siy Seimy gerovei. Europos Sajungos pagrindiniy
teisiy chartijos 1 straipsnyje teigiama, kad Zmogaus orumas nelieCiamas, jj reikia gerbti ir saugoti, 26
straipsnyje teigiama, kad ES pripazjsta ir gerbia nejgaliyjy teise¢ naudotis priemonémis, skirtomis
uztikrinti jy savarankiSkuma, socialing ir profesing integracijg ir dalyvavimg bendruomenés gyvenime,
21 straipsnis draudzia bet kokig diskriminacija dél negalios. ( Council Resolutions (SOC 375 of 2 June
2010).

Apibendrinant temgq ,, Visuomenés poziuris j Seimas, auginancias nejgaly vaikq “, galima teigti, kad
is esmés visy tyrimo dalyviy patirtis sako, kad Seimos, auginancios nejgaly vaikq susiduria su neigiamu
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visuomeneés poziiriu, diskriminacija ir patyciy egzistavimu. Tyrimo dalyviai jvardina, kad iséje j viesumg
Jauciasi nepatogiai, jaucia aplinkiniy zvilgsnius, girdi komentarus. Visuomenés santykis su nejgaliaisiais
visuomet buvo ambivalentiskas. Aplinkiniy reakcijos nejgalaus vaiko atzvilgiu biina jvairios ir tai,
tikétina, priklauso nuo negalios ir jos akivaizdumo. Beveik visos Seimos pritaré, kad vienu ar kitu
laikotarpiu jos susidurdavo su neigiamomis visuomenés reakcijomis, perdétu démesiu ar kritika,

skaitant patyciomas ir net diskriminacijq.

3.1.4 Pagalbos galimybés Seimai, kuri augina negalig turintj vaika

Tyrimo metu iSrySkéjo dar viena tema — pagalbos galimybés Seimai, kuri augina negalig turintj
vaika. Atliekant tyrimg, mamos teigé, kad artimyjy pagalba joms yra labai svarbi. Viena i$ tyrimo dalyviy
dalinosi, kad pagalbg jai suteikia vyras ir vyresni vaikai, kita tyrimo dalyvé dalinosi, kad jai visada
padeda mama ir tétis. Tad galima teigti, kad Seimoms, auginan¢ioms nejgaly vaika, yra labai svarbi
Seimos nariy, artimyjy parama. Viena tyrime dalyvavusi mama pasidalino patirtimi, kad dél nejgalaus
vaiko persikélé pas vyro tévus. Gyvendami pas vyro tévus jie sulaukia pagalbos i§ vaiko seneliy.
Artimyjy pagalba Seimoms yra labai reikalinga, nes biitent ta pagalba suteikia jégy nepasiduoti tokioje
situacijoje.

Dazniausiai pagalbos kreipdavausi j artimuosius <...> [Al] I§ vieny artimyjy jauciu palaikymq
<...> [Al] Pasitelkiu artimuosius j pagalbg. Vyras nuolat stengiasi padéti, padeda numaudyti. Taip pat
vyresnieji du vaikai tapo supratingesni, pradéjo padéti buityje gimus nejgaliai sesutei. [A2] Mama ir
tétis supratingi, jie suvokia vaikucio negalig ir visada padeda, mane drgsina. NeZinau kq daryciau be
téveliy paramos. [A3] Kreipiuosi j <...> artimuosius. Atsitikus kazkokiai problemai visokiais biuidais
stengiuosi surasti pagalbq. [A4] Dazniausiai pasitelkiu j pagalbg vyrq. Giminés gyvena toli, tai padéti
negali, taciau kartais vykstame pas gimines, stengiamés neuzsidaryti namuose kiek tai jmanoma. [A4]
Mes gyvename pas vyro tévelius. Savaitgaliais visi biina namuose, galima vaikus palikti, iSeiti j laukq
atlikti iikio darbus. Artimyjy pagalba mums nejkainojama. [A5] Labai daznai j pagalbg pasitelkiu savo
mamgqg <...> [A6]

Visi tyrimo dalyviai i§ valstybés gauna materialing pagalbg. Valstybé moka nejgalumo ir priezitiros
iSmokas, gauna nemokamg transporta, nuolaidas transportui, ugdymo jstaigoje teikiamas ugdymas, taip
pat teikiamas nemokamas maitinimas, tévai turi galimybe dalyvauti mokymuose. Seimoms teikiama

materialiné pagalba uzkerta galimybe didesnéms socialinéms problems atsirasti.
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Leidziu vaikq j specialigig mokyklg mieste, naudojuosi transporto paslauga. Vaikq paima ir
parveza, taciau paima pirmadienj ryte, o parveza penktadienj dienq. [Al] Taip pat naudojausi
kompleksinemis paslaugomis, kurias siulé socialiniy paslaugy centras. [Al] <...> iSmokos. Taip pat
kompleksinée pagalba seimai. Lankéme pozityvios tévystés mokymus <...>Kaip jau minéjau naudojamés
nemokama transporto paslaugq. [A1] Gimus nejgaliai dukrytei buvau informuota apie galimg socialing
pagalbg, taciau auginant nejgaly vaikq, tévams svarbi ne tik <...>, bet ir pagalba, susijusi su biisto
pritaikymu bei apriupinimu kompensacine technika. Atéjus laikui naudojamés galimybe gauti
kompensacine technika. <...> taip pat naudojamés transportu. [A2] <...>finansine paramq dél biisto
pritaikymo, taip pat esame apripinti reikalinga kompensacine technika. Naudojamés transportu, vaikq
paima i§ namy ir parveza, dél Sios priezasties mums vaiko nereikia vezioti j ugdymo jstaigq. [A2]
Mergaité lanko darzelj, tad ugdymo jstaigoje su ja taip pat dirba logopedas <...> Nejgalumo pasalpa,
<...>, nemokama transporto paslaugq. [A3] Techninés pagalbos priemonés, esame gave nejgaliyjy
vezimélj, transportas, iSmokos. Nuolaidomis yra teke naudotis, pavyzdziui vykstant traukiniu nejgaliai
dukrai yra pigesnis bilietas. <...>Taip pat mokyklinis autobusas dukrq veza ir parveza is mokyklos. <...>
DzZiaugiuosi, kad miisy mieste yra dienos centras, kuris néra pritaikytas nejgaliesiems. Jame dirbanti
socialiné darbuotoja noriai priima dukryte bent valandélei, norétysi tiktai j nejgaliuosius orientuoto
dienos centro. [A4] Lengvojo automobilio jsigijimo kompensacijos galimybe pasinaudojome. Dukra
lanko mokyklg, gauna nemokamg maitinimq. Gauname pinigines ismokas. [A4] Vaikas lanko ugdymo
istaigq, ji paima mokyklos transportas nuo namy ir parveza. [A5] Naudojuosi transporto paslauga
kelionéms vaiko pas gydytojy j kitus miestus <...> [A6] <...>sudalyvavau nemokamuose seminaruose
apie savo vaiko negalig. <...>, vaikas ugdomas specialiojoje ugdymo jstaigoje. Lankiau pozityvios

tévystés mokymus. [A6]

Seimos, auginancios nejgaly vaika, atskleidé, kad jos kreipiasi pagalbos j jvairius specialistus.
Tévams tai yra ir nejkainuojama emociné parama, ir tiesioginio bendradarbiavimo nauda. Daznai tévai
suvokia, kad specialistai informuoja juos apie vaiko poreikius. Seimos bendrauja su gydytojais,
psichologais, psichiatrais, ugdymo jstaigy specialistais, socialinio darbo organizatoriais, socialiniais
darbuotojais, atvejo vadybininke. Tyrimo dalyviai nevengé dalintis, kad i§ specialisty visada jaucia
palaikyma. Viena tyrimo dalyvé pasidalino patirtimi, kad socialiné darbuotoja jai padéjo net ir ne darbo
metu. Tyrimo dalyviai dalinasi, kad galimybé kreiptis j specialistus yra labai naudinga, nes tai Zmonés,

kurie problemos padeda i$spresti grei¢iau.

Vaikui uzeina pykcio priepuoliai, nesivaldo ir pradeda mustis. Esant tokiai situacijai bendravau
su gydytojomis, psichologu, psichiatru, kreipiausi j ugdymo jstaigq. Visada stengiuosi ieSkoti pagalbos
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ir kreiptis visur kur tik jmanoma, nes ne visada su vyru esame pajégiis patys spresti problemas. [Al]
Dazniausiai pagalbos kreipdavausi j <...> arba j darbuotojus kurie pazjsta tq vaikq, mokyklg.
<...>Manau, taip socialinis darbuotojas tas specialistas, kuris galéty patarti, palydéti, informuoti. [A1]
Atsiradus riapesciams dél negalios lankausi pas specialisty <...> Taip pat seniiinijoje dirbanti socialinio
darbo organizatoré visada informuoja apie renginius, pagalbos galimybes. <...>Taip pat visada pagalbos
kreipiuosi j gydytojq. <..>Taip, iS specialisty visada jauciamas palaikymas, atjauta. Stengiasi
padrgsinti, jkvépti pozityvumo. [A2] Kreipsiuosi j socialing darbuotojq, seniiing, taip pat socialinio
darbo organizatore, <...>. Zinau, kad Sie Zmonés padés spresti iskilusj riipestj. <...> Taip, mums biitinai
reikia pagalbos. Socialinio darbuotojo patarimo, pasikalbéjimo. [A3] Kreipivosi j <..>
specialistus,<...>. Atsitikus kazkokiai problemai visokiais biidais stengiuosi surasti pagalbg. Kreipiuosi
j mokyklos socialineg pedagoge. Taip pat j Seimos gydytojq. Manau tik ieskant pagalbos galiu padéti sau
ir savo vaikui. DZiaugiuosi, kad yra specialisty j kuriuos galiu kreiptis jvairiausiomis situacijomis. [A4]
Taip pat daznai pagalbos kreipiamés j vaikucio mokykloje dirbanciq socialing darbuotojq, auklétojq.
<...>Sulaukiame reikiamos pagalbos ir paramos is jstaigy darbuotojy. Jauciamas palaikymas, kad
einame tokiu keliu ir auginame, riipinamés, kovojame dél savo nejgalaus vaikelio. [A5] Labai daznai j
pagalbg pasitelkiu savo mamg arba socialing darbuotojq. Vieng kartq mano mama buvo isvykusi pas
mano sese j kitq rajong, o mano vaikui uzéjo priepuolis. NeZinojau j kq kreiptis, greit paskambinau
socialinei darbuotojai, nors buvo vélyvas vakaras ir ne darbo laikas, bet ji greit stovéjo prie mano dury
slenkscio ir dar net iskvieté greitgjq pagalbq. Esu dékinga, kad yra tokiy Zmogisky darbuotojy, kurie
nepaisant darbo laiko nedvejodami padeda. Taip pat sprendziant sunkumus ugdymo jstaigoje tenka
kreiptis pagalbos | atvejo vadybininke. <...> i$ specialisty visada jauciu palaikymq, padrgsinimq. Ne
kartq su asaromis akyse teko pasibelsti j auklétojos, socialinés darbuotojos duris nezinant kq daryti.
Specialistai esant blogam periodui visada palaiko, nuramina, lyg jpucia daugiau drgsos, gery minciy ir

tikéjimo, kad viskas bus gerai. [A6]

Remiantis atlikto tyrimo duomenimis, gali teigti, kad $eimos gauna pagalbg i$ sveikatos priezitiros
jstaigy. Seimoms teikiama nemokama sveikatos priezitiros paslauga, skiriamas gydymas, vaistai,

skiriami masazai, mankstos. Tévai gauna nemokamy psichologo konsultacijy.

Kompensuojami vaistai <...> [Al] Lankéme gautus nemokamus masazus, baseing, taip pat
mankstas <...> Sveikatos priezitiros paslaugy, reguliariai reikalingi masazai <...> [A2] Gaudavome
vadinamyjy reabilitacijos valandy — galimybe lankyti specialias mankstas ir logopedo paslaugas.
<...>Mankstas, masazus gauname, lankausi pas psichologe. [A3] Teko lankyti nemokamas psichologo

konsultacijas. Kompensuojami vaistai, yra uztikrinamos sveikatos prieziiros paslaugos, su vaiku dirba
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gydytojai psichiatrai. [A4] Taip pat lankomés pas gydytojus, buvome isvyke j sanatorijg. [A5] Taip pat
perkame kompensuojamus vaistus, esant reikalui lankomés gydymo jstaigose, lankémés pas logopedg,
mankstose. Taip pat iSnaudojome nemokamas psichologo konsultacijas. [A5] Lankiausi pas psichologe

<...> [A6] Sveikatos biiklés ekspertizé, iSrasomi vaistai, kai jy reikia. Atliekami reikalingi tyrimai. [A6]

Lindblad, Rasmussen, Sandman (2007), Lee, Gardner (2010) tyrimo rezultatai atskleidzia, jog
seneliai yra labai svarbus neoficialus palaikymo Saltinis visai Seimai. Jie, pasak autoriy, aktyviai
dalyvauja negalia turinéiy antky gyvenime, stiprina savo ir suaugusiy vaiky bendravimg. Pasak
Sinkariovos, Baltutien¢s, Gudonio (2012), emocinis ir finansinés paramos poreikis yra vienas
svarbiausiy tévams, auginantiems negalia turincius vaikus. Heiman (2017), nagrinédama Seimy,
auginanciy nejgalius vaikus, pagalbos poreikj, pabrézia, kad S$eimoms svarbu naudotis ugdymo, gydymo

bei kitomis socialinémis paslaugomis.

Apibendrinant galima teigti, kad specialisty pagalba yra labai svarbi. Medikai, psichologal, raidos
centro specialistai, socialiniai darbuotojai yra lygiaverciai partneriai. Pagal gautus atsakymus matyti,
kad Seimai, auginanciai negaliq turintj vaikq, labiausiai reikia artimyjy pagalbos, materialinés
pagalbos, specialisty pagalbos bei medicininés pagalbos. Atliktas tyrimas atskleidé, kad Seimos,
auginancios nejgalius vaikus, sulaukia artimyjy pagalbos, taip pat gauna materialing, specialisty ir

Medicinine pagalbq is valstybés.

3.1.5 Vaiko uzimtumas — atokvépis tévams

Asmenys, auginantys negalig turinéius vaikus, interviu metu kaip dominuojanéig problema pateiké
vaiko prieziirg. Tyrimo analizés metu atsiskleidé, kad tévai, augindami negalig turinCius vaikus,
1Sgyvena didelius pokycius dél vaiko palikimo problemos. Tyrimo dalyvé dalinosi, kad negaléjo
dalyvauti net artimo zmogaus laidotuvése, nes neturéjo kam palikti savo nejgalaus vaiko. Dar Kita tyrimo
dalyvé atviravo, kad ji tiesiog labai noréty atostogy, nes jy néra tur¢jusi. Taip pat mamos, auginancios
nejgalius vaikus pripaZjsta, kad noréty nueiti j spektaklj, koncerta ar gimtadienj. Seimos yra priverstos
prisitaikyti prie esamy aplinkybiy, dauguma tévy teigia esantys priristi prie namy, negalintys vaiko palikti

vieno, tévams tenka derinti savo poreikius prie vaiko dienotvarkeés, iSmokti susigyventi.

., Sakykim retkarciais kokj savaitgalj kazkur palikti, laikina atokvépio paslauga norint kazkq atlikti,
pavyzdziui spektaklis, koncertas, gimtadienis. Trumpam laikui. “ [A1] ,, Taip turéty biiti galimybé palikti
vaikq valandai, dienai ar kelioms dienoms saugioje vietoje kritiniais atvejais, kur biity specialisty

prieziira. Mirus vyro mamytei buvo labai sunku, nes neturéjome kam palikti nejgalaus vaiko, tad as
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negaléjau dalyvauti ir tinkamai atsisveikinti su uosviene <...>“ [A2] , Norétysi galimybés palikti vaikg
SU patikimu zmogumi, kai tévams reikia laiko sau - nueiti pas gydytojq, sutvarkyti reikalus, laikino
atokveépio.“ [A4] Kai vyras klausia, ko norétum, as atsakau, atostogy... tikry atostogy, nes atostogy
nesam ir turéje. Nors savaitei. Kad biity jstaiga, ar ta pati jstaiga, kuri suteikty kuri suteikty nejgaliy
vaiky prieziiiros paslaugas. [A4] ,,Jeigu dalyvauti kazkokiuose tai renginiuose, nu, kad ir isvykose su
palapinémis ar j kokj vasaros festivalj, turi kazkas aukotis pasilikti su juo, paskui, kas dar, ekskursijose
Jis ilgose neistvers, jam pabos, jam nusibos, ir kazkas tai turi aukotis ir likti su tuo vaiku <...>Mums

reikalingos vaiko palikimo paslaugos trumpam laikui, pavyzdziui savaitgaliui ar kokiam vakarui.*“ [A5]

Seimos, auginan¢ios nejgalius vaikus, susiduria su nejgalaus vaiko uzimtumo trikumu. Tyrimo
dalyviai teigia, kad truksta veiklos po pamoky, taip pat biireliy, stovykly, renginiy. Taip pat tyrimo

dalyviai iSreiSkia nejgaliy vaiky dienos centro poreikij.

Taip pat vaikui tritksta uzimtumo ten po pamoky, o trikstant veiklos prisigalvoja negery dalyky.
[Al] Taip pat labai svarbu biity jkurti dienos centrq. [A2] Taip pat noriu paminéti, kad tritksta fizinés
reabilitacijos centry, plaukimo baseiny. Taip pat néra stovykly vaikams su negalia. [A3] Sunku dalyvauti
visuomeninéje veikloje, negaliu lankytis su vaiku koncerte, renginiuose, neturiu jokio laisvalaikio.
Reikéty renginiy, kurie biiti skirti tokioms Seimoms , kaip miusy. [A3] <...>norétysi tiktai j nejgaliuosius
orientuoto dienos centro. [A4] Vaikams didinti uzimtumq po pamoky <...> [A4] Norétysi, kad miisy
mieste biity kazkoks uzimtumo centras vaikams su negalia, dienos centras ar kazkoks biirelis.[A5] Taip

pat reikéty uzimtumo, uzsiemimy mokiniy atostogy metu. [A6]

Seimos, auginanios nejgalius vaikus, atskleidzia, kad susiduria su laisvalaikio, laiko sau trikumu.
DazZnai Seimos nariams tenka atsisakyti mégstamy pomégiy ir svajoniy, kyla poilsio ir laisvalaikio
turéjimo problema. Tai jrodo visi tyrime dalyvave asmenys, kurie augina nejgalius vaikus. Visi susiduria

su laiko sau stoka.

Atrodo laiko sau visiSkai neturiu, o taip norétysi, taip jo pasiilgau. [A1] O kg jau kalbéti apie
mane. Norétysi laisvo laiko. Laiko sau, nes jo praktiskai néra. Norétysi ir su drauge pabendrauti, nes
nepamenu kada beturéjau tam laiko. Ir knygq paskaityti, j king nueiti ar tiesiog j pasimatymq su vyru.
[A2] Sunku dalyvauti visuomeninéje veikloje, negaliu lankytis su vaiku koncerte, renginiuose, neturiu
Jjokio laisvalaikio. [A3] Kai vyras klausia, ko norétum, as atsakau, atostogy... tikry atostogy, nes atostogy
nesam ir turéje. Nors savaitei. [A4] <...> tévams reikia laiko sau - nueiti pas gydytojq, sutvarkyti
reikalus <...> [A4] Mes irgi Zzmonés, mes irgi norime iseiti kavos atsigerti, paziureéti spektaklj ar kazkur

nuvaziuoti. [A5] Jauciuosi lyg izoliuota, neiseinu niekur, sédziu tarp keturiy sieny su vaiku, neturiu
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laisvalaikio jau labai seniai. [A6] Norétysi, kad buty organizuojamos isvykos tévams su nejgaliais

vaikais. [A6]

Beveik visi tyrimo dalyviai iSreiSké poreikj atokvépio paslaugai. Kavaliauskiené, Maskaloviené
(2007) teigia, kad tévams svarbu atrasti laiko sau, todél isryskéja laikino atokvépio paslaugy biitinybé,
kada tévai galéty laikinai palikti savo vaika. Slaugomy arba nuolatinés prieziiiros reikalaujanciy vaiky
artimieji gali teikti praSymus savivaldybéms dél laikino atokvépio paslaugos. Tokia paslauga buvo
teikiama ir anksciau, taCiau dabar ji gali buti teikiama lanksciau, teikiant paslaugg asmens namuose,
dienos centruose. Paprastai laikino atokvépio paslaugos yra vystomos norint padéti zmonéms atitriikti
nuo kasdieniy riipes¢iy, susitvarkyti reikalus ar tiesiog turéti laisvo laiko. Taciau atliktas tyrimas ir tyrime

dalyvave asmenys, atskleidé, kad atokvépio paslauga dar néra visur pasiekiama.

Sakykim reikety retkarciais kokj savaitgalj kazkur palikti, laikina atokvépio paslauga norint kazkq
atlikti , pavyzdziui spektaklis, koncertas, gimtadienis. Trumpam laikui. Darbuotojas, kuris dirba su
nejgaliais daug patikimesnis, nes sunku rasti Zmogy norintj priziuréti vaikq su negalia. [Al] Dabar
galvoju, galvoju. Na ir sakyciau labiausiai norétysi nors Siek tiek iSvengti visuomeninés veiklos
apribojimo, biity gerq turéti galimybe atskiromis dienomis, tam tikram laikui palikti vaikq specialisty
prieziurai, savaitgaliais. Kitur yra atokvépio paslauga, norétysi tokios ir pas miisy. [A2] Kai vyras
klausia, ko norétum, as atsakau, atostogy... tikry atostogy, nes atostogy nesam ir turéje. Nors savaitei.
Kad buty jstaiga, ar ta pati jstaiga, kuri suteikty kuri suteikty nejgaliy vaiky prieZiiiros paslaugas. [A4]
Norétysi galimybés palikti vaikq su patikimu Zzmogumi, kai tévams reikia laiko sau - nueiti pas gydytojg,
sutvarkyti reikalus, laikino atokveépio. [A4] Seimai yra sunku, ji negali vieno vaiko palikti, tai yra
nesaugu, tiesiog Seima priklausoma nuo to vaiko. Mums reikalingos vaiko palikimo paslaugos trumpam
laikui, pavyzdzZiui savaitgaliui ar kokiam vakarui. [A5] Reikéty vaiko prieziiiros paslaugy savaitgaliais
ar ligos atveju, nes ir mes, kurie auginame vaikucius su jvairiomis negaliomis norime bent trupucio laiko

sau. [A6]

Apibendrinant galima teigti, kad, tiriamyjy nuomone, seimoms, auginancioms nejgalius vaikus,
itin svarbu turéti laiko sau. Seimos susiduria su vaiky prieZiiiros problema, kurig padéty spresti vaiky
uZimtumo galimybiy didinimas. Tokiu biidu tévai galéty turéti laisvalaikj. Sioje temoje taip pat atskleista,

kad seimoms vienareiksmiskai yra reikalinga atokvépio paslauga.
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3.1.6 Ateities perspektyvos tobulinant sistema

Paskutiné tema, kuri iSryskéjo interviu metu yra , Ateities perspektyvos tobulinant sistema“.
Tyrime dalyvave asmenys akcentavo specialisty ruo§imo svarba. Seimos, auginan¢ios nejgalius vaikus,
noréty gauti informacija jiems suprantama buitine kalba. Taip pat dalyviai interviu metu mini, kad jaucia

specialisty trikumg. Akcentuojamas ir darbuotojy kvalifikacijos kélimas.

Reikéty specialistams bendrauti paprasta kalba, be auksty fraziy. Daznai specialistai viskq greitai
susako su daug terminy ir lieki lyg ir viskq isgirdes, bet nieko nesuprates. Norétysi, kad specialistai
nusileisty is aukstai ir bendrautu mums suprantama kalba. [A2] Proting negaliq turintiems vaikams itin
svarbi individuali specialisty pagalba, nes tik taip galima tikétis pozityviy rezultaty, bet kaip tik tokios
specializuotos pagalbos mano vaikuciui ir tritksta misy rajone, nes triksta specialisty. [A3] Manau, kad
socialiniai darbuotojai turéty papildomai tobulintis Sioje srityje. [A3] Reikeéty kelti darbuotojy

kvalifikacijos lygj, gal per zZiniy atnaujinimq ateity ir didesné tolerancija kitokioms Seimoms. [A4]

Iskyla dar viena dilema — nejgalaus vaiko ateitis. Tyrimo dalyviy i§sakytos mintys atskleide, kad
tevy poreikiai daznai biina susij¢ su vaiko ateitimi. Tévai nerimauja dél savo nejgalaus vaiko ateities,
noréty profesinio nejgaliyjy rengimo, nejgaliyjy namy. Tévams norétysi, kad valstybé galvoty ne tik apie

pagalbg dabar, bet taip pat nori tos pagalbos, orientuotos j vaiko ateities gerbiuivio kiirima.

Reikéty keisti poZiurj j nejgalius vaikus ir padéti tévams pasiripinti jy ateitimi, steigti kazkokias
tai profesines mokyklas, nejgaliyjy namus, kur jie galéty gyventi sulaukus brandaus amziaus. Gi
uzsienyje daug nejgaliyjy mokosi, dirba. Tik Lietuvoje atrodo tai néra priimtina. Reikéty valstybei padéti
nejgaliesiems jgyti jiems patinkanciq specialybe ir dalyvauti darbo rinkoje. [A1] Taip pat miisy mieste
néra jstaigos, kurioje galéty gyventi suauge misy nejgaliis vaikai. [A3] Taip pat reikéty daugiau jstaigy
ar tai centry, teikianciy jvairialypio spektro paslaugy, tokio tipo centry, kur vaikas, sulaukes

pilnametystés, atrasty savo nisq gyvenime. [A5]

Informacijos sklaidos uztikrinimas yra vienas i§ svarbiausiy dalyky, nes auginant vaikg, turintj
proto negalig, yra labai reikalinga bet kokia informacija dél galimybés pagerinti nejgalaus vaiko
auginimg. I§sami informacija apie tai, kaip spresti tiek Seimoje, tiek uz jos riby iSkylanc¢ius sunkumus,
yra viena biitiniausiy pagalbos biidy nejgaliojo Seimai. Analizuojamu aspektu tyrimo metu paaiskéjo,
kad teikiant $eimai pagalba taip pat reikalinga nuolat teikti informacija. Seimos nariams kyla klausimy —

kaip pritaikyti namus, kur kreiptis, kaip jveikti sunkumus. Jog Seimoms biitinas informacijos gavimas,
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patvirtinta ir J. Andritnait¢ bei R. Butkevic¢iené (2013). Jy teigimu Seimai reikalinga nuolatiné

informacija, nes auginant nejgaly vaikg kyla daug klausimy.

Tikéjausi daugiau informacijos. AS tik paklausiau gydytojos, gal galima kq nors gerinti, kaZkur
apsilankyti, kazkq naujo isbandyti, o ji tik atsaké - taip, méginkit. Jokiy koordinaciy, kas gali, kur galima.
[Al] <...> tritksta informacijos. [A3] Labai svarbu, kad daugiau biity informacijos apie galimas gauti
paslaugas, ne tik jstaigy puslapiuose, bet taip pat virtualiose svetainése, kuriose Zmonés turi didesne
galimybe greiciau pamatyti. [A3] Konkretumo iskilus klausimams, o ne siuntinéti po visas jstaigas. [A4]
Labiausiai tritksta informacijos apie teikiamas paslaugas, kai vaikui nustatomas nejgalumas, gaunama
informacija tik apie iSmokas, o apie paslaugas suzinome tik is pazjstamy. [A4] <...>tik triksta
informacijos. Daznai tik po kazkurio laiko, visai atsitiktinai suzinai apie kazkokiq naujq paslaugq ar
galimybe savo vaikui, Seimai. [A5] Tévams, auginantiems negaliq turincius vaikus, labai triksta
informacijos apie negaliq turincio vaiko augimgq, vystymasi ir lavinimgq. [A5] Tikiuosi informavimo apie
naujoves, pokycius, galimas gauti paslaugas, norétysi tik pacio paprasciausio informavimo, informacijos

suteikimo. Sédint namie atrodo kartais daug ko ir nebesuzinai. [A6]

Tyrimo metu iSryskéjo nejgaliy vaiky tévus vienijancios bendruomenés poreikis, nes tévams norisi
bendrauti tarpusavyje su kitomis $eimomis, kurios taip pat augina negalig turin¢ius vaikus. Seimoms
norisi bendrumo, supratingumo, pokalbiy su bendraminciais. Gvaldaité (2006) atskleidzia, kad tampa
populiaru kurti Seimos savitarpio pagalbos grupes. Nevyriausybinéms organizacijoms priklausancios
Lietuvos savitarpio pagalbos grupés nori uztikrinti Seimy gerove, vertybiy diegimg. Gvaldaités (2010)
teigimu, savitarpio pagalba misy Salyje atstovauja socialinei ir psichologinei sric¢iai. Tai pagalba, kuri

Seimos nariams gali atnesti didel¢ nauda.

Taip pat norétysi, kad atsirasty koks ratas, grupé, bendruomené, kuri vienyty tokias Seimas. Gi
taip norisi supratimo ir pasikalbéjimo su Zmonémis isgyvenanciais tq patj. [A3] Taip pat norétysi
nejgalius vaikucius auginanciy tévy bendruomenés ar kazkokiy susitikimy. Teko girdéti, kad didesniuose
miestuose tai yra. [A5] Taciau neseniai skaiciau laikrastyje apie viename mieste vykstancius Seimy, kurie
augina nejgalius vaikelius susibiirimus, jie ten geria arbatq, bendrauja, turi laisvalaikio veikly. Taip

norétysi, kad visur taip biity. [A6]

Tyrimo dalyviai atskleidzia, kad socialinio darbuotojo vaidmuo pagalbos procese turéty atsirasti
nuo nejgalaus vaiko atsiradimo $eimoje, nes jei pagalba suteikiama vieno susitikimo metu, seima
pasijunta palikta likimo valiai. Pagalba Seimai — tai nuolatinis procesas nuo pat vaiko diagnozés

nustatymo. Specialiosios pagalbos teikimas — visy specialisty nuolatinis komandinis darbas. B.

57



Kreiviené (2007) teigia, kad gimus nejgaliam vaikui Seimai reikalinga pagalba i§ karto. Labai svarbu,

kad pagalba biity organizuojama kompleksiskai, dalyvaujant specialistams.

Taip pat norétysi, kad socialiniai darbuotojai daugiau padéty nejgaliam vaikui po pamoky,
reikalinga prieziira. [Al] Manau, taip socialinis darbuotojas tas specialistas, kuris galéty patarti,
palydeti, informuoti. [A1] Manau socialinis darbuotojas gali padéti. Nes biitent socialinis darbuotojas
yra kvalifikuotas specialistas suteikti pagalbg, tik deja mes gauname socialinio darbuotojo pagalbg tik
is ugdymo jstaigos, galéty buti socialinis darbuotojas ne tik rizikos Seimoms, taciau taip pat socialiniai
darbuotojai, kurie padéty seimoms, kurios susiduria su negalés situacija. [A2] Triksta darbuotojo, kuris
dirbty su seimomis, kuriems gimsta nejgalus vaikas arba, kuriy vaikas po tam tikry jvykiy susiduria su
negalia. Manau tai turéty biiti socialinis darbuotojas. [A4] Manau, kad reikéty Seimoms socialinio
darbuotojo, kuris padéty orientuotis visoje pagalbos sistemoje. [A4] NezZinau, su socialine darbuotoja
tenka susidurti tik mokykloje. Manau turéty biiti kazkokioje jstaigoje socialiné darbuotoja, kuri dirbty
tik su Seimomis, kaip mano. Manau toks Zmogus biity nepamainoma pagalba kiekvienai Seimynai, kuri
turi vaikutj su fizine ar tai protine negalia. Jis galéty informuoti, konsultuoti, tarpininkauti tarp jvairiy

staigy siekiant kazkokiy paslaugy. [A5]

Vaiko gerovés parlamentinés grupés posédyje (2013), apie nejgaliy vaiky ugdymo organizavima ir
situacija Lietuvoje taip pat iSkelta savitarpio paramos grupiy ir informacijos Seimai stoka. Samuel,
Hobden, Leroy. Lacey (2012) tyrimo rezultatai, atlikti Jungtinése Amerikos Valstijose, atskleidzia tg
pacig problemg: Seimoms, auginanc¢ioms negalig turincius vaikus, reikia daugiau formalios pagalbos ir
paslaugy, o didziausia klititis norint naudotis pagalba yra informacijos stoka. Todé¢l pagalba tévams ir
informacijos teikimas iSrySkinamas kaip siektinas tikslas. Jog tévams reikalinga informacija ir ji yra
svarbi, patvirtinta ir J. Andritinaité bei R. Butkevi¢iené (2013). Autoriy teigimu, Seimai, auginanéiai
negalig turint] vaika, reikalinga nuolatiné informacija daugeliu klausimy, jskaitant klausimus dél vaiko

raidos, priezitiros, joms priklausancios paramos aspekty ir t.t.

Apibendrinus ateities perspektyvos sistemos tobulinimo proceso temq galima teigti, kad, remiantis
tyrimo duomenimis, yra socialinés pagalbos tobulinimo galimybiy siekiant efektyvesnés pagalbos
Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Tyrimo dalyviai nurodé, kad jiems tritksta atokvépio paslaugos.
Taip pat interviu metu kalbéjo apie specialisty tritkumg, jy kvalifikacijos tobulinimq. Tévai iskélé vaiko
ateities klausimgq. Jiems rupi, kq jy suauges vaikas galés veikti gyvenime, kur gyventi. Tyrimo dalyviams

atrodo, kad valstybe turéty galvoti apie nejgaliy vaiky ateitj ir jai ruosti nejgalius vaikus. Nustatytos
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triukstamy paslaugy Lietuvoje grupés: ugdymo grupiy, vasaros uzimtumo stovykly, dienos centry bei

uzimtumo trikumas, specialisty pagalbos nuo pat vaiko nejgalumo apraisky.

3.2 Antra analizés dalis. socialiniy darbuotoju, dirban¢iy su Seimomis, kurios augina nejgaly
vaikg, interviu analizé

3.2.1 Vidiniai ir socialiniai Seimos pokyc¢iai

S. Ustilaite, 1. Kuginyté-Arlauskienés, L. Cvetkova (2011) mano, kad pokyciai, Seimoje gimus
nejgaliam vaikui, i$skiriami j dvi grupes — vidiniai ir socialiniai $eimos poky¢iai. Autorés teigia, kad
nejgalaus vaiko gimimas sukelia §eimos nariy asmeninius pokycius. Pasikeitus aplinkybéms $eimoje,
kinta kity nariy gyvenimo planavimas, laisvalaikis. Tyrimas atskleid¢, kad vienas i§ pokyciy yra
laisvalaikis. Iki nejgalaus vaiko atsiradimo Seima turéjo laiko sau, savo pomégiams, jvairiems
laisvalaikio leidimo biidams, taciau tapus neigalaus vaiko tévais, susiduria su laisvalaikio trikumu. Jy
gyvenimo veiklos centru tampa nejgalus vaikas. Tyrimo dalyviai dalinasi, kad jiems stinga laiko sau,
nebesilanko renginiuose, nedalyvauja bendruomenés veikloje. Remiantis tyrimo dalyviy i$sakyta
patirtimi verta daugiau démesio atkreipti | Seimy laisvalaikio galimybiy kiirima, skatinimg atrasti laiko

Sau.

Manau ne retai atsiranda savirealizacijos stygius, nes Seimos gyvenimas sukasi tik apie nejgaly
vaikq, jo poreikiy tenkinimq. Daznai pries gimstant nejgaliam vaikui Seimos nariai turi laiko sau, o tada
gyvenimas ima ir pasikeicia. [A1] <...>Jis pagalvokite, kaip tai Seimai iSeiti kazkur turint nejgaly vaikg.
Tévai auginantys nejgaly vaikqg nedalyvauja bendruomenés organizuojamoje veikloje, neateina j
renginius. Net vengia su nejgaliu vaiku rodytis vieSumoje. Dar Seimas, kurios augina vaikus su fizine
negalia gali pamatyti mieste, o Seimos augindamos proting negaliq turincius vaikus visiskai vengia
iSéjimo j viesumq. <...>Sis pokytis Seimoje labai rySkus. [A1] Pirmiausia tai yra tam tikras siauréjantis
kontakty ratelis, nes vél gi ne visur galima issivesti, ne visur jis gali iseiti. Tévai kartu su nejgaliu vaiku
negali visy veikly atlikti kartu <...> [A2] Manau labai iSkyla noras turéti kazkokj laisvalaikj, asmeninj
laikg, nes pries tai Seimos turéjo laiko sau, savo veikloms. [A3] <...> laisvalaikio, laiko sau
nebeturéjimas gimus nejgaliam vaikui, ypac jei negalia sunki. [A4] Kaip ten bebiity Seima augindama
apriboja dalyvavimg veiklose, daznai Seimos pamirsta save ir laiko sau svarbq. [AS] Zinoma daznai
Seimoms tritksta laiko sau, net nueiti j kirpyklg neturi laiko kitos arba aplankyti kazkqg, nueiti j koncertq.

[A5] <...> Seimos neturi kur palikti nejgalaus vaiko ir dél to nesudalyvauja bendruomenés veikloje,
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nesilanko koncertuose, susibitrimuose, miesto ar miestelio Sventése. Jy gyvenimas pasikeicia kardinaliai.

[A6]

Tévai, auginantys nejgaly vaikg neiSvengiamai susiduria su vieniSumu. S. Ustilaité, 1. Kuginyté-
Arlauskienés, L. Cvetkova (2011) atskleidzia, kad Seimos augindamos nejgaly vaika dazniausiai jauciasi
vieniSos, tampa uzdaros nuo visuomenés. Tai patvirtina tyrime dalyvavusios socialinés darbuotojos,
kurios teigia, kad Seimos, augindamos nejgaly vaika, daznai iSgyvena vieniSumg. Specialistés pastebi,
kad Seimos linkusios atsiriboti nuo aplinkos, nebedalyvauja visuomenés veiklose, nebeturi Zzmoniy, Su
kuriais galéty bendrauti. Nepaisant to, kad Seimos pacios tampa vieni$0s pasirinkdamos su niekuo

nebendrauti, niekur nedalyvauti, joms labai triiksta kontakto su Zzmonémis.

Seimai susidiirus su vaiko negalia pasikeicia daug dalyky, daZniausiai pastebiu vienisumg,
uzdarumg, atsiribojimq nuo aplinkos. Seniau buve aktyviis bendruomenés nariai po vaiko negalios
apsireiskimo tampa vos matomi, niekur nebedalyvaujantys. [A2] Tad manau nejgaliis vaikai net
nepaisant kokia ta negalios forma yra, turi labai didele jtakq Seimos nariy dalyvavimui bendruomenés
veikloje. Seimos uzdaros, vengia dalyvauti bendruomenés veiklose <..> [A2] <..>Seimos daznai
atsiriboja nuo dalyvavimo bendruomenéje, vengia jvairiy renginiy, susibiirimy. [A3] Seimos daznai
uzsidaro nuo aplinkiniy ir ne retai joms tritksta to pacio paprasciausio kontakto su Zzmonémis, jauciasi
vienisos. [A4] Zmonés jei neturi kur palikti nejgalaus vaiko pasirenka sédéjimg namuose ir uzsidarymg
tarp keturiy sieny. [A4] <..>labai dazna problema Seimose, auginanciose nejgaly vaikutj yra
uzdarumas. Seimos labai vengia kontakto su isoriniu pasauliu atrodo, nenori niekur, su niekuo bendrauti.
Vengia renginiy. Net nutraukia rySius su draugais, artimaisiais. [A5] Tarp vaiky su negalia ir jy tévy

problemy daznai yra vienatvé gimus nejgaliam vaikui <...> [A6]

Berns R. M. (2009) pastebi, kad nejgalaus vaiko atéjimas j Seimg pakeicia nesistovéjusj Seimos
gyvenimg. Autorius mini, kad tévai dazniausiai visiSkai paaukoja visg savo laikg ir energija nejgaliam

vaikui. Tokiu biidu Seimoje nebelieka laisvalaikio, laiko sau, Seima atsiriboja nuo visuomenés.

Taigi socialiniai darbuotojai dirbdami su Seimomis, auginanciomis nejgalius vaikus, pastebi, kad
Seimos patiria laisvalaikio trithumg ir jas apima vienisumo jausmas. Remiantis tyrimo rezultatais galima
teigti, kad Seimos, gimus nejgaliam vaikui, uzsidaro savo namuose, savo vidiniame pasaulyje. Tévai,
neturédami kur palikti nejgalaus vaiko, vengia ieskoti laisvalaikio leidimo alternatyvy kartu su vaiku, jie
geriau laikosi pozicijos — biti namuose. Seimos nedalyvauja renginiuose, net nutraukia rySius su

draugais ir artimaisiais. Visa tai sukuria palankias aplinkybes vienisumo jausmui tévy Sirdyse atsirasti.
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Apibendrinant galima teigti, kad nejgalus vaikas pakeicia Seimos gyvenimg, jy ankstesnio gyvenimo

nebelieka, ir Seima susiduria su pokyciais, kuriuos isgyventi, su kuriais susitaikyti yra sunku.

3.2.2 Nejgalus vaikas — sunkumy iSbandymas Seimai

Raudelitinaité (2012) savo straipsnyje raso, kad tévai, auginantys negalig turinCius vaikus, neretai
susiduria su nedarbu. Nejgalaus vaiko auginimas tévams tampa isbandymu, Kuris neretai apriboja tévy
dalyvavima visuomeniniame gyvenime, o kai kuriems tenka atsisakyti darbo. Visos tyrime dalyvavusios
socialinés darbuotojos teigia, kad darbo rinka néra palanki Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.
Seimoms tenka susidurti su darbdaviy tolerancijos stoka. Viena tyrimo dalyvé pasidalino jzvalga, kad
daznai moterys, auginancios nejgalius vaikus, neturi specialybés, o tai prisideda prie sunkumy

jsidarbinant.

Darbo rinka visiskai nepritaikyta Seimoms, kurios augina vaikus su negalia. Miisy mieste
darbdaviai visada rinksis jdarbinti moterj, kuri neturi vaiky, o kq jau bekalbéti apie moterj ar vyrq turintj
nejgaly vaikqg. Daznai moterys auginancios nejgaly vaikg neturi jgijusios specialybés. O neturint
specialybés lieka darbai su slenkanciu grafiku. O nejgalaus vaiko prieziiirqg ir pavyzdziui darbg nuo
penkioliktos valandos iki vélyvo vakaro nejmanoma suderinti neturint pagalbos is Salies. [Al]
<...>dauguma mamy, kurios turi nejgalius vaikus negali dirbti. [A2] galimybés dirbti yra labai menkos.
Tad manau darbo rinka Seimai néra palanki. Dauguma mamy, kurios turi nejgalius vaikus nedirba. [A3]
Manau darbo rinka néra labai palanki, taciau galima derinti darbq ir vaiko prieZiiirg, nes yra specialios
mokyklos vaikams turintiems negalig. Taciau dauguma Seimy renkasi bedarbyste. [A4] Turint vaiky
moterims sunku jsidarbinti miisy mieste, taciau turint nejgaly vaikq darbdaviai visiskai néra supratingi
ir nenori jdarbinti. Dauguma nedirba auginantys nejgaly vaikq, nes nejsivaizduoja darbo ir vaiko

prieziiiros suderinimo neturint labai padedanciy artimyjy rato. [A5]

Socialiniai darbuotojai interviu dalinasi, kad Seimos augindamos nejgalius vaikus patiria finansiniy
sunkumy. Tyrimo dalyvés dalinasi, kad Seimoms neretai triiksta pinigy, kai kurios Seimos gyvena Zemiau
skurdo riba, nes gaunamos pajamos yra tik i§ valstybés. Taip pat viena i§ tyrimo dalyviy atskleidzia, kad
Seimoje yra situacijy, kada yra ir kity Seimos nariy, taip pat patirian¢iy iSlaidy. Tikslinga spresti Seimy,

auginanciy nejgalius vaikus, bedarbystés problema.

Ne retai Seimoms stinga pinigy. [A1] Dél nedarbo biina seimose momenty kada pinigéliy triksta.
Seimoje gi ne visada biina tik nejgalus vaikas, kitiems vaikams taip pat reikia islaidy. [A3] Atsiranda

nedarbas daznai, tai tuo paciu ir finansy stygius. [A4] Daugelis Seimy patiria piniginiy sunkumy, o kai
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kurios gyvena Zemiau skurdo ribos. Daugeliui Seimy vaiko invalidumo pasalpos yra vienintelés pajamos,
nes kai vaikg augina tik motina, ir dél to, kad ji turi nuolat dirbti su savo vaiku, ji negali eiti j darbq.
Taciau Si pasalpa gali biiti nepakankama, kad biity uztikrintas nejgaliam vaikui tinkamas gyvenimo lygis.

[A6]

Neigiamas visuomenés poziiiris yra vienas i§ sunkumy, kuris labiausiai neigiamai veikia Seimos
nariy psichologine biiseng. Ruskus J. (2002) teigia, kad nepalankus visuomenés poziiiris | Seima
susiformuoja gimus negalig turin¢iam vaikui. Viena tyrimo dalyvé atskleidé, kad ugdymo jstaigoje
egzistuoja patycios ne tik i§ nejgalus vaiko, bet taip pat i§ nejgalaus vaiko sesers ar brolio. Tai rimta
problema, kuri nesprendziama kenkia Seimos savivertei, psichologinei busenai. Susidirusios Su
neigiamu visuomenés pozitriu, $eimos pradeda vengti dalyvauti renginiuose, biiti viesose vietose. Viena
tyrimo dalyvé teige, kad Seimos susiduria su neigiamu pozidiriu i neigaly vaika ne tik vieSose vietose.
Problemy kyla norint vaika leisti j ugdymo jstaiga, nes nejgalus vaikas ne visada biina laukiamas ugdymo
jstaigoje. Visi tyrimo dalyviai patvirtino, kad Seimos, auginancios nejgalius vaikus, susiduria su neigiamu
visuomenés poziiiriu, joms tenka pajusti nemalonius zvilgsnius, jos iSgyvena baime¢ dél aplinkiniy

reakcijos. Seimos nori biiti suprastos ir priimtos.

Sveiki vaikai turintys brolj ar sese¢ turintj negalig susiduria su patyciomis. Mano pacios dukra eina
j vienq klase su vaiku turinciu nejgaly brolj, tai negaléjau patikéti kokie gali buiti Ziauriis vaikai. Jie
tyciojasi is to vaiko, vadina tq brolj ,,dunduku“, klausinéja gal ir tu toks pats. AS savo dukrg mokinu
tolerancijos, pasakoju apie negaliq. Bet kiek aplink tévy, kurie nei aiskina, nei aukléja savo vaiky. Manau
patycios, neigiamas visuomenés poZiiiris yra rimta problema su kuria susiduria Seimos. [A1] Seimos
uzdaros, vengia dalyvauti bendruomeneés veiklose, bijo patyciy, bijo neigiamy Zvilgsniy, apkalby. [A2]
Neigiamas poZziiiris j nejgalius lieka visose srityse. Ir Svietime, ir medicinoje pats poziiiris, ypac j sunkiq
negaliq tai jis tikrai lieka. Ir viesose vietose yra. [A3] Taip pat tenka susidurti su Zmoniy poziiriu j
negalia, kuris daznai biina dvejopas. Ne retai gatvéje nejgalius vaikus nuzvelgia, vaikai is jy tyciojasi,
nesuvokia negalios. Kaip ¢ia pasakius, tritksta pas Zmones to supratimo, supratingumo, atjautos kitam
net. [A4] Manau silpnoji pusé visko yra Zmoniy, visuomenés neigiamas poZziuris j tokias Seimas, j tokius
vaikucius. Kartais Zinokit tévai nenori vesti savo vaiky j klase ar darzelj, nes ten mokosi nejgalus vaikas
ir mano, kad jis gali pakenkti. Kartais pacios mokymo jstaigos nenori priimti nejgaliy vaiky, kadangi
jiems reikalinga papildoma pagalba <...> [A5] Manau noras biiti neatstumtiems, noras, kad zmonés
priimty nejgaliuosius, noras nebijoti eiti j renginius ar j parduotuve, noras, kad zmonés biity na biity

supratingi ir nebiity diskriminacijos, patyciy, neigiamos reakcijos, apkalby. [A6]
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Remiantis socialiniy darbuotojy jZvalgomis, galima teigti, kad psichologiniai i§gyvenimai nuolat
lydi Seimas, kurios augina nejgalius vaikus. Seimos esan¢ios tokioje situacijoje, anot Ruskaus (2002),
patiria didelj stresg susidiirus su vaiko ligos diagnoze bei akivaizdzia specialisty butinybe. Tyrimo
dalyviai atskleidzia, kad Seimos susiduria su depresija. Tévams sudétinga jveikti psichologinius
ripescius, jie jauciasi sutrike, paliize, bejégiai, silpni, nepasitikintys savimi. Atsizvelgus j iSsakytas
mintis, modeliuojant pagalbg Seimai bitina skirti démesio psichologinei pagalbai siekiant geresnés tévy

savijautos auginant nejgaly vaika.

Susiduria su <...> depresija. [Al] IStikus vaiko negaliai, Seimos susiduria su didelémis
problemomis. Tévams vieniems sunku susitvarkyti su kylancias psichologiniais ripesciais <...>[A2]
Seimos susidiirusios su vaiko negalia jauciasi <...> pasimetusios, emociskai palizusios. Ir Visi neigiami
Jjausmai jas lydi auginant vaikq su negale. [A2] Taip pat Seimos jauciasi bejégés, paliizusios, emocisSkai
silpnos. [A4] Oi Zinok, kiekviena Seimos istorija yra kitokia ir individuali. Nejgalaus vaiko atéjimas j
Seimq yra isgyvenamas kaip netektis. Sunku net jsivaizduoti man. Gi visi tévai laukdami kiidikio
isivaizduoja, kaip jj augins, troksta sveiko ir laimingo vaiko ir kai suzinai diagnoze, tas tavo susikurtas
pasaulis Zlunga. Tévai vaiko nejgalumq priima labai skirtingai <...> [A5] <..>mazas Savigarba ir

pasitikéjimo savimi stoka, psichologinés problemos. [A6]

Iskyla dar viena problema — paslaugy trilkumas. Seimos, augindamos negalig turin¢ius vaikus,
susiduria su paslaugy trikumu. Tyrimo dalyviai dalinosi, kad Seimoms triiksta psichologinés pagalbos,
triksta paslaugy nejgaliems vaikams, triiksta papildomy nemokamy valandy reabilitacijai. Taip pat

Seimoms stinga integracijos ] visuomeng. Seimos susiduria ir su dienos centry trikumu.

Taip pat Seimoms tritksta psichologinés pagalbos. Seimos gauna tam tikrg nemokamy konsultacijy
skaiciy, taciau jy nepakanka. [A1] Manau silpnoji pusé yra tai, kad vis dar tritksta paslaugy nejgaliems
vaikams. Tritksta nemokamy apsilankymo reabilitacijoje baseine, taip pat Seimoms daznai norisi
daugiau nemokamy masazy. [Al] Mano nuomone mazai dar tos integracijos, daug yra specializuoty
mokykly, tegul bus geriau mokykloje specializuota klasé, negu atskira specializuota mokykla, nes tada
vienoje vietoje yra didelé samplaika ty nejgaliy suaugusiy vaiky, tarkim, kur jie mato tik tokius pacius,
kiti vél nemato, tai kokia cia integracija, kad mes, tarkim néra jokio bendro projekto ir gyvenimo kartu,
tai Sitos sferos tikrai tritksta ir aplinkos pritaikymo tikrai tritksta, todél, kad jeigu vaikas su judéjimo
negalia jis daug kur negali pakliiiti. Dienos centy yra trikumas. [A2] Bet va psichologiniy konsultacijy,
masazy, manksty, apsilankymy baseine, logopedo uzsiemimy tikrai skiriama per mazai, jy nepakanka.

[A4]
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Apibendrinant galima teigti, kad Seimos, auginancios nejgaly vaikg, patiria daug sunkumy.
Nejgalus vaikas Seimoje tampa isbandymu Seimai, nes Seima susiduria su nedarbu, finansiniais
sunkumais, psichologiniais iSgyvenimais, neigiamu visuomenés poziuriu, socialiniy paslaugy tritkumu.
Biitent dél to ne tik artimyjy, specialisty, visuomenés, bet ir visos valstybés pareiga padéti Seimai jveikti

Siuos sunkumus suteikiant pagalbg Seimoms, Kurios augina nejgalius vaikus.

3.2.3 Valstybés parama/pagalba tévams — stabilumo pamatas

Tyrimo metu i$ry$kéjo dar viena tema - ,,Valstybés parama/pagalba tévams — stabilumo pamatas®.
Atliekant tyrimg specialistai teigé, kad psichologiné pagalba Seimoms yra reikalinga. Seimos,
susidiirusios su negalia, patiria daug psichologiniy sunkumy, dél Sios priezasties labai svarbi yra laiku
suteikta psichologiné parama ir pagalba. Merkys, Ruskus, Gerulaitis (2002) teigia, kad psichologinés
paramos poreikis yra didelis, o nauda nejkainojama. Seimoms yra reikalingos psichology konsultacijos,
norint padéti kiekvienam $eimos nariui susivokti paciam ir priimti situacijg tokia, kokia ji yra. Socialinés

darbuotojos teigia, kad Seimos nevengia naudotis psichologinémis konsultacijomis.

<...> iSkilus problemai gali apsilankyti miisy ugdymo jstaigoje pas dirbanciq psichologe. [A1]
reikalingiausia pagalba yra psichologiné. [A2] Taip pat vienos Seimos naudojasi nemokamomis
psichologo konsultacijomis, ypac kai Seimoje atsiranda jtampa. [A3] Psichologiné pagalba tévai

naudojasi. [A4]

Tyrime dalyvave socialiniai darbuotojai atskleidé, kad materialiné valstybés skiriama pagalba
Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, yra labai svarbi ir butina. Bitinas A. (2011) i$skiria du
materialinés pagalbos gavimo biidus, tokius kaip piniginés i§mokos ir gaunamos paslaugos. Salpos ir
nejgalumo iSmoky mokéjimg negalig turintiems vaikams uZztikrina valstybé, iSmokas skiria rajono
savivaldybiy socialinés paramos skyriai. Socialiniai darbuotojai atskleide, kad Seimos nejgalius vaikus
leidzia j ugdymo jstaigas, naudojasi transporto paslauga, kompensacijy gavimu, transporto lengvatomis,
nemokamu maitinimu mokykloje. Gaunama pagalba palengvina Seimos situacija, padeda spresti

kylancias problemas.

Seimos, kurios augina vaikg su negalia gauna pinigus uz vaiko negalig. Nu ir dar sakyciau. Taip
pat nejgaliems vaikams yra specialios mokyklos, kurioje mokosi visi vaikai turintys negaliq. Dirbu biitent
tokioje jstaigoje ir kasdien matau kiek daug galimybiy tévai auginantys nejgalius vaikus gauna <...>
[A1] Daznai Seimos naudojasi transporto paslauga, specialiosiomis ugdymo jstaigomis. [Al] Vaikams,

kuriems nustatytas nejgalumo lygis, mokamos salpos pensijos, kuriy dydis priklausomai nuo nejgalumo
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lygio yra nuo 132 iki 264 eury. Vaikams, kuriems nustatytas nuolatinés prieziuros poreikis, mokama
tiksliné nuolatinés prieziiiros (pagalbos) kompensacija (125,4-68,4 euro). Seimos, auginancios nejgaly
vaikq, kuriam nustatytas specialusis nuolatinés slaugos poreikis nuo vaikystés nepertraukiamai, gali
gauti kompensacijq jsigyti automobilj ir (ar) jj techniskai pritaikyti; kompensacijos dydis yra 1216 eury.
Taip pat Seimos noriai naudojasi transporto paslaugomis, ugdymo <...> [A2] Seima naudojasi dauguma
valstybés siillomy pagalbos biidy. Vienos naudojasi transporto paslauga, transporto lengvatomis,
nemokamu maitinimu mokykloje, kompensacine technika vaikams, taip pat kitos remontuojasi namus ir
gauna kompensacijas. [A3] Seimos naudojasi socialinio darbuotojo paslaugos, pavézéjimo paslaugomis,
finansiné pagalba, busto pritaikymo paslaugomis. IS miisy vaiky vienai Seimai praplato jéjimq ir duris,
Kitiems jrengé keltuvq ir net pritaiké sanitarinius mazgus. Taip pat teisine pagalba kartais Seimoms tenka
naudotis. Gauna kompensacijas uz Sildymq, karstq ir Saltq vandenj bei kietgjj kurg. Manau ty paslaugy
pakanka. [A4] <...> leidzia vaikus j specialig ugdymo mokyklq, kiti tévai leidzia vaikus j bendrgsias
mokyklas. [A5] Salpos pensija nejgaliam vaikui naudojasi Seimos iki 18 m., nemokamos techninés
pagalbos priemonémis, na na prieziiiros ar slaugos tiksliné kompensacija, nemokamu ugdymu ir mokslu,
kompensuojamais vaistais, transporto lengvatomis, na dar kartais nemokamu maitinimu mokykloje,

transporto islaidy kompensavimu <...> [A6]

Z. Rympo (2011), remdamasi moksline literatiira, pabréZia valstybés parama kaip svarby pagalbos
Saltinj Seimoms, auginanc¢ioms nejgalius vaikus. Toliausiai nuo $eimos nutolusi struktiira yra valstybés
parama, taciau biitent ginti ir uztikrinti nejgaly vaika auginancios Seimos gerove yra valstybés pareiga.
Kairiené (2012) teigia, kad biitent valstybé geriausiai gali pasiriipinti minimy Seimy gerovés uZztikrinimu

bei reikalingos pagalbos gavimu.

Apibendrinant temq ,, Valstybés parama/pagalba tévams — stabilumo pamatas* iSskiriame
materialing ir psichologine pagalbg Seimai, kuri suteikia stabilumo Seimai, auginanciai nejgaly vaikg.
Seimos susiduria su daug problemy, jauciasi emociskai paliizusios. Biitent dél to psichologiné pagalba
yra neatidéliotinai reikalinga Seimai. Taip pat materialiné pagalba né Kiek ne maziau svarbi, nes Seimai

labai padeda piniginés ismokos, teikiamos paslaugos. Tai suteikia Seimai galimybe jaustis uZtikrinciau.
3.24 Mediky pagalba vaikams — vaistas tévams
Socialiniai darbuotojai interviu metu teigia, kad Seimos patiriami sunkumai yra susij¢ su vaiko

sveikatos bukle. D¢l vaiko sveikatos gerinimo Seimoms tenka ieSkoti vis kity specialisty. Viena tyrimo

dalyvé dalinasi patirtimi apie vieng $eima, kurios vaika istinka priepuoliai. Seimos nariai dél tokios vaiko

65



sveikatos biiklés nuolatos turi biiti pasiruose padéti. Seimoms reikalinga kvalifikuota gydymo jstaigy

specialisty pagalba sprendziant vaiko sveikatos problemas.

Seimos daznai susiduria su gydytoju paieskomis dél vaiko sveikatos gerinimo. [A1] Taip pat turiu
vieng Seimgq, kurios vaikui uzeina priepuoliai, ne kartg taip atsitiko vieSumoje. Moteriai sunku buvo su

tuo susitvarkyti vienai. [A2] Taip pat svarbu Seimoms padéti, kai kyla sunkumai su vaiko sveikata. [A4]

Pagalbos priemonés, gaunamos i§ gydymo jstaigos specialisty, yra neatsiejama pagalbos dalis
Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Nuolatiné tinkama sveikatos priezitra ir reabilitacija Seimai
yra labai svarbi ir biitina (Lesinskiené, 2006). Tyrimo dalyviai dalinasi, kad Seimos nevengia kreiptis |
Seimos gydytoja, naudojasi reabilitacijos galimybémis, perka kompensuojamus vaistus. Taip pat gydymo
jstaigos specialistai suteikia Seimai reikiamg informacija, taiko gydyma. Gydymo jstaigy pagalba

Seimoms yra nejkainojama.

Vaikui susirgus Seimos kreipiasi j Seimos gydytojg. [Al] Seimoms svarbi mediky pagalba. [A2]
Naudojosi galimybe su vaiku vykti j sanatorijg, taip pat naudojosi vaikams skiriamais masazais,
mankstomis [A3] Perka kompensuojamus vaistus <...> naudojasi nemokamais masazais, mankstomis
vaikui <...> vaziuoja pas jvairiy gydytojy, esant poreikiui taiko rekomenduojamus gydymo metodus <...>
[A5] Gydymo jstaigos suteikia Seimai informacijq, taiko reikalingg gydymq pagal nejgalaus vaiko
situacijg. [A6]

Apibendrinant tema ,,Mediky pagalba vaikams — vaistas tévams* galima teigti, kad seimos,
augindamos nejgalius vaikus susiduria su sunkumais, susijusiais su vaiko sveikatos biikle. Taip pat

tyrimo dalyviai atskleidé, kad Seimos gauna ir naudojasi pagalbos priemonéms is gydymo jstaigy.

3.2.5 Atvejo vadyba kaip sprendimo biuidas

Lietuvoje veikia nauja paslauga — atvejo vadyba. Nuo 2018 m. liepos 1 d. jsigalioja Lietuvos
Respublikos aiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymas, kuris numato pagalbos Seimoms organizavima,
atvejo vadybininkams vykdant atvejo vadybos funkcijg. Apie §] naujg pagalbos biidg kalba ir tyrimo
dalyviai. Viena tyrimo dalyvée reflektavo, kad pas juos pradéta teikti $i paslauga nuo 2019 m. geguzes
meén. ir ji jau tapo stiprioji dalis pagalbos sistemoje Seimai, kuri augina nejgaly vaika, nes paslaugos

tikslas yra padéti Seimai jveikti problemas.

Nauja paslauga nejgaliesiems yra atvejo vadyba. Si paslauga yra individualizuota ir kompleksiskai

teikiama vaikui, kuriam pirmq kartq nustatytas nejgalumas, bei jo tévams arba globéjams. Paslaugos
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tikslas — padeéti seimai isgyventi stresq, patiriamq atsiradus vaiko negaliai, uZtikrinti vaiko lavinimg ir
ugdymgq. Paslaugq, kuri pradéta teikti 2019 m. geguzés men., planuojama teikti vaikams, kuriems per
praéjusius dvejus metus pirmq kartg buvo nustatytas nejgalumo lygis dél proto ar psichikos sutrikimy.

Manau §i nauja paslauga jau tapo stiprioji pusé pagalbos sistemoje. [A2]

Atvejo vadybininkés pagalba Seimai ir specialistams iSrySkéjo interviu metu. Pati atvejo vadybos
formuluoté jau pazymi svarbiausig veiklos principg — individualumg kiekvienu atveju. Pasak Lietuvos
Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos (2018), atvejo vadyba — tai atvejo vadybininko
koordinuojamos kompleksinés pagalbos vaikui ir jo atstovams organizavimas bei teikimas, siekiant jiems
padéti jveikti iSkilusius socialinius sunkumus. Socialiné darbuotoja, dalyvavusi tyrime, informavo, kad
turi galimybe esant poreikiui kreiptis pagalbos i atvejo vadybininke. Tai reiSkia, kad atvejo vadybininké
yra pagalba ne tik Seimai, bet taip pat ir specialistams. Atvejo vadybininké kontaktuoja su Seimos nariais,
specialistais, organizuoja posédj, ruosia pagalbos plang ir kartu su Seima bei specialistais sprendzia

iSkilusias problemas.

Atsiradusi atvejo vadyba manau yra stiprioji dalis pagalbos sistemoje. ISkilus problemoms dél
nejgalaus vaiko, mes kaip ugdymo jstaiga turime galimybe rastu kreiptis j atvejo vadybininke. Tada
atvejo vadybininké jvertina situacijq, apsilanko Seimoje, organizuoja posédj. Jame dalyvauja ne tik
Seima, bet visi asmenys, jstaigy atstovai, darbuotojai susije su nejgalaus vaiko Seima. Tokiu biuidu visi
bendrai galime spresti iskilusius ripescius ir suteikti efektyvig pagalbg seimai. [Al] Atsiradusi atvejo
vadyba naudinga, nes padeda greiciau susitarti dél reikiamy paslaugy Seimai ir nejgaliam vaikui. [A3]
Atvejo vadyba yra manau stiprioji pusé, nes jos déka visos jstaigos nori to ar nenori turi bendradarbiauti
siekiant vieningo tikslo, biitent padéti tai Seimai, auginanciai vaikutj turintj negaliq. Labai dZiaugiuosi,
kad atsirado atvejo vadyba. [A4] Naudinga yra atvejo vadyba, nes organizuojami posédziai tévus,
auginancius vaikus su negalia jspraudzia j tam tikrus rémus, biina paruosiamas pagalbos planas, kurio

turi laikytis visi. [A6]

Apibendrinant temq ,, Atvejo vadyba kaip sprendimo biidas “ galima teigti, kad remiantis tyrimo
duomenimis issiaiskinome, kad atvejo vadybos atsiradimas padeda spresti sudétingas situacijas teikiant
pagalbg Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Atvejo vadyba - tai ne tik pagalba Seimai, nejgaliam

vaikui, bet taip pat ir jstaigy specialistams.
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3.2.6 Seimos pagalbininkas - socialinis darbuotojas

Atkreipiant démesj | tyrimo dalyviy iSsakytas mintis, galima teigti, kad socialinis darbuotojas
Seimos gyvenime turéty pradéti teikti pagalbg nuo negalios atsiradimo $eimoje. Remiantis Liobikiene
(2016), nejgalaus vaiko atsiradimas yra priskirtas prie nenorminiy vystymosi stresoriy, kuriems jveikti
reikalinga socialinio darbuotojo pagalba. Socialiniai darbuotojai, dalyvave tyrime, teigia, kad Seimai
pagalbos reikia tuoj pat, o ne véliau. Specialistai dalinasi patirtimi, kad su Seima, kuri augina nejgaly
vaika, kartais pradeda dirbti, kai problemos biina jsisen¢jusios. Seimoms susiduriant su jvairiausiais
sunkumais reikalingas specialistas, kuris galéty informuoti apie galimybe¢ gauti reikalingas paslaugas,
galéty tarpininkauti, organizuoti ir palaikyti. Tikslinga atkreipti démesj, kad socialinio darbuotojo
pagalba turi prasidéti i§ karto po nejgalaus vaiko gimimo ar kitokio jvykio, kuris 1émé vaiko negalios
atsiradima. Tokiu biidu Seima turés galimybe galbiit net iSvengti tam tikry sunkumy, o kitus sunkumus

1$spresti lengviau turint kvalifikuotg pagalba tada, kai ji reikalinga labiausiai.

Taip pat pavyzdziui Seimai gimé vaikas su negalia <...> socialinio darbuotojo jai reikia cia ir
dabar, o ne po savaités. [Al] Reikéty su Seimomis pradeéti dirbti is karto, kai Seimoje gimsta nejgalus
vaikas, nejgaliu tampa ir panasiai. Dabar jau kai problemos jsisenéja mes gauname galimybe prisiliesti
prie Seimos, kuri augina nejgaly vaikq. Tada tq pagalbq teikti yra sunku, Seimai jq priimti taip pat, o ir
rezultatai reikalauja ilgo laiko. Manau gimus vaikui su negalia is karto turéty biiti skiriama socialinio
darbuotojo pagalba. [A3] Seimoms reikia socialiniy darbuotojy nuo vaiko negalios pasireiskimo, nes
Seima susiduria su daug ripesciy, kuriuos savarankiskai jveikti gan sunku. [A4] Kol Seima neturi jam
padedancio socialinio darbuotojo, Seimos teigia, kad negauna tiek, kiek reikia ir tokios, kokios reikia
informacijos apie negalig turincio vaiko augimg, vystymgsi ir lavinimg, informacijos apie paslaugas,
teikiamas negalig turinciam vaikui, apie finansing pagalbg auginant negaliq turintj vaikg. [A4]
Socialinis darbuotojas paskiriamas Seimai, kai jau biina problemy bele kiek ir jas visas kartu spresti

sudeétinga. [A5]

Seimai, kuri augina nejgaly vaika, pagalba neretais atvejais teikia socialinis darbuotojas. Mattson
M., Gibb Hall J. (2011) iSskiria palaikyma kaip socialinés pagalbos btida Seimoms. Analizuodami
interviu metu iSsakytas mintis matome, kad socialiniai darbuotojai ne tik skatina dalyvavima
bendruomenés veikloje, informuoja apie renginius ir paslaugas, organizuoja transporto paslaugos
gavima, tarpininkauja, bet taip yra atrama Seimoms. Socialinis darbuotojas tampa tas asmuo, j kurj

Seimos nariai gali atsiremti. Tai specialistas, kuris palaiko Seimg jiems sunkiu gyvenimo laikotarpiu.
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<...> socialiniai darbuotojai visada atspausdina mazo formato skelbimus apie vykstancius
renginius mieste, taip skatiname jtraukti j bendruomene. Taip pat telefonu informuojame apie ugdymo
staigoje vykstancius renginius, raginame ateiti, siiilome transporto paslaugq. [Al] <...>socialinio
darbuotojo pagalba suteikiant informacijg. [A1] <...> taip pat svarbus socialinio darbuotojo vaidmuo
Seimos gyvenime <...>. Nes mes, socialiniai darbuotojai, informuojame Seimgq, tarpininkaujame su
istaigomis, organizuojame tam tikras paslaugas. Seimai svarbu, reikalinga jausti, kad néra viena ir turi
| kq atsiremti. [A2] DzZiaugiuosi, kad galiu padéti Seimoms ir suteikti reikiamq informacijq apie pagalbos
galimybes. [A2] Man patinka teikti pagalbg, biti vedliu jy gyvenimo kelyje, kartu jveikti kylancias

problemas, atsakyti j riippimus klausimus, paskatinti veikti, o nesékmés atveju tiesiog buti salia ir kartu

vy —

Apibendrinant temq ,,Seimos pagalbininkas — socialinis darbuotojas““ galima teigti, kad Seimos,
auginancios nejgaly vaikq, gyvenime socialinis darbuotojas turéty atsirasti nuo negalios atsiradimo
Seimoje. Nejgalaus vaiko gimimas daznai prilyginamas ,,praradimui®, nes Seima praranda lauktq ir
mintyse susikurtq sveikqg vaikq. Gimus nejgaliam vaikui Seimq uzgritina daug sunkumy, kuriuos jveikti
gali padéti socialinis darbuotojas. Tyrimo analizé parodé, jog socialiniai darbuotojai yra Zmonés,
padedantys organizuoti socialines paslaugas Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Tai specialistas,
kuris atlieka svarby vaidmenj nustatant paslaugy poreikj, organizuojant ir teikiant socialines paslaugas

seimoms.

3.2.7 Kvalifikuotos specialisty komandos reikmé uztikrinant gyvenimo kokybe

Norint uztikrinti §eimy, kurios augina nejgalius vaikus, gyvenimo kokybe, reikia kvalifikuotos
specialisty komandos, kuri tikslingai suteikty Seimai reikiamg pagalbg. Socialiniai darbuotojai atskleide,
kad egzistuoja specialisty trikumas, kurj ateityje tikslinga mazinti. Tyrimo dalyviai teigia, kad triiksta
tam tikros srities specialisty tam tikrame mieste. Taip pat interviu metu  pabrézé asistenty trikuma,
siekiant kokybiSkesniy paslaugy teikimo Seimoms, kurios susiduria su jvairiais sunkumais augindamos

nejgalius vaikus.

Labai tritksta specialisty miisy mieste kurie galéty dirbti su tam tikra negalia, pavyzdziui su vaikais
autistais. [A1] Nors Lietuva uztikrina teise j mokslq visiems, taciau Siuo metu labai tritksta ikimokyklinio
ugdymo pedagogy bei asistenty specialiyjy poreikiy vaikams ugdyti. [Al] Sunku pasakyti, ateityje
tikriausiai reikty... tévai eina senyn, fiziskai tévai maziau pajégus, galéty biiti kokie asistentai, kurie

padéty pas gydytojus nusivezti, j kirpyklg, nes tikrai su kirpykla yra problemos kiek Zinau, juos sunku
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nuvezti. Na, arba, kad buty, jog kirpéjq galéty pasikviesti j namus. Kad buty kokios institucijos, kurias
galéty pasikviesti j namus ir kad tos paslaugos buty teikiamos namuose. [A3] Nu gal asmeninio asistento
nejgaliam vaikui pagalbos tritksta. Miisy jstaigoje yra tik vienas asmeninis asistentas, o jy reikia daug
daugiau. Darbas vykty sklandZiau, jei jy bity pagal ugdymo jstaigos poreikj. [A4] Taip pat silpnoji
pagalbos pusé yra tritkumas <...> specialisty. [A6]

Socialiniai darbuotojai interviu metu neslépé, kad siekiant gery darbo rezultaty jiems yra svarbus
kvalifikacijos kélimas. Tyrimo dalyviai reflektavo, kad susiduria su jvairiomis situacijomis ir biitent dél
to profesiniy Ziniy atnaujinimas, gilinimas yra butinas. Taip pat atviravo, kad, jy manymu, yra
darbuotojy, kuriems net gali trukti profesiniy kompetencijy. Socialiniams darbuotojams yra mokymy bei

supervizijy poreikis. Supervizija skatina kvalifikacijos ir profesionalumo tobulinimg refleksijos metu.

Gerai pagalvojus reikéty darbuotojams nenustoti gilinti profesines Zinias, nes kuo toliau tuo labiau
susiduriam su jvairesnémis situacijomis, negaliomis. Manau kartais kai kuriems pritriksta
kompetencijos ir Ziniy. Reikéty mokymy, daugiau supervizijy. [Al] Reikia ir kompetentingy asistenty.
Galeéty buti organizuojami mokymai, kursai. [A1]

Pasak T. R. Guskey (2004), kvalifikacijos tobulinimo politika yra puikus sprendimas, kuris
reikalauja isklausyti tam tikrg profesinio tobulinimosi valandy skaiciy, jei darbuotojai nori i§saugoti savo

kvalifikacijg ir turimas pareigas, o kartu ir darbo uzmokest;.

Temoje ,,Kvalifikuotos specialisty komandos reikmé uztikrinant gyvenimo kokybe* isskirta
specialisty tritkumo mazinimas bei socialinio darbuotojo kvalifikacijos kélimas. Apibendrinant sig temq
galima teigti, kad socialiniai darbuotojai turi Zengti koja kojon su atsirandanciomis naujomis Ziniomis
ir biiti pasirenge jomis pasinaudoti. Svarbu yra mazinti specialisty tritkumg siekiant, kad visos seimos
gauty tikslingq ir reikalingg pagalbq. Pakankamas specialisty kiekis ir tinkama specialisty profesiné

kvalifikacija uztikrins tinkamy paslaugy gavimq seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.

3.2.8 Ateities perspektyvos tobulinant sistema

Augant socialinés pagalbos poreikiams Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, valstybé susiduria
su paslaugy trukumu. IndrasSiené, Margeliené (2006) teigia, kad svarbu numatyti prioritetines socialinés
pagalbos plétros kryptis, nes tik tokiu biidu Seima gaus reikalingiausias ir tinkamiausias paslaugas.
Tyrimas atskleidzia, kad dar ne visos Seimos Lietuvoje turi galimybg¢ naudotis atokvépio paslaugomis,
kuriy poreikis, remiantis socialiniy darbuotojy idsakytomis mintimis, yra didziulis. Seimos daZnai neturi
kam palikti nejgalaus vaiko, o poreikis turéti laiko sau niekur nedingsta.
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Seimos neturincios pagalbos i§ Salies neturi galimybés vakare iseiti j spektaklj, taip pat nueiti pas
draugus ar savaitgaliui kazkur isvykti. Turéty biuti organizuojama laikinos prieZiiros paslauga,
atokvépio paslauga. [Al] Visiems Seimos nariams reikalinga <...> atokvépio paslauga <...> [Al]
Seimoms yra bittinas atokvépis, juk tévai pavargsta galy gale, arba kai yra tam tikros situacijos Seimoje
palikti nejgaly vaikq, kad tévai atgauty jégas. [A2] Taciau tritksta <...>tritksta atokvépio paslaugy
téevams <...> [A3] Laikino atokvépio, trumpalaikés priezitiros paslaugy <...>, kad issispresty vaiko

palikimo problema, kuri kamuoja tikrai nemazai Seimyny. [A4]

Uzimtumo nejgaliems vaikams kiirimas yra svarbus siekis tobulinant pagalbos biidus Seimoms,
kurios augina nejgalius vaikus. Autoriai Raudelitinaite ir Rympo (2012) teigia, kad Seimoms labai
svarbus yra vaiky uzimtumo paslaugos, nes gaudamos Sias paslaugas tévai gali realizuoti savo veiklas.
Tyrimo dalyviai dalinasi, kad truksta uzimtumo nejgaliems vaikams, dienos centry, taip pat jau¢iamas

bireliy ir stovykly trikumas.

Taip pat tritksta uzZimtumo vaikams <...> [Al] Dienos centy yra tritkumas. [A2] <...>miestelyje
néra nejgaliems vaikams centro <...> [A3] Taciau triksta uzimtumo centry nejgaliems vaikams po
pamoky <...> [A3] Taip pat néra dienos centro biitent nejgaliems vaikuciams, o jis labai reikalingas tiek
patiems vaikuciams, tiek téveliams. [A4] <..>nejgalaus vaiko uzZimtumas jvairiuose biireliuose
paslaugos, moksleiviy atostogy metu negalig turincius vaikus priimanciy stovykly paslaugy ar gal kokiy
dienos centry, kad issispresty vaiko palikimo problema, kuri kamuoja tikrai nemazai Seimyny. [A4] <...>

uzZimtumo centro <...>. Galéty biiti kokia meniné terapija nejgaliems vaikams. [A6]

Pokalbiy metu socialiniai darbuotojai atskleide, kad Seimoms reikalingos savitarpio pagalbos
grupés. Sios grupés suteikia §eimai jvairia nauda. Bendraudamos $eimos galéty palyginti, analizuoti savo
Seimos situacijas. Taip pat atrasti sprendimo biidy, Seimos turéty galimybe asmenine patirtimi ir
problemomis dalintis tarpusavyje. Tyrimo dalyviai atskleidé, kad Seimoms triksta palaikymo ir
bendravimo su zmonémis, esanéiais panasiose gyvenimiskose situacijose. Seimoms reikéty grupés, kuri

jungty ir jie nesijausty vieni.

<...>susitikimus tévams, kurie augina vaikus su negalia. Daznai tévams triksta palaikymo,
bendravimo su tokio pacio likimo Zmonémis. [Al] Taciau tritksta <...> bendruomenés organizacijos,
kuri vienyty nejgaliyjy tévelius, kur jie galéty bendrauti su tokio paties likimo Zzmonémis. [A3] Savitarpio
pagalbos grupés tritksta miisy mieste Seimoms kurios augina nejgaly vaikuti. Seimoms reikia tokiy pat

Seimy, kaip jos, su skausmu, beviltiskumu, pykciu, pervargimu, neatsakytais klausimais. Jos iesko ir nori
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rasti tokio pat likimo Seimas, panasias j jy, kurie suprasty ir palaikyty. Tokia savitarpio pagalbos grupé
padéty Seimoms nesijausti vienisoms. [A5] Oi manau pirmiausia reikéty kurti Seimy auginanciy

nejgalius vaikucius grupes, bendruomenes, susitikimus. [A6]

Apibendrinant temq ,, Ateities perspektyvos tobulinant sistemg* galima matyti, kad egzistuoja
paslaugy tritkuma Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Norint uztikrinti socialinés pagalbos kokybe,
bittina pleésti paslaugy, teikiamy tévams ir jy Seimos nariams, spektrq. Svarbu visose savivaldybése
pradéti teikti atokvépio paslaugas, kurti dienos centrus nejgaliems vaikams, inicijuoti savitarpio
pagalbos grupiy kiirimgsi tévams, auginantiems nejgalius vaikus. Tévams, kurie nuolat ripinasi nejgaliu

vaiku ypac reikalingos paslaugos, leidziancios pailséti nuo kasdieninés vaiko prieziiros.

3.3 Tyrimo rezultaty apibendrinimas

Apibendrant tyrimo rezultatus, atliktus su dviem respondenty grupémis (Seimos, auginancios
nejgalius vaikus, ir socialiniai darbuotojai, dirbantys su tokiomis Seimomis), galima i$skirti socialinés
pagalbos galimybes ir trilkumus $eimai, auginanciai nejgaly vaika. Taip pat remiantis abiejy respondenty
grupiy atsakymais matyti, kad, nors pagalbos sistema $eimai yra plati, bet Seimai vis dar triksta pagalbos
iveikiant sunkumus. Pradéciau nuo to, kad atlikus tyrimg abi respondenty grupés iSskyré, kad gimus
nejgaliam vaikui Seima sutrinka. Neretai tévai nezino, kas galéty jiems padéti, kur kreiptis, kur ieskoti
informacijos. Tyrimas atskleidé, kad butent ta akimirkg Seimos gyvenime turéty atsirasti socialinis
darbuotojas, kuris nuo pat pradziy suteikty visa reikalingg informacijg. Remiantis tyrimu, $alia socialinio
darbuotojo galéty atsirasti atvejo vadybininkas, kuris koordinuoty visg atvejj, esant poreikiui sudaryty
pagalbos plang, pagal kurj Seima, padedama jvairiy sri¢iy specialisty, stengtysi jveikti kylancius
sunkumus gimus nejgaliam vaikui. Abi respondenty grupés pabréze, kad Seimos susiduria su jvairiais
sunkumais, tokiais kaip palaikymo trikumas i§ artimyjy, finansiniai sunkumai, bedarbysté, neigiamas
visuomenés pozilris, psichologiniai iSgyvenimai, paslaugy trukumas, specialisty trikumas, vaiko
prieziliros problema, vaiko uzimtumo problema, tévy laisvalaikio stoka, nesutarimai Seimoje.
Negaudami reikalingos paramos tévai daznai wuzsisklendzia nuo visuomenés. Jauciamas
nevisavertiSkumo kompleksas, taip pat tévy baime, kuri dezorganizuoja Seima, skatina jos izoliacija. O
izoliacija skatina Seimy vieniSumg. Tyrimo dalyviai jvardija, kad visuomené turéty keisti pozitrj i
nejgalius asmenis ir juos auginancias Seimas, nes vis dar egzistuoja neigiamas visuomenés poZiiris,
diskriminacija, paty¢ios. Tyrimo duomenimis, Zzmonés Vis dar yra negatyviai nusiteik¢ nejgaliyjy
atzvilgiu. Norint ugdyti pozityvesnj visuomenés pozilrj j nejgaliuosius ir jy Seimas, milsy Salyje esancios
istaigos ir jose dirbantys Zmonés yra atsakingi uz visuomenés Svietima apie tokiy Seimy patirtis
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integruojantis j visuomene. Tokiu tikslu buty galima organizuoti informavimo projektus. Tyrimas
atskleidé, kad tiriamoms Seimoms socialinés paslaugos yra labai naudingos ir reikalingos. Interviu su
socialiniais darbuotojais atskleidé, kad valstybés parama/pagalba tévams yra stabilumo pamatas, tam
pritaré ir tyrime dalyvave asmenys, kurie augina nejgalius vaikus. Seimos naudojasi nemokamo
transporto paslaugomis, vaiko ugdymo galimybe specialiosiose ugdymo jstaigose, nemokamu maitinimu
ugdymo jstaigoje, gaunamomis piniginémis iSmokomis, kompensacine technika nejgaliam vaikui,
jvairiomis nuolaidomis, nemokamomis reabilitacijos valandomis, psichologo konsultacijomis, lankosi Su
nejgaliu vaiku pas reikiamus gydytojus. Taip pat atlikta teminé fenomenologiné analizé atskleidé ateities
perspektyvas tobulinant sistemg. Tyrimo dalyviai reflektavo, kad Seimoms, auginan¢ioms nejgalius
vaikus, biitina atokvépio paslauga, apie kurig savo mieste dar nezino arba neturéjo galimybés
pasinaudoti, taip pat abi respondenty grupés iSskyré uzimtumo nejgaliems vaikams kiirimo svarba.
Seimoms taip pat norisi dalyvauti savitarpio pagalbos grupése. Taip pat tikslinga mazinti specialisty
trilkuma, gerinti specialisty profesing kvalifikacija bei uztikrinti informacijos sklaida. Analizuojant
tyrimo duomenis bei remiantis tyrime dalyvavusiy Seimy, auginanéiy nejgalius vaikus, bei socialiniy
darbuotojy, kurie dirba su tokiomis Seimomis, subjektyvia patirtimi buvo atskleista gaunama pagalba
Seimai, auginanciai negalig turint] vaika, ir atskleisti jos trilkumai, kurie padéjo sukurti pagalbos modelj

Seimai, auginanciai nejgaly vaika.
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4. PAGALBOS MODELIS SEIMAI, AUGINANCIAI NEJGALU VAIKA

Remiantis atliktu tyrimu ir iSanalizuotais interviu taikant temin¢ fenomenologing analize
pateikiamas pagalbos Seimai, auginanciai negalig turintj vaika, modelis. Pagalbos modelio tikslas —
atskleisti stipriuosius ir tobulintinus pagalbos buidus/veiksmus $eimai, auginanciai negalig turintj vaika.
Pagalbos modelis pateiktas 3 paveiksle (76 psl.). Tyrimo duomenys atskleidzia specialisty
bendradarbiavimo, informacijos sklaidos, teigiamo visuomenés pozidrio ir valstybés finansavimo svarba
kuriant pagalbos modelj Seimai, auginanc¢iai negalig turintj] vaikg. Visi paminéti elementai iSsidésté
kurtame pagalbos modelyje aplink pagalbos galimybes. Atlikto tyrimo metu atskleistos astuonios temos,
kuriose atsispindi pagalbos galimybes Seimai, kuri augina negalig turintj vaika.

Seimos pagalbininkas - socialinis darbuotojas. Tyrimas parodé, kad socialiniai darbuotojai ne tik
lankosi Seimos namuose, informuoja, konsultuoja, bendradarbiauja, teikia pasiiilymus atvejo
vadybininkui, tarpininkauja, dalyvauja atvejo nagrinéjimo posédziuose, bet taip pat yra atrama Seimoms,
pagalbininkas sprendziant iskilusias problemas. Socialinis darbuotojas tampa tas asmuo, j kurj Seimos
nariai gali atsiremti. Tai specialistas, kuris palaiko $eimg jiems sunkiu gyvenimo laikotarpiu ir padeda
jveikti sunkumus.

Atvejo vadyba kaip sprendimo biudas. Tyrimo dalyviy patirtys atskleidé, kad atvejo vadybininko
atsiradimas pagalbos procese padeda efektyviau spresti problemas. Atvejo vadybininkas jvertina Seimos
situacija, telkia bendruomenés narius ir specialistus reikalingai pagalbai teikti, koordinuoja pagalbos
vaikui ir Seimai procesa, sudaro pagalbos plang, posédZio metu dalyvaujant Seimai ir specialistams,
bendradarbiauja su Seima bei specialistais.

Valstybés pagalba tévams - stabilumo pamatas. Tyrimo rezultatai parodé, kad pagalbos $altinis
Seimoms, auginancioms nejgalius vaikus, yra valstybés pagalba. Toliausiai nuo Seimos nutolusi strukttira
yra valstybés pagalba, taciau biitent valstybés pareiga yra uztikrinti Seimos, auginancios negalig turintj
vaika, gerove. Seimos naudojasi transporto paslauga, gauna pinigines i§mokas, kompensacine technika,
taip pat naudojasi biisto pritaikymu. Tyrimo dalyviai parodé, kad valstybé turéty imtis efektyviy
priemoniy kei¢iant neigiamg visuomenés poziiirj ] teigiama, tolerantiska.

Vaiko uzimtumas - atokvépis tévams. Asmenys, auginantys negalig turinCius vaikus, interviu metu
kaip dominuojan¢ig problema pateiké vaiko prieziira. Seimos yra priverstos prisitaikyti prie esamy
aplinkybiy, dauguma tyrimo dalyviy teigia, kad Seimos, auginancios negalig turintj vaikg, yra priristos
prie namy, tévams tenka derinti savo poreikius prie vaiko dienotvarkés, iSmokti gyventi neturint laiko

sau. Tiek asmenys, auginantys nejgaly vaika, tiek socialiniai darbuotojai atskleidé, kad vaikams,

74



turintiems negalig, truksta stovykly, bireliy, dienos centry. Ugdymo paslaugomis Seimos yra
patenkintos. Atsiradus didesniam nejgaliy vaiky uzimtumui tévai turéty galimybe atrasti daugiau laiko
sau, santykiy su kitais Seimos nariais stiprinimui.

Mediky pagalba vaikams - vaistas tévams. Nejgalaus vaiko reabilitacijai ir diagnostikai didelis
démesys yra skiriamas tyrimo rezultaty duomenims. Seimos turi galimybes lankytis pas gydytojus,
vaikams skiriamas gydymas, kompensuojami vaistai, atliekami reikalingi tyrimai. Tyrimo dalyviai $ig
medicinos darbuotojy pagalbg laiko svarbia jveikiant sunkumus. Tac¢iau tyrimo dalyviai jvardina, kad
nemokamy psichologo konsultacijy nepakanka, reabilitacijai skirty apsilankymy kartais taip pat biina per
mazai.

Atokvépio paslauga - galimybés tévams. Tévy norg atrasti daugiau laiko bei démesio saves
realizavimui, individualiam ir $eimos laisvalaikiui, atstatyti dvasines bei fizines jégas, skirti laiko
profesiniam tobuléjimui galéty uztikrinti atokveépio paslaugos. Tyrimo dalyviai atskleidé¢, kad Seimos,
auginancios negalig turintj vaika, gavusios atokvépio paslaugas galéty turéti atostogas, dalyvauti darbo
rinkoje, turéti laisvalaikj ir dalyvauti savitarpio grupés susitikimuose.

Artimyjy pagalba. Seimoms, auginanéioms negalig turintj vaika, labai svarbus santykis su
artimaisiais. Artimieji, palaikydami Seimos narius emociSkai, padédami atlikti namy ruosos darbus,

Kvalifikuotos specialisty komandos reikmé. Tyrimo metu iSrySkéjo Specialisty trikumas ir
specialisty kvalifikacijos kélimo poreikis norint, kad Seima, auginanti nejgaly vaika, gauty kokybiSka
pagalba.

Svarbu akcentuoti ir tai, jog pagalbos modelyje seima, esanti negalios situacijoje, bendrauja ne tik
su jvairiais darbuotojais, bet ir SU ja supanciais Zmonémis. Visuomene, kuri vieninga tyrimo dalyviy
nuomone, Vvis dar vengia, diskriminuoja ir ty€iojasi i§ Seimy, auginan¢iy negalig turinCius vaikus. Todél
kurtame pagalbos modelyje svarbus faktorius yra teigiamas visuomenés pozitris. Seimai didesnes
galimybés dalyvauti visuomenés gyvenime atverty visuomenés poziirio j tokias Seimas kaita. Tyrimas
atskleide, kad nors vis dar susiduriama su nuomone, kad pagalba yra reikalinga ir teikiama tik Seimoms,
kurios turi problemy dél alkoholio, gyvenanc¢ioms skurde ir vos sudurian¢ioms galg su galu, situacija
turéty keistis, nes sunkumus gimus negalig turin¢iam vaikui patiria Seimos ir i§ mums jprastos aplinkos.
Siandien pagalba reikalinga ir i§ pirmo Zvilgsnio niekuo nesiskundzian¢ioms ir gerai gyvenan¢ioms
Seimoms. Tyrimo dalyviy patirtys atskleidé, kad visas pagalbos tinklas turéty pradéti veikti vos tik gimus
nejgaliam vaikui, o ne problemoms jsiSaknijus Seimos gyvenime.

Naudojimasis pagalbos modelyje iSskirtomis pagalbos galimybémis atverty Seimai didesnes
galimybes jveikti kylan¢ius sunkumus auginant negalig turintj vaika.
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ISVADOS

1. Mokslinés literatiiros duomenimis, negalios samprata pateikiama kaip protinis ar fizinis
sutrikimas, kuris visiskai arba i§ dalies riboja pagrindines asmens funkcijas patenkinti savo poreikius.
Norint jtvirtinti humanistinj poziiirj ] nejgaliuosius visos valstybés leidzia jstatymus, reglamentuojancius
nejgaliy asmeny bei jy artimyjy lygias galimybes ir teises bei dalyvauti visuomenés gyvenime. Tiek
Ukrainoje, tiek Lietuvoje pagal socialiniy paslaugy jstatyma yra siekiama kuo geriau uztikrinti socialiniy
paslaugy gavéjy interesus. Abiejose Salyse yra siekiama vieno tikslo: padéti Seimoms ar asmenims jveikti
sunkumus. Tiek Ukrainoje, tiek Lietuvoje yra teikiamos panaSios socialinés paslaugos. Kiekvienai
Seimai, auginanciai negalig turintj vaika, pagalba yra teikiama pagal poreikj, kurj nustato specialistai.
Panasi Saliy socialiné politika socialiniy paslaugy srityje siejama su bendromis ekonominémis bei
demografinémis raidos tendencijomis. Per pastarajj deSimtmetj labai padidéjo socialiniy paslaugy
poreikis Seimoms, auginanc¢ioms negalig turin¢ius vaikus Taciau Lietuvoje ir Ukrainoje egzistuoja
nemazai skirtumy. Skirtumus lemia $aliy jstatymy skirtumai, esama socialiniy paslaugy materialiné bazg,

Saliy administracinio suskirstymo ypatybés.

2. Analizuojant teorijg ir atlikus kokybinj tyrima, nustatyta, kad Seima, kurioje auga nejgalus
vaikas, susiduria su sudétingais ir jvairiais sunkumais. Psichologing kriz¢ Seimoje visada sukelia
nejgalaus vaiko gimimas, nes atsirad¢ sunkumai yra vir§ Seimos nariy galimybiy jveikti iSkilusius
ripes¢ius. Seimos, kurios augina nejgaly vaika, patiria izoliacija, nes, tyrimo dalyviy duomenimis, daznai
Seimos socialinis ratas pradeda mazéti vos tik gimus tokiam vaikui. Taip pat Seima vengia visuomengs,
nes jos reakcija | proto negalig turintj vaika ir Seimg vis dar pasizymi prieSiSkumu. Tévy izoliacija skatina
vienisuma. Seimoje neretai jvyksta skyrybos. Tévams jsilieti j aktyvy socialinj gyvenima trukdo aktuali
nedarbo problema, nes nejgaliems vaikams reikia daugiau prieZitros bei démesio. Tokiu biidu Seimos
susiduria ir su finansiniais sunkumais. Tyrimo metu iSaiSkéjo, kad Seimose, kuriose auga negalig turintys
vaikai, jauc¢iamas palaikymo trikumas i$ artimyjy Taip pat $eimos susiduria su paslaugy nejgaliam vaikui

trukumu, laisvalaikio stoka, specialisty trikumu, vaiko priezitiros bei uzimtumo problema.

3. Taikant tyrimo metu gauty duomeny teming fenomenologing analize, atskleistos Seimy,
auginanciy nejgaly vaika, ir socialiniy darbuotojy subjektyvios patirtys gaunamos ir teikiamos socialinés
pagalbos aspektu. Tyrimo metu iSrySkéjo, kad Seimoms auginant negalig turintj vaikg tenka atsisveikinti
su karjera, nes gaunamos pagalbos nepakanka. Seimy patirtys atskleidé, kad vaiko uZimtumas yra

atokveépis tévams. Tévams svarbu atrasti laiko sau, todél iSryskeja laikino atokvépio paslaugy biitinybé,
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kai tévai galéty laikinai palikti savo vaika. Socialiniy darbuotojy patirtys parodé, kad valstybés
parama/pagalba tévams yra stabilumo pamatas, o mediky pagalba vaikams — vaistas tévams. Teminés
fenomenologinés analizés metu iSryskéjo, kad atvejo vadyba yra lyg sprendimo biidas, o socialinis
darbuotojas yra Seimos pagalbininkas. Atvejo vadybos atsiradimas padeda spresti sudétingas situacijas
teikiant pagalbg Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Atvejo vadyba - tai ne tik pagalba Seimai,
nejgaliam vaikui, bet taip pat ir jstaigy specialistams. Taip pat tyrimo dalyviai reflektavo, kad
kvalifikuota specialisty komanda reikalinga, siekiant $eimai uztikrinti gyvenimo kokybe. Seimai
negalios situacijoje iSkyla poreikis gauti kuo jvairiapusiS$kesnj socialinj palaikyma ir pagalbg tiek i$

neformalios struktiiros (artimiausio socialinio tinklo), tiek i tolimesnio socialinio tinklo (profesionaly).

4. Remiantis teorinés analizés ir kokybinio tyrimo metu atskleistais sunkumais, identifikuotomis
pagalbos galimybémis ir jy trikumu, Seimoms, auginancioms nejgaly vaika, buvo parengtas pagalbos
modelis, apimantis visas atskleistas pagalbos galimybes, kurios padéty jveikti kylanc¢ius sunkumus.
Tyrimo duomenys atskleidzia specialisty bendradarbiavimo, informacijos sklaidos, teigiamo visuomengés
pozitirio ir valstybés finansavimo svarba, kuriant pagalbos modelj $eimai, auginanc¢iai negaliag turintj
vaikg. Visi paminéti elementai i$sidésté kurtame pagalbos modelyje aplink pagalbos galimybes. Atlikto
tyrimo metu atskleistos astuonios temos, kuriose atsispindi pagalbos galimybés Seimai, kuri augina
negalig turintj vaika: Seimos pagalbininkas - socialinis darbuotojas; atvejo vadyba kaip sprendimo biidas;
valstybés pagalba tévams - stabilumo pamatas; vaiko uzimtumas — atokvépis tévams; mediky pagalba
vaikams — vaistas tévams; atokvépio paslauga — galimybés tévams; artimyjy pagalba; kvalifikuotos
specialisty komandos reikmé. Tyrimo dalyviy patirtys atskleidé, kad visas pagalbos tinklas turéty pradéti
veikti vos tik gimus nejgaliam vaikui, o ne problemoms jsiSaknijus Seimos gyvenime. Naudojimasis
pagalbos modelyje iSskirtomis galimybémis atverty Seimai daugiau biidy jveikti kylanc¢ius sunkumus

auginant negalig turintj vaika.
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REKOMENDACIJOS

Siame tyrime pateiktas pagalbos modelis $eimoms, auginandioms negalia turintj vaika,
apibréziantis tyrimo metu atskleistas pagalbos galimybes. Modelis gali buti naudojamas plétojant

pagalbg Seimoms.

e Rekomenduojama teikiant atvejo vadyba Seimai, kuriai gime nejgalus vaikas, jtraukti ir socialinj
darbuotoja i pagalbos teikimo procesg nuo pat pirmy dieny.

e Tyrimas parod¢, kad daug Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, susiduria su informacijos apie
pagalbos galimybes vaikui ir kitiems Seimos nariams trilkumu. Todé¢l rekomenduojama didinti
informacijos prieinamumg tévams jvairiais biidais.

e Rekomenduojama rengti kvalifikuotus specialistus, kurie dirbty su Seimomis, kurios augina
nejgaly vaikg. Suteikti galimybe specialistams kelti kvalifikacija.

e Tyrimo metu buvo nustatyta, kad visuomenés poziiiris j nejgaly vaikg auginancias $eimas ir
pacius vaikus vis dar iSlieka neigiamas. Todél rekomenduojama daugiau démesio skirti
visuomenés poziiirio keitimui pasitelkiant informacijos priemones. Tikslinga iSryskinti Seimos
gebéjimus, o ne trikumus.

o Tikslinga skatinti specialisty ir Seimy tarpusavio bendradarbiavimg teikiant pagalba.

e Valstybés finansavimas turi didele jtaka pagalbos sistemai, jos prieinamumui ir kokybei.
ISrySkéjusios finansavimo problemos nurodo papildomy jstaigy, psichologo konsultacijy, vaiko
uzimtumo galimybiy poreikj. Tyrimo dalyviai atskleidé atokvepio paslaugos poreikj. Aplinkos
pritaikymas, kompensuojami vaistai ir reabilitacijos priemonés medicinos srityje taip pat sudaro
vieng svarbiausiy pagalbos sistemos tobulinimo sri¢iy, kurioms svarbus valstybés finansavimas.

e Rekomenduojama didinti vaiky, turin€iy negalig, uzimtumg kuriant vaiky dienos centrus,
pritaikant birelius nejgaliesiems, organizuojant stovyklas, jtraukiant ; bendruomenés gyvenima
organizuojant renginius.

e Rekomenduojama testi tyrima, kurio metu reikéty apklausti Seimos narius ir darbuotojus, kurie

gyvena ne tik mazesniuose miestuose, jy rajonuose, bet ir dideliuose miestuose.
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SUMMARY

The master thesis ,,Modeling of Social Assistance for Families Raising Children with Disabilities*
analyses social assistance that helps families raising children with disabilities. The following questions
were raised in order to answer the problem of this research:

e What are the main problems, challenges and experiences that families raising children
with disabilities face?

e How parents and specialists define social assistance services that can help families raising
children with disabilities? Is it possible to receive social assistance services easily and are
social assistance services qualified enough?

e How experiences of families raising children with disabilities could help to improve the
system of social assistance services?

The social assistance model for a family raising a child with disabilities was created according to
the data of this reasearch. The object of this paper is to create a social assistance model for families
raising children with disabilities.

The aim of this paper is to analyze theoretical and empyrical data and to create a social assistance
model for a family raising a child with disabilities according to that data. In order to obtain this aim, the
following research objectives were set:

1. To analyze scientific literature that analyzes the concept of disability and that defines
situation of families raising children with disabilities both in Lithuania and Ukraine;

2. To reveal difficulties that families raising children with disabilities face;

3. To perform a qualitative research and to reveal experiences of families raising children
with disabilities and experiences of social workers according to the aspect of received
and given social assistance;

4. To create a social assistance model for families raising children with disabilities
according to theoretical analysis and practical research.

12 people participated in this research: 6 of them were people raising children with disabilities and
other 6 were social workers who work with families raising children with disabilities. In order to obtain
the aim of this research, the following methods were used: analysis of scientific literature, semi-
structured interview and phenomenological analysis.

Analysis of scientific literature and results of qualitative research showed that various difficulties

are faced by families raising children with disabilities. Family members experience psychological crisis
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which is caused by the birth of a disabled child. Psychological atmosphere is difficult, because difficulties
related with a disabled child are more than parents can deal with. Phenomenological analysis showed
what kind of help a family raising a child with disabilities can expect to receive. In order to make it easier
for such families, governments have family policies that offer social assistance for families raising
children with disabilities. Families raising children with disabilities need support both from their closest
social circle members and from professionals.

Analysis of scientific literature and results of qualitative reseach helped to create the social
assistance model for families raising children with disabilities.

Key words: social services, social assistance, family raising a child with disabilities.
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INTRODUCTION

Social relevance. In Lithuania, situation related with disabled people was not analysed till 1990s.
Researches made in 1990s revealed what problems families raising children with disabilities face and it
Is clear that even nowadays those problems are still here. All those problems that families raising children
with disabilities face might be the reason why such families might find themselves in a particular group
of social risks. Specialists that can help families raising children with disabilities are extremely important
for proper functioning of such families. Situation in political, social, cultural and other spheres got better
when Lithuania entered EU and after it became an independant country. Life quality of families raising
children with disabilities was improved by changes related with social services. It is very important
because there are more and more families raising children with disabilities every year. According to the
World Health Organization, there are approximately 5% of children with disabilities under 14 years old
(Tetreault et al 2014: 272). Decreasing amount of social contacts and increasing contact with doctors,
psychologists and social workers create social changes in families raising children with disabilities
(Ustilaité et al 2011). Disability affects family‘s wellbeing and the quality of child‘s life: diagnosis of
disability causes stress for family members, changes in social life and family life starts to appear after
the diagnosis, daily life of such family members is changed, psychological climate, roles of family
members and sometimes even family structure is affected by this diagnosis. All those factors create social
isolation for all family raising children with disabilities members.

There are social services that tries to decrease social isolation because of disability, those services
encourage integration to social life and tries to improve quality of life. L. Margeliené and V. IndraSiené
(2009) states that the most important aspect of such social services is to enable child‘s ability to take care
of himself/herself and to create good living conditions when a child is not able to take care of
himself/herself and cannot live as an independent individual. In order to avoid social problems in the
future, there are social services that educate people. According to the Programme of the Government of
the Republic of Lithuania (2016), disabled people and their problems will receive particular attention and
more suitable complex services.

It is very important to take care of families raising children with disabilities and offer such families
social, medical, psychological and other necessary public services and such services should be easily
affordable and accessible. It is common that members of families raising children with disabilities lose
an opportunity to take care of themselves and their interests and even have to change their life. In order

to help families raising children with disabilities, it is very important to find out what social services

89



might help families raising children with disabilities even more, to analyze the quality of already existing
social services, to find out if those services are easily accessible and to find out how social services could
be improved.

Scientific relevance. Tadema and Vlaskamp (2010) performed a research that shows that social
services are very important for families raising children with disabilities. The results of this reseach
proves that professional social services are more important than help that families raising children with
disabilities receive from family members or friends. Different authors (AliSauskiené, Jogélaité 2010,
Kairien¢ 2012, Gevorgianien¢, Kairien¢, Bliumergien¢, AliSauskiené, gapelyté, Milteniené 2011)
analyzed social services for families raising children with disabilities and those authors performed their
analysis in different perspectives: according to the programs of pre-school and pre-primary education
and possible help for parents and a child with disabilities while studying, according to the possibility to
reveive an early help, and in terms of team collaboration. The relation between accessibility and quality
of social services were analyzed by various authors both in in Lithuania and in other countries (Gorun et
al 2014; Kriauzait¢ 2007; Kranciukaité-Butylkiniené et al 2010; Adomaityté-Subaciené 2015;
Tamutiené, Naujaniené 2013; Staras et al 2013; Dvarionas et al 2014). Social and psychosocial aspects
that are faced by families raising children with disabilities were analyzed by Gerulaitis, Délkuté (2008)
and Ruskus (2002). The Government of independent Lithuania granted enough funds for the process of
social integration. However, those funds were used for creating specialized institutions and not for
creating programs of psychological help for families raising children with disabilities and not for
formation of positive perspective while dealing with people with disabilities. Social services and
accessibility of those services were poorly analyzed by scientists (Lasinyté, Rudzioniené¢ 2011;

Families raising children with disabilities are not pathological. The only difference between
members of families raising children with disabilities and members of families raising healthy children
is different dynamics of family functioning and this idea is quite new. Families raising children with
disabilities need help in every possible way. Sinkariova and Al&iauskaité (2018) state that children with
disabilities in Lithuania lack attention to their strenghts and improvement of those strenghts via work,
studies, hobbies and other ways of being busy. In order to establish premises for organizations for people
with disabilities or to hire qualified specialists, organizations that work with people with disabilities need
more money (Pozériené, Leleika and Kailius 2017). Families raising children with disabilities that live
in smaller cities or villages do not have an opportunity to use social services, because there are no day
nurseries and other services related with active social integration in rural areas. Families raising children

with disabilities that live in bigger cities face the problem of small variety of social services (Lietuvos
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nejgaliyjy draugija 2018). Even though there are a lot of reseaches related with people with disabilities
made, however, there are not enough researches performed about the importance of social services,
accessibility of social help in rural areas, the quality of social services. There are not enough reseaches

made that would analyze modeling of social help for families raising children with disabilities.

Research questions:
1. What are the main challenges and dificulties that families raising children with disabilities face? 2.
How social assistance services, its quality and accessibility is defined by parents and specialists? 3. How
experiences of families raising children with disabilities could help to improve social assistance services?

The research object: Social help model for families raising children with disabilities.

The research hypothesis: Most likely, social services received by families raising children with
disabilities do not fulfill their needs.

The aim of the research: To create a social help model for families raising children with
disabilities.

Research objectives:

1. To analyze scientific literature that analyzes the concept of disability and that defines
situation of families raising children with disabilities both in Lithuania and Ukraine;

2. To reveal difficulties that families raising children with disabilities face;

3. To perform a qualitative research and to reveal experiences of families raising children
with disabilities and experiences of social workers according to the aspect of received
and given social assistance services;

4. To create a social help model for families raising children with disabilities according
to theoretical analysis and practical research.

Research methods:

1. Analysis of scientific literature related with the concept of disability and social assistance that helps
families raising children with disabilities.
2. Semi-structured interview. The method of qualitative reseach via interview was chosen to collect data
about experiences of families raising children with disabilities and experiences of social workers
according to the aspect of received and given social assistance services.
3. Phenomenological analysis. According to the steps of phenomenological analysis, data was analyzed
while using the method of semi-structured interview (Braun and Clarke 2006). Steps of
phenomenological analysis are: knowledge of data; rendering of initial comments and ideas; search of
topics and sub-topics; topic review; topic analysis.
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There were three important criterion according to which participants for this research were chosen:
1. experience while working with families raising children with disabilities; 2. experience while raising
a child with disabilities; 3. willingness to participate in the research. Members of 6 families raising
whildren with disabilities as well as 6 social workers who work with families raising children with

disabilities were interviewed for this research.

1. THEORETICAL PART

1.1.  Families raising a disabled child
1.1.1. The concept of disability

Disability is a dynamic, multifaceted, and complex concept. The authors Dubodelova and
Maciulaitis (2012) state that in all periods of human development, the concept of disability is perceived
in every culture by paying attention to deviations from the social norm. The concept of disability has
changed with the realization that disability is not only a person's health, but also an interaction between
a person with a disability and factors in the economic and social environment. In Western Europe, a
psychosocial approach to disability began to take shape, emphasizing that it stems from society. The
integration of people with disabilities into society is hindered by existing attitudes in society that are
based on stereotypes (Scope about disability, 2017). Disability is not linked to individual differences or
disorders, but to the way society is organized. This is how the concepts of disability and disorder were
distinguished. The disorder is a visible physical non-compliance with norms, which consists of three
parts arising from society, personalities themselves and atypical physical appearance (RudZioniené and
LaSinyte, 2011). A problem with structure or bodily function is a disorder, and disability is a definition
that encompasses the limitations in activity and participation that a person faces in life, as well as
encompassing disorders (World Health Organization, 2016).

A disability is a mental, cognitive, physical, or developmental condition that limits, impedes, or
interferes with a person’s ability to perform certain actions, tasks, or participation in daily activities that
are normal to the person (Merriam-Webster, 2017). Disability is a long-term deterioration in health, as
well as a reduction in opportunities to be part of a community. This is due to inappropriate environmental
factors, interference with personal functions and body composition. Disability is not just a health issue.
It is a phenomenon that reflects the characteristics of the human body and the characteristics of the society
in which it lives (World Health Organization, 2016).

92



1.1.2. Situation of families raising a child with a disability in Lithuania and Ukraine

The Constitution of the Republic of Lithuania and the laws of the Republic of Lithuania regulate
the legal status of the disabled. The Law on the Social Integration of the Disabled of the Republic of
Lithuania was adopted in 1991 in accordance with the principles of humanism, democracy and justice.
The amendments and additions were adopted in 1998. The General Rules for the Equalization of
Opportunities for Persons with Disabilities were adopted in 1993 by the General Assembly of the United
Nations. One of the main legal acts is the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
which regulates the representation of the interests of persons with disabilities (27 May 2010, No. XI-
854). Its purpose is to promote respect for their inherent dignity as well as to promote and ensure the
protection of all persons with disabilities full and equal usage of all human rights and fundamental
freedoms.

The Law on Social Services (2016) in Ukraine defines the basic organizational and legal principles
of the provision of social services, which aim to help overcome problems that arise for individuals or
families. Legislation on social services is based on the Constitution of Ukraine and consists of laws and
legal acts adopted in accordance with this law (Verkhovna Rada of Ukraine No. 2671-V1II) regulating
the provision of social services. The disabled are also not left to their own devices, they are taken care of
and social services are provided. They belong to the group - living in difficult life circumstances.

According to the law on social services, both Ukraine and Lithuania seek to ensure the best interests
of social service recipients - actions and decisions are designed to meet the individual needs of social
service recipients, considering age, gender, health status, intellectual and physical development, life
experience, family, cultural, ethnic and other dependencies, the needs and interests of children, the
disabled, the elderly. In both countries, the goal is to help individuals or families facing various
difficulties.

1.1.3. Problems and needs of families raising children with disabilities

There is a need to clarify the needs of families in order to find out more precisely where help and
social support should be directed to families in a situation of disability. The authors Raudelitinaité¢ and
Rympo (2012), who conducted a study on the psychosocial situation in families raising a child with a
disability, indicate that the following needs are very important for parents: cooperation with specialists,
respite services and material needs, as well as information and self-realization. Parents' ability to discover

more time and attention to self-realization, individual and family leisure, to restore spiritual and physical
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strength in the family, time for professional development could be ensured by respite services
(Raudelitnaité et al., 2012).

A family raising a child with a disability faces difficulties that could be divided into objective and
subjective. Subjective difficulties include a variety of emotional reactions (feelings of guilt and fear,
endless fear of what will happen next, anger, depression) and experiences related to the child’s disability.
Not only for parents, but for all family members, a child’s disability often has negative psychological
consequences. A well-established rhythm and way of life with consent, additional costs, social stigma
are objective difficulties that a family raising a disabled child has to endure.

In summary, all the specific problems faced by a family raising a child with a disability affect the
quality of parents 'lifestyles and future relationships and family structure relationships, the allocation of
parents' time and financial resources to healthy and unhealthy children, their parenting practices, their
expectations for the future. Families raising a child with a disability face many difficulties. This is why
families raising children with disabilities have a very high need for social services. Therefore, it is the
duty not only of individual professionals, society, but also of the entire state to help the family overcome
these difficulties by providing support to families raising children with disabilities.

1.2.  Social assistance for families raising a disabled child
1.2.1. Principles for providing social assistance to a family raising a child with a disability

Social services are very important for children with disabilities and their families. According to the
Catalog of Social Services (2006), families raising a child with a disability have access to general and
special social services based on the specifics of the child’s disability. When social services are accessible
and of high quality for the disabled, they become empowering (Benesevicitté, 2014). Access to social
services is identified as a factor in improving the quality of life (Gorun et al., 2014). From the author's
point of view, this shows the importance of social services in improving the quality of life. Garsia-Lorente
et al. (2016) state that the needs of social service recipients are not met by social services in rural
communities due to the lack of innovative solutions in rural areas. Steward H. et al. (2015) analyzed the
situation of people with disabilities receiving social services in rural areas. A study by Steward, Jameson,

Curtin (2015) found that people with disabilities living in rural areas are excluded from society.
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1.2.2. Social support in an informal structure

Overcoming the difficulties of the family and the attitude towards oneself depends on the reaction
of others and the community to the child and his family. Primary support and help for the family is
possible in an informal structure, be it friends, family. Involving people close to the family in the support
process is crucial, as they are closest to family members in times of crisis. It is the people closest to the
family who can prevent the family's initial social isolation. Author Z. Rympo (2011), based on the
scientific literature, identified the following sources of support for a family with a disabled child:
informal structure (neighbors, relatives, co-workers, friends), specialists (special educators, doctors,
NGO staff, psychologists, etc.) and state support.

Competent support from the country provides an opportunity for successful social integration. The
impact of the environment is quite significant for a family that is experiencing a critical emotional
situation due to a child’s disability. Family support and assistance must ensure material, spiritual and
social well-being. It is very important that all the functions performed by the family are covered by
support and comprehensive assistance. Early intervention psychological, pedagogical, and other medical
services should provide these families with socio-psychological assistance, the support of which should
be to support the family as a system. The harmonization of the activities of the services is very important,
because the whole system will become inefficient if at least one of the services does not perform its
functions.

1.2.3. Activities of a social worker working with families raising children with disabilities

The Ministry of Social Security and Labor (2018) states that the process of organizing and
providing family support should be coordinated in institutions providing social services. This is to ensure
more effective support for families at risk.

The functions of a social worker are related to family empowerment, as it provides assistance to
families growing up with a child with a disability. Information is very important, because it is necessary
to inform the family about the help provided by the state and the support resources available in the
community. The social worker also constantly consults the family, because the provision of social and
emotional support to the family, constant communication with the family is significant enough to help
the family overcome difficulties. The staff member makes every effort to ensure that the family has

access to the services to which she belongs, and coordinates the process of cooperation with the assistance
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institutions. The social worker monitors the family and the institutions providing assistance, and strives
to guarantee the child's well-being and safety.

Alisauskiené and Jogélaité (2010) emphasize that the process of cooperation must be based on the
principles: participation, involvement and integration. One of the most important factors in the family
empowerment process is family capacity building, which includes educating the family, providing
assistance, and encouraging them to take control of their family life for inner peace in raising a child with

a disability.
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2. RESEARCH METHODS AND ORGANIZATION / RESEARCH
METHODOLOGY

The empirical part of the master's thesis presents and analyzes the results of the research of social
assistance modeling for families raising children with disabilities. The research is carried out in order to
find out the meaning, quality and accessibility of help for families raising children with disabilities and
to create a help model based on the experience of families and social workers. In order to achieve the set
goal, a qualitative research strategy was chosen. For the research, questions were prepared for a structured
interview - for social workers who work with families raising a disabled child and for persons raising a
child with a disability.

2.1. Research, data collection and data analysis methods

The qualitative research method does not have a standard research structure and is flexible, thus
enabling the researcher to perform a more detailed analysis of the problem under consideration. The
advantage of qualitative research is that it seeks to focus on the thoughts and experiences of those
involved in the study in specific social contexts that are often difficult to quantify (Berger, Pistrang, &
Elliott, 2015). The study of the “real world” is precisely a qualitative study, which, according to Miles
and Huberman (Naujaniene, 2017), covers presence in everyday situations that are normal, but reflect
the everyday experiences of groups, individuals and society. The main method of qualitative research
data collection is interviews, because it is this method that seeks to obtain information that would meet
the objectives of qualitative research (GaiZauskaite, Valaviciene, 2016). It is important to study the daily
life of families with a disabled child, to analyze their problems and needs, to understand how families
manage to maintain balance and how much the family benefits from the provided social services, as well
as to find the missing gaps in social assistance. The choice of qualitative research was determined by the
attitudes formed by him, thanks to which it is possible to see how various life processes work
(Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017). This qualitative research method was purposefully adapted to develop
a support model for families raising children with disabilities.

From the recommended methods, a semi-structured interview method was chosen to realize the
research objectives and achieve the goal. Pre-planned open-ended questions are asked, but no answers
are provided (Bitinas, Rupsiené and Zydzitinaité, 2008). An important context is to obtain not only
information, but also to understand it, to give meaning to the positions expressed during the interviews
(Gaizauskaité and Valaviciené, 2016). The interview method used in the qualitative research provided

an opportunity to find out the information of social workers on how families raising a disabled child are
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involved in the processes of providing social services, shortcomings in services and difficulties in
families. Interviews with a family member also helped reveal the needs of families raising children with
disabilities.

The method of thematic phenomenological analysis was chosen for the research.
Phenomenological research is qualitative, the main object of which is human experience.

2.2.  Sampling methods

Criteria-based sampling is a sample of qualitative research. This is the way in which individuals
who participated in the study were selected deliberately to obtain relevant information relevant to the
context of the study. The groups of study participants were selected according to three significant criteria:
work with families raising disabled children, raising a disabled child, voluntary consent to participate in
the study. The researcher constantly asked himself during the research whether the people participating
in the research have gained experiences that would allow revealing the meaning of the phenomenon,
whether the selected people have experience that is relevant during the research (Zydzifinaite,
Sabaliauskas, 2017).

The study involved 2 groups of respondents: parents raising children with disabilities; social
workers working with families raising children with disabilities. Six families with children with
disabilities were interviewed. Moreover, six social workers providing assistance to families raising
disabled children were also interviewed.

2.3.  Organization and course of the study

The qualitative study “Modeling of Social Assistance for Families Raising Children with
Disabilities” was conducted in Lithuania in August-November, 2020. Verbal consent was obtained from
study participants to participate in the study anonymously, and they were introduced to the objectives of
the study and the use of the data obtained. Each interview lasted an average of 50-60 minutes. The aim
was to ensure that the conversation took place in an environment where the informants felt safe and
comfortable. As a result, the informants chose the place where the interview was conducted themselves
- home, cafe, workplace. At the end of the interview, the researcher was interested in the well-being of
the study participants and the issues raised. The data obtained during the semi-structured interviews are
accurate and provide an opportunity to learn about the experience of the study participants. The answers
to the questions received are not superficial, and the study participants have every right to answer the
question as they wish. The material collected was transcribed during the study, that is, the audio

information was converted into text.

98



The chosen method of thematic phenomenological data analysis was a major challenge for me as
a researcher since | used it for the first time. Not only did I choose this method for a deeper analysis, but
I also wanted a different “touch” to the object under study. The method of thematic phenomenological
analysis gave me the opportunity to develop a model of support for families raising children with
disabilities based on the results of the study. I think I was able to “live touch” the experiences of the
research participants thanks to phenomenological access.

The thematic analysis method is used in research on qualitative research methods because it is an
excellent tool that can be combined with other methods (Boyatzis, 1998; cit. Braun and Clarke, 2006). It
is a method of analysis that allows interpreting data by discovering various topics not only at the latent
level, but at the obvious level (Boyaztis, 1998, cit. Bieliauskiené, 2014). I chose to use this method in
order to interpret and analyze in more detail the answers of the research participants and to discover not
only clearly stated, but also indirect topics that describe the situation of a family raising a disabled child
and opportunities for improvement. Based on the steps of the thematic analysis, | analyzed the obtained
data using the method of semi-structured interviews (Braun and Clarke, 2006):

1. Acquaintance to data. Acquaintance was initiated by transcribing the conversations. Repeated
listening to the interview helped to get better acquainted with the content of the interview. Also feel
emotional expressions during the conversation.

2. Providing initial comments and thoughts. Consistently reading the available transcripts, the
text was broken down into semantic units, given comments and thoughts. In the same interview, some
comments, thoughts were repeated, some were used once.

3. Search for subtopics and topics. At this stage, interconnections between all thoughts and
comments were sought in order to bring them together and thus single out a possible topic. After grouping
the comments, they were given subtheme names, these were grouped into broader topics, and quotes
proving these topics were selected.

4. Revision of the topics. The topics were reviewed in detail again at this stage. Seeing that some
topics could be merged, renamed, it was done. A final list of topics is created after reviewing topics.

5. Analysis of topics. At this stage, the identified topics are analyzed based on the material
obtained in the study.

2.4. Research ethics

A very intense interaction between a research participant and a researcher is essentially a process

of qualitative research. As a result, ethical challenges arise: not to evaluate the research participant, to
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remain as neutral as possible, not to get involved in the discussion and at the same time to remain reactive
and reflexive (Gaizauskaité, Valavi¢iené, 2016). Non-compliance with ethical principles in the opinion
of social research methodologies harms the research participants and of course reduces the reliability of
research results (Zydzitnaité et al., 2017), therefore the main ethical principles were observed in the
qualitative research: goodwill principle; to recognize and respect the independence of the individual, his
or her freedom to participate in or refuse to participate in the investigation; protection of confidentiality,
anonymity and privacy.
2.5.  Validity of the study

As the quality criteria of methodologies - adequacy, suitability, reliability, the validity of the
research is usually presented (PakalniSkiene, 2012). The selected methods, the analysis plan and the
selection criteria were followed consistently and strictly. The researcher asked for feedback from the
participants in the study, their opinions or the thoughts expressed by the researcher conveyed correctly.
The researcher gave the participants to read the interviews already written. Study participants agreed
with the written information because most of the interviews were recorded and the information was
accurately transferred to paper. In this way, the reliability of the study was ensured. Also, by clearly
defining the course of the study and accurately describing the process of data collection and
interpretation, the use of audio recording tools that allowed the accurate recording of the subjects'
statements ensures the validity of the qualitative study. When describing the research methods in detail,
the object was tried to ensure external validity (Zydzitinaité, 2011).

2.6.  Summary of research results

Summarizing the results of the study conducted with two groups of respondents (families raising
disabled children and social workers working with such families), we can distinguish the possibilities
and disadvantages of social assistance for a family raising a disabled child. Also, based on the responses
of both groups of respondents, we see that although the support system for the family is large, the family
still lacks help in overcoming difficulties. | would start by saying that after the survey, both groups of
respondents singled out that the family gets lost when a disabled child is born. It is not uncommon for
parents not to know who can help them, where to go, where to look for information. The study revealed
that it is at this moment in family life that a social worker should emerge who will provide all the
necessary information to the family from the outset. According to the study, a case manager appears next
to the social worker to coordinate the whole case and, if necessary, draw up an assistance plan to help

the family, with the help of professionals from different fields, try to overcome the difficulties of having
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a disabled child. Both groups of respondents singled out that families face various difficulties such as
lack of support from loved ones, financial difficulties, unemployment, negative public attitude,
psychological experiences, lack of services, lack of specialists, childcare problem, child engagement in
activities problem, lack of parental free time, disagreements in the family. Without the necessary support,
parents often turn away from society. A complex of inferiority is felt, as well as the fear of parents that
disorganizes the family, encouraging its isolation. And isolation promotes family loneliness. The
participants of the research state that the society should change the attitude towards the disabled people
and the families raising them, because there is still a negative public attitude, discrimination and bullying.
According to the survey, people are still negative about people with disabilities. In order to develop a
more positive public attitude towards people with disabilities and their families, the institutions in our
country and the people who work in them are responsible for educating the public about the experiences
of such families in integrating into society. Information projects could be organized for this purpose. The

study revealed that for the families surveyed, social services are very useful and necessary.

Interviews with social workers revealed that state support and assistance to parents is the
foundation of stability, which was also supported by the participants of the study who are raising disabled
children. Families use free transport services, the possibility of raising a child in special educational
institutions, free meals in an educational institution, cash benefits, compensatory equipment for a
disabled child, various discounts, free rehabilitation hours, psychological consultations, visits to the
necessary doctors with a disabled child. The thematic phenomenological analysis also revealed future
perspectives in the process of system improvement. The study participants reflected that families raising
disabled children need a respite service that they do not yet know or have access to in their city, and both
groups highlighted the importance of creating opportunities for employment in activities for disabled
children to address the challenges of raising a disabled child. Families also want to set up self-help groups
for parents raising children with disabilities. It is also appropriate to reduce the shortage of specialists,
improve the professional qualifications of specialists and ensure the dissemination of information.
Analyzing the research data and based on the subjective experience of the families raising disabled
children and social workers working with such families, the received support for the family raising a
disabled child and its shortcomings were revealed, which helped to create a support model for a family

raising a disabled child.
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CONCLUSIONS

1. According to the scientific literature, the concept of disability is presented as a mental or physical
disorder that limits in whole or in part the basic functions of a person to meet his or her needs. In order
to establish a humanistic approach to persons with disabilities, all states allow laws regulating equal
opportunities and rights of persons with disabilities and their relatives and to participate in the life of
society. According to the Law on Social Services, both Ukraine and Lithuania seek to ensure the interests
of the best recipients of social services. In both countries, the goal is to help families or individuals
overcome difficulties. In both Ukraine and Lithuania, social services are provided in a similar way, and
every family raising a child with a disability is provided with assistance according to a need determined
by specialists. Similar social policies in the field of social services are associated with general economic
and demographic trends. The need for social services for families raising children with disabilities has
increased significantly over the last decade, but there are a number of differences between Lithuania and
Ukraine. The differences are determined by the approved laws of the countries, their differences, the
existing material base of social services, and the peculiarities of the administrative division of the

countries.

2. Analyzing the theory and conducting a qualitative study, it has been found that a family growing
up with a disabled child with a disability faces complex and various difficulties. The psychological crisis
in the family is always caused by the birth of a disabled child, because the difficulties that arise are
beyond the ability of family members to overcome the troubles. Families raising a disabled child are
characterized by isolation because, according to study participants, often the social circle of the family
begins to decline after the birth of a child with a disability. The family also avoids society because its
reaction to a mentally handicapped child and family is still hostile. Parental isolation promotes loneliness.
Divorce often occurs in the family. The very problem of unemployment hinders the integration of parents
into active social life, as children with disabilities need more care and attention. In this way, families also
face financial difficulties. The study revealed that families with children with disabilities experience a
lack of support from relatives, as well as families face a lack of services for a disabled child, lack of free

time, lack of specialists, child care and employment problems.

3. Applying the thematic phenomenological analysis of the data obtained during the research, the
subjective experiences of families raising a disabled child and social workers in terms of receiving and
providing social assistance are revealed. The study revealed that families raising a child with a disability

have to say goodbye to their careers because the help they receive is not enough. Family experiences
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have revealed that a child’s employment in activities is a respite for parents. It is important for parents to
find time for themselves, which highlights the need for temporary respite services that allow parents to
leave their child temporarily. The experience of social workers has shown that state support / assistance
to parents is the foundation of stability, and medical assistance to children is a medicine for parents.
Thematic phenomenological analysis revealed that case management is like a solution, and a social
worker is a family helper. The emergence of case management helps to address difficult situations by
providing assistance to families raising children with disabilities. Case management is not only help for
the family, the disabled child, but also for the professionals of the institutions. Participants in the study
also reflected that a qualified team of professionals is needed for the family in order to ensure quality of
life. In a situation of family disability, there is a need to receive the most diverse social support and
assistance from both the informal structure (the nearest social network) and the further social network

(professionals).

4. Based on the difficulties identified during the theoretical analysis and qualitative research,
identified support opportunities and their lack for families raising a disabled child, a support model for a
family raising a disabled child was developed, covering all identified support options that will help
overcome difficulties in raising a disabled child. The research data reveals the importance of professional
cooperation, dissemination of information, positive public attitude and state funding in developing a
model of support for a family raising a child with a disability. All the mentioned elements were arranged
in the developed help model around the help possibilities. The research revealed eight topics, which
reflect the possibilities of help for a family raising a disabled child: 1) Family helper - a social worker;
2) Case management as a solution; 3) State aid for parents - the foundation of stability; 4) Child
engagement in activities - a respite for parents; 5) Medical assistance for children - medicine for parents;
6) Respite service - opportunities for parents; 7) Loved one assistance; 8) The need for a qualified team
of professionals. The experiences of the study participants revealed that the whole support network
should start operating as soon as the birth of a disabled child, and not when the problems take root in
family life. Using the support options identified in the support model would open up greater opportunities
for the family to overcome the difficulties of raising a child with a disability.
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RECOMMENDATIONS

This study presents a support model for families raising a child with a disability, defining the support
options revealed during the study. The model can be used to develop support for families.

e Itis recommended to include the social worker in the assistance process from the very first days
when providing case management to a family with a disabled child.

e Research has shown that many families raising children with disabilities face a lack of
information about support options for the child and other family members. It is therefore
recommended to increase the availability of information to parents in various ways.

e Itis recommended to train qualified professionals to work with families raising a disabled child.
Provide opportunities for professionals to improve their qualifications.

e The study found that public attitudes towards families raising a child with a disability and the
children themselves still remain negative. It is therefore recommended to pay more attention to
changing public attitudes through the media. It is appropriate to highlight family abilities rather
than shortcomings.

e It is appropriate to promote cooperation between professionals and families in providing
assistance.

e Public funding has a significant impact on the aid system, its availability and quality. The
emerging funding problems point to the need for additional institutions, psychologist
consultations, and child employment opportunities. The study participants revealed the need for
respite service. Environmental adaptation, reimbursable medicines and rehabilitation measures in
the field of medicine are also one of the most important areas for improving the assistance system,
for which public funding is important.

e Itis recommended to increase the employment of children with disabilities by creating children's
day care centers, adapting clubs for the disabled, organizing camps, involving them in community
life by organizing events.

e Itis recommended to continue the study, which should interview family members and

employees who live not only in smaller cities, their districts, but also in large cities.
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