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IVADAS

Temos aktualumas. Visuomenés ir asmeny, turinéiy proto negalig, santykiai
iSgyveno jvairius etapus: nuo visiSkos atskirties, pasaipos ir pasmerkimo iki integracijos i
Siuolaikinés visuomenés gyvenimag (Grubbs, Brice ir Jennings, 2012). Asmenys, turintys proto
negalig, yra viena jautriausiy visuomenes grupiy dél patiriamos diskriminacijos dél nejgalumo
stereotipy visuomenéje, segregacijos Svietimo sistemoje ir darbo rinkoje. Tai pripazjsta
tarptautinés zmogaus teisiy ir negalés srityje veikiancios organizacijos, §i problema jvardijama
negalig turin¢iy asmeny teises ginanciuose dokumentuose, atskleidziama Lietuvos ir uzsienio
mokslininky tyrimuose (Saveikiené, 2018, Ruskus, 2017, Gomez ir kt., 2015). V. Aleksienés ir
A. Balderman (2016) teigimu, norint aptarti bet kokias negalig turin¢iy asmeny problemas,
reikia pripazinti, kad tokie zmonés yra visaver¢iai gyventojai, turintys tokias pacias teises, kaip
ir kiti visuomenés nariai, ir jiems turi buti sudaromos lygiaverc¢ios ugdymo(si), darbo,
laisvalaikio leidimo, dalyvavimo visuomenés, politiniame ir bendruomenés gyvenime
galimybés. Nors §ie asmeny, turin€iy negalia, socialinés integracijos principai yra jraSyti |
Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymag (1991), vis dar reikia jveikti
nemazai barjery, siekiant formalios ir neformalios asmeny, turin¢iy negalig ir jy artimyjy
integracijos j visuomene. Zmoniy, kurie turi proto negalia, negalia gali paveikti jy galimybes
mokytis naujos informacijos, bendrauti, jsilieti | visuomenés gyvenima, visapusiskai ir
efektyviai spresti iSkilusias problemas. Pabréztina, kad negalia veikia ne tik asmenj, kuris turi
sveikatos sutrikimy, bet ir visg socialinj tinklg aplinkui jj, pirmiausiai, — jo/jos seimg (UNSW,
Developmental Disability Neuropsychiatry, 2020).

Zmoniy, kurie turi proto negalia, gyvenime svarby vaidmenj vaidina $eima, kuri
iSgyvena jvairius savo nario negalios gyvenimo laikotarpius nuo to momento, kai jie susiduria
su nepalankia nejgalumo prognoze. Seima neretai su tokia situacija turi gyventi visa likusj laika.
Tokiais atvejais Seima susiduria su vidinémis problemomis, taip pat su sunkumais, susijusiais
su jy aplinka. Tuomet labai didelj vaidmen;j vaidina aplinkiniai zmonés (gydytojai, gimings,
draugai, mokytojai ir pan.), kurie yra gyvenimo dalis Seimy, kurios turj narj su proto negalia
(Viton, 2015). Vis délto Seimos nariai yra tas pirminis ratas, kuris pirmiausiai ir daugiausiai
susijes su iSkylanc¢iomis problemomis dél to, kad Seimoje yra nejgaluma turintis narys. Kaip
teigia V. Kanopiené, S. Mikulioniené¢ ir V. Cesnuityté (2015), mokslingje literatiiroje,
apibudinant tradicinj poziiir] i Seima, vartojama familizmo sgvoka. Nors ir jvairiai apibréziama,
sgvoka 1§ esmés atspindi Seimos svarbg ir virSenybe, lyginant su individy interesais. Kaip
nurodo Z. Rajkai (2013), akademinése studijose familizmas yra suprantamas kaip ,,sutelktumas

i Seima“ (angl. family-centeredness). Seimos, Kkurioje yra proto negalig turintis narys,
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susivienijimas, peciy surémimas bei pagalba vienas kitam, padeda ne tik asmeniui su negalia,
bet ir kitiems Seimos nariams i$likti stipriais ir nepasiduoti susiduriant su sunkumais, susijusiais
su negalia. Visa tai padeda ne tik Seimai, kurioje yra asmuo turintis proto negalia, bet ir visai
visuomenei, kuri tik taip gali pamatyti, kad negalia turi biiti priimta kaip normalus reiskinys,
nes negalios priémimas arba nepriémimas prasideda Seimoje. Nenoras lankytis vieSose vietose,
kaltés jausmas prie$ save ir aplinkinius, pyktis ant likimo, kodél taip nutiko biitent $iai Seimai,
aSaros ir litidesys yra dazna Seimos, kurioje yra narys, turintis proto negalig, bisena. Tik
neigiamos $eimos nariy reakcijos stabdo negalig turinio asmens socialine raidg, veikia jo
psichika. Kaip teigia J. R. Sinkiiniené¢ (2012), asmeniui, kuris turi negalia, $eima jgyja kitokij
statusag — ilgainiui supranta, kad nuo Siol ilgg laika, o gal ir visg likusj gyvenima visuomenéje
jie bus laikomi ,,8eima, gyvenanti su asmeniu, kuris turi negalig®. Kita vertus, pasireiSkia
jvairis, o kartais — net kardinaliai skirtingi visuomenés pozitiriai: j Seimg Zvelgiama kaip j ypac
stiprig ir drgsig, arba — kaip j turinéig ypatingg nelaime. Kiekviena $eima, kurioje yra asmuo,
turintis proto negalig, iSgyvena ir priima $ig patirtj skirtingai, ta¢iau visos vienaip ar kitaip
iSgyvena negalios neigimo, der¢jimosi, gedéjimo, kaltés jausmy iSgyvenimo, depresijos ir
kitokias btsenas (Dvarionas ir kt., 2014).

G. Kvieskienés ir kt. (2015) teigimu, negalia visada buvo laikoma i$skirtinumu,
skirtingumu ar nukrypimu nuo normos, kuomet asmenys, turintys negalia, buvo laikomi
patologiskais ligoniais, kuriems démesys ir riipestis nebuvo suteikiamas. Visuomeneés santykis
su asmenimis, turinCiais negalig tiek Lietuvoje, tick visame pasaulyje buvo i§ dalies susijes su
baime (,tapti tokiam pa¢iam®) arba su panieka (,,a8 [aut. — neturintis negalios] esu
pranasesnis“). Medicininiu pozitriu, negalia buvo traktuojama kaip asmens biklé, trunkanti
asmeniui gyventi socialinj gyvenima, pasiripinti savimi, vykdyti pareigas ir pasinaudoti savo
teisémis. Nejgalumas suvokiamas kaip nelaimé ar sutrikimas, dél kurio asmuo, turintis negalia,
buvo ir / arba yra iSstumiami i§ visuomenés gyvenimo. Lietuvoje per pastaruosius deSimtmecius
pozitris ] visapusiSka pagalba asmenims, turintiems negalig, keitési nuo globéjisko modelio iki
siekimo juos jgalinti kontroliuoti savo paéiy gyvenima. Siuo metu einama link visigko atmetimo
senyjy metody, kurie buvo grindziami gailes¢iu ir suvokimu, kad asmenys, turintys negalig, yra
bejégiai. Paskutinius du desimtmecius pereita prie i$ esmés Kitokios nuostatos ir atitinkamy
veiksmy: nuo asmeny, turin€iy negalig, reabilitavimo, siekiant, kad jie galéty sékmingai
integruotis ] visuomeng, iki globaliniy pokyciy, kuriy tikslas — pakeisti visuomeng taip, kad ji i
bendruomeninj gyvenima jtraukty visus Zzmones, o taip pat ir asmenis, turin¢ius negalia, bei jy
Seimas (ISoraité¢, 2007). Naujuoju poziliriu asmuo, turintis negalig, néra problema, kurig
diskriminacinémis priemonémis reikéty spresti (pavyzdziui, uzdaryti  specializuotas jstaigas),

vietoje to tokj asmenj skatinama priimti pirmiausia kaip lygiavertj, turintj negalig, ta¢iau taip
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pat visapusiSkai galint] dalyvauti visuomenés gyvenime, neisskiriant jo, kaip ,,nenormalaus®.
Jeigu visuomené priimty asmenis, turin¢ius proto negalia, kaip ir visus visuomengés narius, jy
nediskriminuodama, jliedama i atvirgja darbo rinka, $vietimo sistema, socialinj gyvenima,
tuomet tokio asmens Seima taip pat nesijausty iSstumta i§ visuotinai priimtino gyvenimo.
Taciau, kaip pastebi J. R. Sink@inien¢ (2012), bent asmeny, turinéiy proto negalia, buvimo
visuomenéje pastaryjy mety pokyc€iai Lietuvoje vertinamai dviprasmiSkai: i§ vienos puses,
jauc¢iama moderniy ideologijy itaka, didéja démesys negalios zmoniy problemoms, visuomenés
tolerancija. IS kitos pusés zmonés vis dar nepriima negalios kaip natiiralaus gyvenimisko
reiSkinio, ignoruoja Seimas, kurios yra su tuo susidiirusios, nepripazjsta asmeny, kurie turi
negalig kaip pilnaverciy Lietuvos pilieciy.

V. Maciulis, A. Buginyté ir F. Mickiené (2015) teigia, jog norint pagerinti Seimy,
gyvenanciy su asmenimis, kurie turi proto negalig, gyvenimo kokybe ir savarankiskuma, kad
jie galéty funkcionuoti jvairioje laisvai pasirinktoje aplinkoje (biisto, darbo, kitoje) ir biity
patenkinti tiek asmenidkai, tiek socialiai, galima psichosocialinés reabilitacijos pagalba. Si
samprata remiasi Nyderlanduose pradétu ir dabar placiai taikomu reabilitacijos modeliu, kuris
pabrézia psichosocialinés reabilitacijos procese atliekamg visapusj kliento jvertinima,
reabilitacijos plano sudarymg ir vykdyma, kuris kartu atitikty ir kliento asmeninés raidos
poreikius gerinant gyvenimo kokybe (Maciulis, Buginyté ir Mickiené, 2015). Numatomos
intervencijos tiek asmens jgtdziy lavinimo, tiek institucijy paramos, sprendziant jvairias kliento
problemas srityse. Sias specialisty paslaugas Seimos, gyvenané¢ios su asmenimis, kurie turi
negalig, gali gauti jvairiose bendruomenés institucijose: dienos uzZimtumo centruose,
psichosocialinés reabilitacijos centruose, mokymo centruose, psichikos sveikatos centruose ir
kt. Kadangi gyvenimo kokybés samprata yra labai plati (Rakauskiené ir kt., 2015), praktiniame
psichosocialinés reabilitacijos darbe gyvenimo kokybés gerinimas dazniausiai lieka kaip
galutinis tikslas, kurio siekiama konkreciais planingais veiksmais, sutelktais j tarpinius,
lengviau pasiekiamus tikslus, pvz., kasdieniy gyvenimo jgiidziy mokymas, paruo§imas darbui,
savarankiSkos biisto priezitros jgiidziy lavinimas ir panasiai (Maciulis, Buginyté ir Mickieng,
2015). Kaip teigia J. R. Sinkiiniené (2012), gyvenimo kokybé yra individualus savo pozicijos
gyvenime suvokimas vyraujancios kultiiros ir vertybiy sistemos kontekste, tai paties Zzmogaus
subjektyvaus savo fizinio, psichologinio, emocinio ir socialinio funkcionavimo suvokimas.
Seimy, kurios gyvena su asmeniu, turinéiu negalia, gyvenimo kokybés negalima atsieti nuo kity
visuomenés nariy gyvenimo kokybés sampratos. Seimy gyvenandiy su suaugusiais nariais,
kurie turi proto negalia, gyvenimo kokybé apimanti — sveikatos socialinés padéties, jsiliejimo j
darbo rinkg ir kitas gyvenimo sfera, smarkiai skiriasi nuo $eimy, kuriose néra nario su negalia,

gyvenimo kokybés. Geresnés gyvenimo kokybés siekiamyb¢ Siai tikslinei grupei yra biitina
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(Patrini ir Ahrendt, 2021). Taip pat skatinama apie tai kalbéti vie$ai, nes tik tokiu budu galima
uztikrinti Seimy, kurios turi asmenj su proto negalia, integravimasi | pilnavert] visuomeninj
gyvenima, jy priémima ir tolerancija. Zinoma, nebijoti kalbéti turi ne tik $eimos ir specialistai,
bet ir valdzios atstovai, kurie siekty uztikrinti kuo geresnj ir pilnavertiSkesnj Seimy su suaugusiu
nariu, turin¢iu proto negalia, gyvenimg (Graf, 2017).

Kaip teigia J. Ruskus (2020), visuomenés sékmé, visy pirma, vertintina pagal tai,
kiek visuomenés nariai gali biiti laisvi. Laisvé yra galimybiy turéjimas ir galimybé rinktis siekti
asmeniniy bei politiSkai svarbiy tiksly. Iki Siol buvo jprasta ir normalu, kad asmeny, turinciy
negalig, bei jy Seimy laisvés ir galimybés rinktis buvo smarkiai ribojamos (Main ir Shaw, 2017).
Taip buvo dél to, kad nebuvo pasitikima $iy zmoniy galimybémis, o aplinkoje buvo daugybé
jiems iskylanciy klit¢iy: fiziniy, psichologiniy, administraciniy bei teisiniy. Dél to Zzmongs,
turintys negalig, buvo talpinami j globos jstaigas atskirai nuo visuomenés, jiems atimamos
teisinio veiksnumo teisés, o mokytis ir dirbti jiems buvo kuriamos atskiros (uzdaros) jstaigos.
[statymy, institucijy ir kity zmoniy sprendimais asmenys, turintys negalig, neretai atsidurdavo
anapus visuomenés. Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy konvencija, kuri Saliai ja ratifikavus
(Lietuva ratifikavo 2010 m.) tampa asmeny, turinéiy negalia, politikos Salyje vektoriumi,
Ipareigoja Salis iSsilaisvinti 1§ paternalistinés negalios sampratos ir jgyvendinti Zmogaus
teisémis — orumu ir laisvémis — grista sampratg (Jegorova-Maréenkiené ir kt., 2012). Taciau
Lietuvoje zmonés, turintys negalig, vis dar yra globos, gailesCio, riipes¢io objektai, uz juos
sprendZia kiti Zmonés — patiems spresti dél savo gyvenimo, biti savarankiskais savo likimo
subjektais jiems galimybiy vis dar maza. Zinoma, yra negalig turinéiy asmeny, kurie yra kaip
superherojai, titaniSkomis pastangomis jveikiantys visas klifitis ir pasiekiantys aukStumy, taciau
tai yra daugiau taisykle patvirtinancios iSimtys (Ruskus, 2020). Aptartieji aspektai atsiremia ir
] Seimas, kurios globoja Zmones, turin¢ius tam tikrus sveikatos sutrikimus, ir neleidzia tokiy
Zmoniy Seimoms gyventi laisvo, savarankiSko bei pilnavertisko gyvenimo.

Temos iStirtumas ir naujumas. Moksliniy tyrimy negalios tema gausu tiek
lietuviy, tiek uzsienio tyréjy tarpe. L. E. Gomez ir kt.(2015) atskleidé suaugusiy asmeny, kurie
turi negalig, gyvenimo aspektus. J. K. Grubbs, B. R. Brice ir S. E. Jennings (2012) tyringjo
asmeny, kurie turi negalig, integracija Amerikoje. H. J. Crowther ir R. Galioto (2013) atskleidé
Seimos, kurioje auga vaikas, turintys negalig, diskriminacijg; C. J. Main ir V. S. Shaw (2017) —
profesinés kompetencijos jvertinimo ir reabilitacijos bei jdarbinimo paslaugas teikianciy
atsakingy institucijy vaidmenj. Lietuvos tyréjai V. Vaicekauskiené ir |. Beliavskaja (2016) tyré
asmeny, turin¢iy negalia, integracija visuomenéje; S. Saveikiené (2018) atskleidé tévy, kurie
augina proting negalia turindius vaikus, poZidirio j ateitj naratyvus; |. Noreikien¢ ir G. Zilinskas

(2017) — valstybés teikiamos socialinés paramos nejgaliesiems veiksnj. R. Vai¢ekauskaité ir kt.
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(2012) aprasé ankstyvajg pagalbg vaikui, turin¢iam negalig, ir jo Seimai. |. BeneSeviéiate (2014)
nagrin¢jo nevyriausybiniy nejgaliyjy organizacijy veiklos plétote socialinés integracijos
kontekste. V. Maciulis, A. Buginyté ir F. Mickiené (2015) tyrinéjo sutrikusios psichikos
asmeny subjektyviosios ir objektyviosios gyvenimo kokybés kintamyjy sasajas; 1. Spiriajeviené
ir E. Spiriajevas (2015), G. Kavaliauskaité (2016) — nejgaliyjy integracijg j bendro lavinimo
sistemg. Moksliniuose $altiniuose galima rasti ir apraSymus atlikty apklausy apie asmeny,
turinéiy negalig, integracija visuomenéje (Brice ir Jennings, 2012), ankstyvaja pagalba, gimus
vaikui su negalia (Vaic¢ekauskaité ir kt., 2012), negalios diskriminacijg (Crowther ir Galioto,
2013) ir daugel;j kity.

Tyrimo klausimai: Kaip matyti i§ temos iStirtumo ir naujumo, yra atlikta
nemazai tyrimy ir gauta moksliniy ziniy negalios tematika, taciau vis dar stokojama tyrimy,
kurie pla¢iau nagrinéty Seimos, kurioje yra suauges asmuo su proto negalia, gyvenimo salygas
gerinancias socialinio darbo priemones, todél Siame magistro baigiamajame darbe
analizuojamos temos turinys apima Siuos probleminius klausimus:

e Kaip Seimos su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalia, uzsitikrina socialiai
priimting gyvenimo salygy standartg?

e Kaip socialinio darbo priemonés prisideda prie Seimy su suaugusiais nariais,
turinciais proto negalig, gyvenimo salygy kiirimo?

Tyrimo objektas: Seimos su proto negalig turinCiais Suaugusiais nariais
gyvenimo salygas gerinancios socialinio darbo priemonés.

Tyrimo tikslas: atskleisti Seimos su proto negalig turin¢iais suaugusiais nariais
gyvenimo sglygas gerinancias socialinio darbo priemones.

Tyrimo uzdaviniai:

1. ISanalizuoti asmeny, turin¢iy proting negalig, ir jy Seimy gyvenimo salygy
teorinius aspektus.

2. ISnagrinéti socialinio darbo priemones, skirtas proting negalig turintiems
suaugusiems asmenims ir jy Seimoms.

3. Istirti Seimos su proto negalig turiniais suaugusiais nariais gyvenimo salygas
gerinancias socialinio darbo priemones Lietuvoje.

Darbe taikyti metodai: Tyrimo teoringje dalyje panaudota moksliniy Saltiniy
analizé. Buvo iSanalizuota ir apibendrinta moksliné literatiira, teisés aktai, socialiniai projektai

nagrin¢jama tematika (Seimy, gyvenanciy kartu su suaugusiu nariu, turiniu proto negalia,



esamos gyvenimo salygos ir jas geriandios socialinio darbo priemongés). Siam tikslui pasitelkta
loginé analizé.

Empiriniams duomenims surinkti panaudotas kokybinio tyrimo metodas — pusiau
struktiirizuotas interviu. Siy interviu dalyviai buvo $eimos nariai, kurie gyvena su suaugusiu
nariu, turin¢iu proto negalia. IS viso buvo apklausti penki Seimos nariai (mamos, sesés, broliai,
téciai). Surinkti empiriniai duomenys buvo iSanalizuoti, panaudojant kokybinio turinio analizés
metoda.

Magistro baigiamojo darbo struktiira. Darbg sudaro jvadas, trys pagrindiniai
skyriai, isvados ir rekomendacijos. Pirmame skyriuje yra aptariama asmeny, turinéiy proting
negalig, ir jy Seimy gyvenimo salygy teoriniai aspektai, proto negalig turin¢iy asmeny ir jy
Seimy charakteristika, tévy iSgyvenimai dél proto negalig turinéiy suaugusiy vaiky ateities,
proto negalig turinéiy suaugusiy asmeny ir jy Seimy gyvenimo salygos. Antrame skyriuje
aptariamos socialinio darbo priemonés, skirtos proting negalig turintiems suaugusiems
asmenims ir jy Seimoms, gyvenimo salygas gerinancios socialinio darbo priemonés, socialinio
darbo ypatumai, dirbant su §eimomis, gyvenan¢iomis su suaugusiu nariu, turin¢iu proto negalia,
bei socialinio darbo priemoniy taikymo geroji praktika Europos Sajungoje. Trecio skyriaus
pradzioje aprasoma tyrimo metodologija, toliau analizuojami surinkti empirinio tyrimo
duomenys ir pateikiama apibendrinant §io tyrimo rezultaty analizé.

Darbo apimtis — 109 puslapis, darbas iliustruotas keturiais paveikslais ir trylika
lenteliy. Darbo pabaigoje pateikiamos santraukos lietuviy ir angly kalbomis, literatiiros saraas,
priedai. Literattros sarasg sudaro 142 literattros Saltiniai, i§ kuriy — 74 uzsienio kalbomis, ir 11

dokumentai. Pateikti 2 priedai papildo darbe analizuotus empirinio tyrimo duomenis.



1. ASMENU, TURINCIU PROTINE NEGALIA, IR JU SEIMU
GYVENIMO SALYGU TEORINIAI ASPEKTAI

1.1. Proto negalig turin¢iy asmeny ir jy Seimy charakteristika

Protiné negalia — tai dalinis proto vystymasis, kuris sudaro jvarius sunkumus
pazintingje, socialinéje, kalbinéje, motorinéje sferose (Daulenskiené, 2003; Felce, 2016).
Dazniausiai tokie sutrikimai pasireiSkia negebéjimu valdyti emocijy, nezinant kaip atlikti tam
tikrus, negalios neturintiems savaime suprantamus elgsenos veiksmus bei nemokéjimu
prisitaikyti socialinéje erdvéje. Protinis atsilikimas néra liga — tai negriztamas intelekto
sutrikimas, pasireiSkiantis kaip ypatumas ir biisena, kuris zmogy lydi visa jo likusj gyvenimag
(Pasauliné sveikatos organizacija, 1991). Kaip teigia J. Ruskus (2017), pagrindinis valstybiy,
kurios ratifikavo nejgaliyjy teisiy konvencija (2010), nesugebéjimas yra grazinti neveiksniais
pripazintiems asmenims jy visiSkg veiksnuma, atSaukiant teising neveiksnumo norma.
Valstybés nesugeba sukurti paramos ir priimti sprendimus mechanizmy, kurie leisty
kiekvienam zmogui, net ir turin¢iam maziau geb¢jimy, iSreiksi savo norus ir pageidavimus, kad
biity uztikrintas Zzmogaus orumas ir savarankiSkumas, nesvarbu, kiek jam ar jai pagalbos bei
priezitiros reikéty. Vis dar tiikstanciai Zmoniy, tarp jy ir Lietuvoje, teisiSkai pripazjstami
teisiniais ir socialiniais ,,niekais®, ir daugelyje Saliy (Latvija, Estija ir kt.) néra pazangos,
grazinant tiems zmonéms jy teisinj veiksnuma ir padedant jiems biiti lygiateisiais visuomenés
nariais. Taciau vis daugiau galime rasti literattiros, moksliniy Saltiniy, straipsniy, teisés akty
pakitimy teigiama linkme, kuriuose atsizvelgiama ] asmenis, turinius proto negalig bei jy
Seimas (Ruskus, 2020; 2004). Vis labiau gilinamasi j tai, kaip svarbu padéti Seimoms, kurios
gyvena su suaugusiu nariu, kuris turi proto negalia (Sinkiiniené, 2012).

Kaip teigia Z. Pundzitté ir D. Stankuviené (2011), sagvoka ,,proto negalia“ dar
kitaip gali biiti vartojama kaip ,,intelekto sutrikimas* ar ,,raidos sutrikimas®. Autoriy teigimu,
proto negalig galima apibréZti kaip visg gyvenimg trunkancia, nuolating bikle, kuri daZniausiai
atsiranda asmeniui nuo jo gimimo arba iki asmens pilnametystés, kuri pasizymi daug
mazesniais nei vidutiniai intelekto sugebéjimais ir pasireiskia iSskirtinémis elgesio savybémis,
funkciniais apribojimais bei nemokéjimu prisitaikyti socialinéje aplinkoje. Zinoma, kad
negalios gali skirtis, todél zmoniy, turin€iy proto negalia, komunikaciniai geb¢jimai yra
skirtingi ir labai priklauso nuo intelekto sutrikimo laipsnio bei su socialine aplinka ir ugdymu
susijusiy veiksniy (Sinkiiniené, 2012).

Proto negalia skirstoma j tris lygius: lengva, viduting ir sunkia (1 pav.).



[ Negalios lygiali ]
I
| |

[ Labai zymus ir Zymaus ] [ Vidutinio sutrikimo | [ Lengvo sutrikimo ]
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biiklé neleidzia tinkamai
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savarnakiSkiems ir neleidzia

dirbti.

5 1 pav. Proto negalios lygiai.
Saltinis: sudaryta autorés pagal Z. Pundziiité ir D. Stankuviené (2011).

Vis dar néra tikslaus tyrimo, kuris nustatyty, kiek yra asmeny, turin¢iy protine,
psiching, fizing ar kompleksine negalig. Kaip teigia [. Mikutaviciené ir J. GuS¢inskiené (2012),
iSanalizavus Jungtiniy Tauty organizacijos sukauptus duomenis, visame pasaulyje Zmonés,
kurie turi proto negalig, sudaro deSimt procenty visy gyventojy. C. Chiterekos (2010) teigimu,
dabartingje visuomenéje yra sunku prisitaikyti ir sudétinga gyventi Zmonéms, kurie turi negalig,
ir jy Seimoms. Nuo pagrindinio visuomeninio gyvenimo asmenis, turin¢ius negalia, vis dar
atskiria socialiné stigmatizacija.

Kai vaikas gimsta nejgalus arba tokiu tampa véliau, tai tampa dideliu sukrétimu
visai Seimai. Literatiiroje § jvykj daznai galime pamatyti prilyginama su dideles permainas
sukelian¢iomis netekties krizémis (Gerulaitis ir Délkute, 2008; Leonard ir kt., 2016; Bjorquist,
2016). Anot R. J. Sinkiinienés (2012), dazniausiai gimus vaikui su negalia, jo atéjimas j pasaulj
biina tapatinamas su savotiSka mirtimi, tévai labai daznai iSgyvena praradimo bei gedéjimo
jausmus. Gimus vaikui, kuris turi negalig, tévai turi prisitaikyti prie naujo vaidmens — vaiko,
kuris turi negalia, tévy rolei. Viskas prasideda Seimoj — kaip tévai priima vaika, kaip ji ,,pristato*
kitiems savo vaikams, kokiy imasi priemoniy, kad padéty integruotis j socialinj gyvenima tiek
paciam vaikui, kuris turi negalig, tiek Kitiems Seimos nariams (sveikiems vaikams, seneliams,
artimiausioms giminéms, draugams ir pan.), tiek patiems sau. Nuo pat pirmy dieny, Seimos
nariai turi palaikyti vieni kitus, nes labai svarbu yra vidinis palaikymas, kuris padeda iSgyventi
ir iStverti aplinkiniy Zmoniy, dazniausiai, neigiamg pozitrj tiek j jy vaika, kuris turi proto

negalia, tiek ] juos pacius (tévus, brolis, seseris) (Paras, 2015). Visiskai normalu, kad gimus
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vaikui, kuris turi negalig, keiciasi Seimos modelis. Taip jau biina, kad suyra jprastinis Seimos
gyvenimo modelis, o tai labai jtakoja Seimos tarpusavio kaitg bei jy santykius, todél normalu,
kad tokios Seimos patiria daugiau jtampos bei streso ir neigiamy jausmy (Viluckiené, 2016).
Tyrimuose, kurie buvo atlikti tiek Lietuvoje, tick uzsienyje, galima pamatyti, kad Seimos,
kuriose yra vaikas su proto negalia, susiduria daug dazniau su ilgalaikémis bei netikétomis
specifinémis problemomis: tévy priklausomybé nuo vaiko, supergloba, padidéjes tévy
pazeidziamumas, socialinés paramos trukumas bei materialinés problemos (Ruskus ir Butkutg,
2000; Petre-Arney, 2014; Petner-Arrey , J., Copeland, S. R Petner-Arrey ir kt., 2016). Kai
asmuo, turintis proto negalig, sulaukia pilnametystés, jo gyvenime nelabai kas ir pasikeicia.
Vaiko bei jo Seimos turimos problemos pereina kartu Su jais j kita etapg. Kaip teigia H. Leonard
ir kt. (2016), peré¢jimas i§ vaikystés j suaugusiyjy pasaulj yra sudétingas reiskinys ne tik
intelekto negalig turintiems asmenims, bet ir jy Seimos nariams. Viskas priklauso ir nuo to,
kokio sunkumo negalig turi asmuo, kiek jis yra savarankiskas, kokios pagalbos jam reikia.
Kaip teigia J. Viton (2015), vis daugiau gilinimasi ir atlickama tyrimy apie Seimas,
gyvenancias su suaugusiais asmenimis, kurie turi proto negalig. Vis labiau domimasi edukacine
bei socialine pagalba tokiai Seimai. Dazniausiai Seimos, kuriuose gimsta vaikai, turintys
negalig, atsiduria pazeidziamumo stadijoje: keiCiasi Seimos socialiniai tinklai (jvairios
problemos darbe, draugy praradimas, nenoras bendrauti), gali visiSkai pakeisti Seimos
poreikius, kurie buvo jprasti iki Siol, atsiranda jvairios psichologinés problemos (nuolatinis
stresas, socialinés stigmos ir panasiai). Seimy, kuriose yra narys, turintis proto negalia,
gyvenima apsunkina nekoordinuota skirtingy pagalby (ugdymo, sveikatos prieziiiros, socialinés
globos ir riipybos) veikla. Tokios Seimos vis dar jauciasi beteisémis, atitolusios nuo Svietimo,
darbo, uzimtumo bei socialinés pagalbos. Taip yra, nes, nors jstatymai ir Kiti teisés aktai jau yra
palankiis asmenims, Kurie turi proto negalig, bei jy Seimoms, néra vykdoma viskas taip, kaip
yra itvirtinta teisés aktuose. Nors pastaraisiais metais vis daugiau atlieckama tyrimy, kurie
nukreipti j Seimas, kurios gyvena su nariu, turin¢iu proto negalig, jy problemas, poreikius,
1Sgyvenimus, vis dar galima jzvelgti, jog tokios Seimos susiduria su daugialypémis
problemomis, kurios dabartinése salygose vis dar sunkiai iSsprendziamos (Ruskus, 2016).
Autoriaus teigimu, labai svarbu suvokti tokiy Seimy iSgyvenimus, jy potyrius, jy gyvenimo
etapus, raida, nes tik tai gali garantuoti s€kmingga Seimy, kurios gyvena kartu su suaugusiu nariu,
turin¢iu proto negalig, socialing integracijg, edukacing, psichologing bei materialing gerove.
ISanalizuotuose tyrimuose galime pamatyti, kad asmenys, kurie turi proto negalia,
bei jy Seimos nariai matomi kaip sutrikimy visuma, néra jzvelgiamas tokiy Seimy, kuriose yra
asmuo, turintis proto negalig, jnaSas j santykius su visuomene, jy gebéjimai bei saviraiSskos

potencialas. Visuomenéje tokiy asmeny galimybés yra vertinamos labai pesimistiSkai (Ruskus
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ir Mazeikis, 2007; Paras ir kt., 2013). Anot G. Anca ir I. Neimane (2014), nuo tada, kai prasidéjo
zmonijos vystymasis, negalia jau buvo laikoma nenormalumu, isskirtinumu, nukrypimu nuo
visuotinai priimty normy. Tod¢l vis dar galima jzvelgti baimés, pasibjauré¢jimo bei atmetimo
jausmy, bendraujant tiek su asmenimis, kurie turi proto negalia, tiek su jy Seimos nariais.
Panasu, kad socialinés integracijos idéja yra nepajégi atsakyti j Siuolaikinius aplinkos
jvairiapusiSkumo, individualizacijos i$Sukius, galimybiy pasirinkimo, pilietinio ir
bendruomeninio dalyvavimo kiirybinius proverzius. Asmenys, turintys proto negalia, ir jy
Seimos turi labai daug ir jvairiy kliti¢iy, kurios riboja jy visapusiska ir lygy dalyvavima
visuomeniniame gyvenime. Siai tikslinei grupei daZniausiai yra klijuojamos etiketés kaip:
»heigalusis®, ,nesveikas®, ,ne viso proto”, ,kitokia Seima®, ,keistuoliai“, ,Seima, su
nejgaliuoju® ir pan., o tai tik parodo, kad j asmenis, turinCius negalig, bei jy Seimas yra
zvelgiama stigmatizuojanciai. Nagrinéjant socialinj negalios modelj, galima suprasti, kad dar
didesni sutrikimai Zzmogui atsiranda tada, kai asmuo néra priimamas visuomeneés, atstumiamas
socialiai (Shakespeare, 2013).

Siandien vis dar susiduriame su tuo, kad j asmenis, kurie turi proto negalia, bei jy
Seimas zilrima neigiamai: jy gailimasi, daznai biina menkinami, nuvertinami. Su tokiais
asmenimis kalbama ir j juos Zitirima su uzuojauta ir gailes¢iu pamirstant, kad negalia neturi bati
klititis kazkg daryti ir kazko pasiekti. Toks pozitiris | negalig vis dar egzistuoja, nes zmonés,
kurie néra tiesiogiai susidire su negalia, nesupranta, kad asmuo, turintis proto negalig, bei jo
Seimos nariai gali jsilieti | visuomene ir gyventi ,normaly“, visiems kitiems visuomenés
nariams jprasta gyvenima, ta¢iau reikia daugiau pagalbos. Zinoma, negalia kelia tam tikrus
i88tkius ir labai daug kas priklauso nuo to, kaip ir kokioje socialinéje aplinkoje asmuo gyvena
bei kokia yra jo negalia (Ruskus, 2020). Asmens, Kuris turi proto negalig, Seima yra pats
didZiausias ramstis visose gyvenimo sferose, nes Seimos nariai padeda uztikrinti tinkamy
pagalbos ir paslaugy gavima, suteikia meilés, riipescio ir saugumo jausmus (Pérez, Alcover ir
Chambel, 2015).

Kasdieniniame gyvenime visose sferose svarbu vaidmenj atlicka mums artimiausi
Zmonés, pirmiausia, — Seima (Minéur, Bergh ir Tideman, 2009; Luthra, 2019). Kaip teigia N.
E. Reichman, V. Cormanas ir K. Noonan (2007), asmuo, turintis proto negalig, daro didelj
poveik] visiems Seimos nariams: tévams, vaikams, broliams, seserims, kitiems artimiausiems
zmonéms, kurie yra glaudziai susije¢ su tuo asmeniu. Negalios buvimas gali paveikti daugelj
Seimos nariy funkcionavimo aspekty: bendravima, tarpusavio rysj, pagalbg ir kt. (Reichman,
Cormanas ir Noonan, 2007). Taciau tai taip pat gali praplésti Seimos akiratj, padidinti nariy
suvokimg apie zmones bei jy Seimas, kurios susiduria su negalia, skatinti tobulinti vidine

stiprybe, palaikyma vienas kitam, plésti rySius su religinémis ar bendruomeninémis
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institucijomis, kuriy nariai turi panasig patirt] (Ptras, 2015). Kaip Seima yra palieCiama
negalios, priklauso ir nuo to, kokio tipo ir sunkumo yra negalia, kokia yra fizin¢, emociné ir
socialiné likusiy Seimos nariy buklé. Riipinimasis nariu, kuris turi proto negalig, Seimoms gali
padidinti stresg, pakenkti psichinei ir fizinei sveikatai, apsunkinti tinkamg ir prieinamg asmens
priezitrg ir turéti jtakos sprendimams dél darbo, Svietimo, integracijos visuomen¢je (Reichman,
Cormanas ir Noonan, 2007). Neretai tévai jaucia didelj kaltés jausma, kaltina bei nuvertina
save. Neigiamy emocijy buvimas gali tapti barjeru sklandziam kity Seimos aspekty vystymuisi,
pavyzdziui, bendravimui su kitais, negalios neturinCiais Seimos vaikais. Tuo paciu didéja
Seimos finansinés islaidos, kas veda j skurdo rizika. Visi potencialtis padariniai gali turéti jtakos
Seimos nariy tarpusavio santykiy kokybei, jy gyvenimo tvarkai, bisimiems santykiams ir net
Seimos struktiirai (UCC Science Shops, 2011).

Seimos, kuriose yra nariai, turintys proto negalia, kiekvieng dieng susiduria su
diskriminacija ir klititimis, dél kuriy jie negali dalyvauti visuomengje lygiomis teisémis su kitais
(daugiausia tai yra pastebima Ryty Europos valstybése). Pavyzdziui, jie vis dar turi ribotas
teises bti jtraukti j mokyklg ir darbo rinka, savarankiskai gyventi bendruomenéje, balsuoti,
dalyvauti sporto ir kulttirinéje veikloje, mégautis socialine apsauga, kreiptis ] teisma, sutikti ar
atsisakyti medicinos pagalbos, laisvai prisiimti teisinius jsipareigojimus, kaip antai, atidaryti
banko saskaitg, paveldéti ar pirkti turta (Office of the High Commissioner for Human Rights,
2017; Ruskus, 2017).

Gyvenimas su §eimos nariu, kuris turi negalig, daro didZiulj poveikj artimiausiems
Seimos nariams — tévams, broliams, seserims. Tokia patirtis paveikia visus Seimos
funkcionavimo aspektus. Zinoma, dazniausiai negalia paliedia savo neigiama puse, bet galima
1zvelgti ir teigiamy pusiy, pavyzdZiui, padidéj¢s supratimas ir empatiSkumas Zmonéms, kurie
turi negalig, bei jy Seimoms, savo vidinés stiprybés didinimas, Seimos tarpusavio santykiy
sanglauda. Zinoma, daug kas priklauso ir nuo negalés sunkumo, emocinés, fizinés bei
finansinés Seimos biiklés bei turimy Seimos iStekliy (Wittenberg, Saada ir Prosser, 2013). Kaip
teigia C. A. Polenick ir kt. (2018), tévy ir vaiky santykiai yra tarpusavyje susij¢ visa gyvenima,
o glaudus rySys leidzia vyrauti geresnei gyvenimo kokybei. Riipinimasis vienas kitu daro didele
jtaka kiekvieno zmogaus sveikatai bei jo gerovei ir smarkiai paveikia gyvenimo kokybe
(Umberson, Crosnoe ir Reczek, 2010).

Anot J. Ruskaus (2020), kadangi Seima — visa ko pagrindas, bet koks vieno nario
gyvenimo pokytis atsiliepia ir kitiems Seimos nariams. Atliktuose tyrimuose galima jzvelgti,
kad kai vaikai suauga, jie pradeda vaidinti pagrindinj vaidmenj savo tévy gyvenimuose
(Umberson ir kt., 2010). Vaikai tampa vienais i$ pagrindiniy senéjanciy tévy globéjais (Esteban

ir kt., 2021). Daznai biina, kad vaikai riipinasi savo senstanciais tévais, kai atsiranda poreikis,
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ir tévai nebegali tinkamai pasiriipinti savimi, taiau Seimose, kurioS gyvena suauges asmuo,
turintis proto negalig ir dél to nesugebantis padéti savo tévams, gaunasi taip, kad tévai ir
senatvéje privalo slaugyti savo suaugusj vaika, turintj proto negalig (Fernandez ir kt., 2018;
Esteban ir kt., 2021). Atlikti tyrimai rodo, kad Zmones, kurie turi proto negalia, slaugo apie 70
proc. Seimos nariy ir tai dazniausiai daro moterys (mamos). Bitinybé jsijausti ] slaugytojo
vaidmen] sukelia psichologines, socialines, fiziologines, finansines pasekmes ir veikia sveikatg.
Kaip teigia I. Killing ir kt. (2018), ripinimasis savo vaikais, kurie turi proto negalia, kai jie
suauga, didziausig poveikj daro Siy vaiky mamoms. Atliktose apklausose (Singer, Biegel ir
Conway, 2012; Cernovaité, Bulotaité, 2014) matyti, kad mamos, kurios vaikui suaugus tampa
Jju glob¢jomis, nebegali skirti laiko sau, tampa dar labiau iSstumtos i§ socialinio gyvenimo, turi
pakeisti savo jprocius, socialinj elgesj, nes turi taikytis prie savo suaugusio vaiko, kuris dél
turimos negalios negali savimi pasirtpinti.

G. H. S. Singer, D. E. Biegel, ir P. Conway, (2012) atliktame tyrime nustaté
pagrindinius neigiamus padarinius, kuriuos patiria mamos, globojancios savo suaugusius

vaikus, turin¢ius proto negalig (Zr. 2 pav.).

Pablogéje
asmeniniai (su
sutuoktiniu)
santykiali

Stabilumo
praradimas
finansinéje srityje
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nuo socialinés
veiklos

Padariniai

Patiriami
neigiami jausmai,

pavyzdziui,
nepilnavertiskum Psichologiné
as, nesaugumas, jtampa
saves
nuvertinimas ir

pan.
Neigiamas
aplinkiniy
(kaimyny,
draugy) pozitiris

2 pav. Pagrindiniai neigiami padariniai, kuriuos patiria mamos, globojanc¢ios suaugusius
5 vaikus, turin¢ius proto negalig.
Saltinis: sudaryta autorés pagal G. H.S. Singer, D. E. Biegel, ir P. Conway (2012).
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Ivardinti padariniai yra pasekmés, kurias jaucia (daZniausiai) mamos,
globojancios savo suaugusius negalig turin¢ius vaikus. Yra bitinos kokybiskos programos bei
pagalba Seimoms, kuriose gyvena narys, turintis proto negalia, nes tik tada gali biti paSalintas
neigiamas poveikis visai Seimai. Dabartinés iSvados rodo, jog reikia programy ir intervencijy,
kad biity pasalintas nejgalumo poveikis tévams, globéjams ir Seimoms. Turi biiti profesionalios
bei kokybiskos psichologinés konsultacijos, kurios biity skirtos visiems Seimos nariams, o ypac
mamoms. Kaip teigia G.H.S. Singer, D. E. Biegel ir P. Conway (2012), psichologiné parama
glob¢jams yra laikoma veiksminga pagalba, kadangi jie nuolat susiduria su kasdieniniais
i88ukiais ir problemomis. Emocinés paramos teikimas mamoms gali pagerinti savijautg,
sustiprinti pasitikéjimg savimi, padéti kelti saviverte (Morelli ir kt., 2015). Tévams biinant
sveikos, psichinés sveikatos padeda gerinti tarpusavio santykius, palaikyti teigiamg klimatg
Seimoje (Singer, Biegel, ir Conway, 2012).

Atlikty tyrimy rezultatuose galima matyti, kad tévai, kurie iki pat vélyvo amziaus
ir toliau riipinosi savo vaikais, turin€iais proto negalig, patys susidiiré su didelémis sveikatos ir
socialinémis problemomis. Ypac sunku tévams btina tuomet, kai vienas i$ jy mirsta. Tada Seima
netenka ne tik sau artimo Zzmogaus, sutuoktinio, bet ir Zzmogaus, kuris palaikydavo ir padédavo.
Kaip teigia R. Thompsona, M. Kerrb ir G. C. Linehan (2014), didelés atsakomybés ir asmeninio
laiko praradimas Seimos, kuri gyvena su suaugusiu nariu, turinciu proto negalig, labiausiai
pasireiSkia tada, kai globéjai nebegali dirbti, nebegali laisvai panoréje susitikti su draugais,
visada turi sekti dienos grafika, kuris yra pritaikytas asmeniui, turin¢iam proto negalig. Didelés
atsakomybeés ir savo asmeninio laiko praradimas Zmogui, turintj globoja asmenj, kuris turi proto
negalia, daro didele jtaka jo psichologinei, fizinei bei socialinei gerovei, nuo to blogéja visos
Seimos gyvenimo kokybé (Morelli ir kt., 2015).

Anot V. Viliusienés ir J. Vysniauskytés-Rimkienés (2012), reikia nepamirsti ir
Seimoje gyvenanciy sveiky vaikuy, t.y., nario, kuris turi proto negalig, broliy / sesery, jeigu tokiy
Seimoje yra. Natiiralu, kad augimas su broliu ar seserimi, kuris turi negalig, daro jtaka sveiky
vaiky asmenybés raidai, kuri gali buti paveikta tiek neigiamu, tiek teigiamu aspektu, ir tai labai
priklauso nuo tévy pozitrio | negalia, i jy iSgyvenamas krizes, individualias specifines salygas
bei Seimos santykius. Asmens, kuris turi proto negalig broliai ar seserys iSgyvena savotiskas,
unikalias psichosocialines problemas: daznas jutimasis vieniSais, atstumtais, nereikalingais,
maziau mylimais. Tada prasideda maistas, nes tik tokiu biidu gali atkreipti démes; j save ir
priminti tévams, kad Sie taip pat yra Seimos nariai. Ypac¢ jautriai reaguojama  Seimoje kilusius
konfliktus, nesutarimus tarp tévy, ir tai veikia zmogaus, kuris turi proto negalia, brolius / seseris,
jie yra paveikiami labiau psichologiskai, ir yra jautresni emociskai nei tie asmenys, kurie neturi

brolio ar sesers, turiné¢io proto negalig (Ruskus ir Butkuté, 2000). Dazniausiai vaikai, kurie
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neturi negalios, yra paliekami antrame plane. Su jais yra elgiamasi kaip su suaugusiais, daznai
minima, kad jie turi suprasti, kad jy broliui ar seseriai, kuris turi proto negalia, reikia skirti
daugiau démesio, prieziiiros ir laiko. Taip sveiki vaikai iSmoksta biiti savarankiskesni ir gali
nutolti nuo savo Seimos, nes suvokia, kad didesnis démesys, daugiau laiko skiriama jy broliui
ar seseriai, kuris (-i) turi proto negalig (Gilligan, Suitor ir Nam, 2015).

Broliy ir sesery santykiai su nariu, kuris turi proto negalig, yra reikSmingi ir gali
nulemti daug veiksniy artimyjy ateiciai. Broliy ir sesery santykiai daZniausiai trunka ilgiausiai,
todél daznu atveju atsitinka taip, kad ilgainiui sie tampa savo brolio ar sesers, kuris turi proto
negalig, globéju(-a), kai tévai nebegali juo / ja pasiripinti. Neretas atvejis, kai sveikas brolis ar
sesuo turi rupintis ne tik asmeniu, kuris turi negalig, bet ir globoti savo senstancius tévus
(Settersten, 2007). R. Balcitnaités (2003) atliktame tyrime buvo iSsiaiSkinta, kad asmeny,
turinéiy proto negalig, broliai / seserys daznai gédijasi, vengia su aplinkiniais kalbéti apie savo
Seimos nar}, kuris turi negalig, nenori rodytis vieSumoje, kartais meluoja, kad i$ vis neturi brolio
ar sesers. Taip jauciasi suaugiau. Taip atsitinka todél, kad neturédami specialisty (socialinio
darbuotojo, psichologo) palaikymo nuo tada, kai Seimoje atsiranda negalia, asmens, kuris turi
negalia, broliai / seserys uzsisklendzia, uzsidaro savyje ir gyvena su savo vidiniais, daZniausiai,
uzsléptais jausmais, niekam kitam neiSsipasakodami. Visos Sios ir kitos paminétos
psichosocialinés problemos, nepatenkinti poreikiai iSryskina pagalbos, kuri biity orientuota ]
visg §eimg — asmenj, turintj negalig, jo / jos tévus, brolius / seseris stokg (Graf, 2017).

Apibendrinat galima teigti, jog negalios atsiradimas Seimoje apsunkina ne tik
asmens, kuris turi proto negaliq gyvenimg, jo visuomeninius ir socialinius aspektus, bet ir visos
jo Seimos. Dazniausiai tai paliecia Zzmogaus su negalig tévus bei brolius / seseris. Pagalbos
tritkumas ar jos nebiivimas tokiai Seimai labai stipriai apsunkina jy gyvenimo kokybe bei

jsitraukimg j visuomeninj gyvenimaq.

1.2.Tévy iSgyvenimai dél proto negalia turin¢iy suaugusiy

vaikuy ateities

Suzinojus, jog vaikui yra nustatyta proto negalia, Seimos gyvenimas netenka

pusiausvyros. Tévai patiria jausmus, biidingus netekties atveju (3 pav.).
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Viltis,
kad
viskas
praeis

Depresija

3 pav. Jausmai patiriami netekties atveju.
Saltinis: sudaryta autorés pagal E. Kubler-Ross, (2001).

Vaiko, kuris turi negalia, gimimas gali iki Siol buvusj Seimos gyvenimg apversti
aukstyn kojomis. Visi Seimos nariai — tévai, broliai, seserys, i§gyvena ir patiria daug naujy
poky¢iy, kol visiskai pripranta ir prisitaiko prie vaiko, kuris turi negalia, poreikiy ir jo paties
(Cernovaité ir Bulotaité, 2014). Tévai labai daZnai patiria neigiamus jausmus — jaugiasi
susigéde, iSsigande, prislégti. Patiria daugiau psichiniy bei dvasiniy problemy, negana to,
kaltina ne tik vienas kitg, bet ir patys save, dél vaiko negalios (Bayat ir kt., 2011). J. Fifield
(2016) teigimu, tévy, turin¢iy suaugusius vaiky, turin¢iy negalig, pozitris | atzaly ateitj
i$siskiria persipinanciais jausmais — baime ir viltimi. Tévai bijo, kad netekty savo vaiky atiduoti
1 specialig jstaigg ar pensionatg, kur niekas nesuteiks tokios pagalbos, prieziiiros ir meilés, kurig
gali suteikti tik patys tévai. Taip pat tévai jaudinasi, kad yra mazai profesionaliy specialisty,
kurie sugebéty tinkamai pasiripinti jy vaikais. Kiti tévai turi vil¢iy, kad keisis visuomenés
poziliris, asmenys, turintys negalig bus integruoti, dar kiti tévai tiki, kad mokslininkai iSras
medikamentus, kurie i§gydys jy suaugusius vaikus, turin¢ius negalig. Taciau anot S. Ustilaités,
I. Kuginytés-Arlauskienés ir L. Cvetkovos (2011), daugelis tévy sugeba sékmingai prisitaikyti
ir susitaikyti su pakitusiu gyvenimu ir priimti realybe tokia, kokia ji yra.

Kaip teigia L. E. Weeks ir kt. (2009), atliekama vis daugiau tyrimy, kurie
nagrinéja asmeny, turin¢iy proto negalia, globos aspektus, kai jie sulaukia pilnametystés.
Tyrimai, kurie nagrinéty tikslinés grupés globos ypatumus ir sen¢jimo poveikj jy glob&jams,
pradéti tik pries keleta desimtmeciy. Siandien vis labiau atsizvelgiama j didéjantj vidutinio bei

senyvo amziaus tévy, kurie globoja savo suaugusias atzalas, turin¢ias proto negalia, skaiCiy.
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Vis didesnj nerimg globos kontekste kelia ne tik blogéjanti glob&jy sveikata, bet ir finansiniai
sunkumai, nerimas dél vaiko globos ateityje, kai tévai nebegalés pasiriipinti savo vaikais
(Weeks ir kt., 2009).

Suauge¢ asmenys, kurie turi proto negalig, kaip ir asmenys, kurie neturi negalios,
negali buti diskriminuojami, ir pretenduoja j lygius jstatymus, bendrojo lavinimo mokykly,
dienos centry lankyma, galimybe¢ mokytis bei jgyti naujus jgiidzius ir jsilieti j darbo rinka
galimybes. Specialisty informavimas apie atitinkamg parama bei tikslingy ziniy suteikimas,
kurios galéty apsaugoti Seimos narj, kuris turi proto negalig — vienas i§ esminiy pagalbos dalyky,
tokioms $eimoms, kurios gyvena su nariu, turin¢iu proto negalig (Hild, 2018). Taciau anot D.
Paro (2015), skaudiis praeities prisiminimai, tokie kaip aplinkiniy gailestis, vengimas,
Saipymasis ir kt., neleidzia Seimoms, kurios gyvena su nariu, turin¢iu proting negalia, drasiai
iSeiti ] vieSumg ir dalyvauti visuomeniniame gyvenime. Tévai, kurie yra paliesti negalios, nori,
kad visuomenés nariai biity empatiskesni jy situacijai bei paciai negaliai, neklausinéty skaudziy
klausimy, nereik$ty uzuojautos, nestebéty bei nebandyty mokyti, kaip jie turéty aukléti savo
vaikus, ar pas kokius specialistus nuvezti, kad i§gydyty jy ,,nepaken¢iama* elgesj (Manczak ir
kt., 2016). Tai yra viena i§ priezas¢iy, kodél tévai nepasitiki visuomene, kuri diskriminuoja ir
etiketizuoja (stigmatizuoja) zmones, kurie turi proto negalig (Vaicekauskaité, 2008).

Nerimas yra vienas i$ labiausiai jau¢iamy tévy jausmy dél savo suaugusiy vaiky,
kurie turi proto negalig, ateities perspektyvy. Psichologiné jtampa yra neiSvengiama nuo to
momento, kai yra suzinoma apie vaiko negalig, todél yra labai svarbu nuo pat pirmos dienos
dometis ir gilintis j vaiko pomeégius, bandyti rasti uzsiémima, kuris kelty jo saviverte, ugdyty
turimus bei naujus sugebéjimus. Nepasitik€¢jimas visuomene, socialinés paramos stygius
sukuria pagrindg tévy nerimui dél jy vaiky ateities, kai jie suauga. Tévai suvokia
priklausomybés atsiradima tarp saves ir vaiko, kuris turi negalig (Vaicekauskaité ir kt., 2012;
Saveikiené, 2018, Hild, 2018).

Pripazinus, jog yra priklausomybe, tévai pradeda jausti, kad praranda savo
asmening erdve, nebeturi savo laisvo laiko. Taip pat kyla dar didesnis nerimas ir dél to, kas
laukia jy vaiky, kurie turi proto negalig, ateityje, kai tévai nebegalés jais pasirtipinti (Cernovaité
ir Bulotaité, 2014). Tévai iSgyvena neigiamus jausmus, kurie nepaleidzia nuo minties, kas
pasirtipins jy atZzalomis po jy mirties, taip pat tévai nenori palikti savo vaiko, kuris turi proto
negalig, sveikam vaikui (nejgaliojo broliui ar seseriai), kuris turi savo asmeninj gyvenima.
Tévai nori vidinés ramybeés, kuri garantuoty, kad jy vaikas yra saugiose ir patikimose rankose,
kurios suteikty jy vaikams, turintiems proto negalia, apsauga, kuri tinkamai patenkinty jy vaiky
medicininius bei emocinius poreikius (Hartwell-Walker, 2018; Graf, 2017). Tacdiau anot

J. Fifield (2016), labiausiai tévai bijo numirti anks¢iau uz savo vaikus. Tévai jaudinasi, kad
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staiga susirgus ar mirus, jy vaikai, turintys proto negalig, nebeturés vietos, jiems nebus
suteikiama kokybiska pagalba, bus zitrima kaip j antraeilius, nickam nereikalingus. Autoriaus
teigimu, taip yra todél, kad globéjai jauciasi atsakingi uz savo globotiniy, kurie turi negalia,
gyvenima, jy ateitj, ta¢iau tuo paciu suvokia, kad labai sunkiai gali tai kontroliuoti (Stateline,
2016).

J. R. Sinkanienés (2012) teigimu, daznai tévy kylan¢ios emocijos, kaip kaltés
jausmas, pyktis ant likimo, litdesys, nuoskaudos, kurios liko i§ praeities, stabdo asmens, kuris
turi proto negalig, psichikos raida, jo socialing integracija j visuomeng. Taip yra todél, kad tévai
siekia apsaugoti savo vaikus nuo nepalankaus aplinkiniy zvilgsniy, paSaipy. Dél per didelio
noro sukurti saugia aplinka tévai daznai siekia ne skatinti §iuos asmenis gyventi savarankiskai,
0 juos slopinti ir valdyti, todél, jei iSkyla galimybés tévams ,,atsikvépti“ nuo savo suaugusio
vaiko, kuris turi proto negalia, tévai Sia galimybe daZniausiai nepasinaudoja, nes bijo, kad
vaikui bus blogai, kad Kiti juo nesugebés tinkamai pasirapinti. A. Peralta ir F. Arellano (2010)
atliktame tyrime, kuriame nagrinéjo pastaryjy deSimties mety publikuotg literattirg bei atliktus
tyrimus, kuriuose pateikta informacija apie Seimas, kurios gyvena su asmeniu, kuris turi
negalia, apie jy patiriamus i§gyvenimus, turimas patirtis. ISnagrinétoje tematikoje matoma, kad
iSgyvena dé¢l savo vaiky ateities, kai jie numirs, iSgyvena ripestj dél savo sveiky vaiky, nes
jaucia kaltés jausma, d¢l to, kad uzkels nastg savo kitoms atzaloms. Autoriy teigimu, siekiant
pakeisti visas Sias problemas ir norint pagerinti $eimy, kuriose gyvena asmuo, turintis negalia,
gyvenimo kokybe, yra biitini kokybiski bei profesionaliis tévy / globéjy bei specialisty santykiai
(Peralta ir Arellano, 2010). Labai svarbu, kad specialistai padéty ne tik asmenims, kurie turi
negalia, bet ir jy Seimoms: tévams, broliams ir seserims nuo pat pirmy dieny, o ne tada, kai
iSkyla problemos, t. y. jau yra per vélu.

C. Francisco-Mora, A. Ibafez, A. Balcells-Balcells (2020) teigia, kad labai svarbu
yra stipras ir kokybiskus bei teigiamus santykius palaikantys tarpusavio rySiai. Autorés teigimu,
tévai asmenims, kurie turi proto negalig, yra svarbiausi ir reikalingiausi, siekiant uztikrinti
artumg ir tinkamas salygas namie. Taciau reikia kalbéti ir stengtis atkreipti démesj ir | globéjy
(tévy) sveikata, jy poreikius, psiching bei fizing sveikata. Riipinimasis asmeniu, kuris turi
negalig, daznai pakenkia globéjo savijautai, jis / ji pamirSta save, nebeskiria sau laiko,
,perdega®. Nagrinétuose tyrimuose (Lara ir Pinos, 2017; Thompsona ir kt., 2014) galima rasti,
kad daugiau suserga zmonés, kurie turi itin glaudy rysj (globoja) su Seimos nariais, turinciais
proto negalia, nei tie, kurie neturi rySio su negalia. Globg¢jai turi dvigubai didesn¢ tikimybe
susirgti depresija bei kitomis létinémis ligomis. Tai daznai atsitinka ir dé¢l to, kad tévai néra

linke pasirtipinti savimi ir nesikreipia ] atitinkamas jstaigas, kurios suteikty profesionalig
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pagalbg. Ypatingai tévai jaudinasi dél to, kas nutiks jy vaikams, kurie turi proto negalig, kai jie
pasens, kai nebegalés pasiriipinti savo atzalomis, niekas nesuteiks tiek meilés ir ripescio, kurj
suteikia jie. Taip pat tévai — globéjai iSgyvena, kad jy vaikai, kurie neturi negalios, uzsikraus
sau ,,nastg“, ir visg savo likusj gyvenima, turés riipintis savo broliu ar seserimi, kuris turi proto
negalig (Baumbusch ir kt., 2015).

Apibendrinant galima teigti, jog didziausias isgyvenimas, kurj patiria tévai,
globojantys savo suaugusj vaikg, kuris turi proto negalig, yra baimé. Si baimé kyla dél to, kas
laukia ateityje, kas nutiks jy vaikams, kai jie negalés daugiau jais pasiripinti, baimé
neapsunkinti savo vaiky, kurie neturi negalios, gyvenimo bei baimé dél savo paciy ateities —
pablogéjusios sveikatos ir nebegaléjimo0 tinkamai pasiriupinti tiek savimi, tiek savo atzala, Kuri

turi negalig.

1.3. Proto negalia turin€iy suaugusiy asmeny ir

ju Seimy gyvenimo salygos

Labai didele jtaka turi tai, kaip sutaria Seimos nariai — ar palaiko vienas kita
sunkiose situacijose, gerbia vienas kita, iStiesia pagalbos ranka, kai sunku — visa tai prisideda
prie Seimos gyvenimo kokybés ir jy gyvenimo salygy (Thomas, Liu ir Umberson, 2017). Kaip
teigia G. Vaznoniené (2010), gyvenimo kokybé smarkiai palie¢ia Zzmogaus kultlirines bei
materialines gyvenimo savybes bei ypatybes. Anot U. L. Orlovos ir B. Gruzevskio (2014),
biitina atsizvelgti j kiekvieng socialing grupe, todél reikia individuliai vertinti kiekvieno asmens
gyvenimo kokybe kaip visapusiska raidos pagrinda.

Nesvarbu, ar santykiai Seimoje yra geri ar blogi, jie vaidina pagrindinj vaidmenj
formuojant asmens gerove ir jo gyvenimo kokybe (Gonzalez-del-Yerro ir Cagigal Gomez,
2013). Tai ypatingai glaudziai susij¢ su asmeniu, kuris turi negalia. Vienas kito palaikymas, kai
Seimoje yra asmuo, turintis proto negalig yra visa ko pagrindas (Thomas, Liu ir Umberson,
2017). Visi Seimos nariai yra glaudziai susieti tarpusavyje, ir tai yra skatina socialinio rysio
uzmezgimui visuomengje (Umberson, Crosnoe ir Reczek, 2010). Tyrimai rodo, kad socialiniai
santykiai gali stipriai paveikti zmogaus savijautg bei jo gyvenimo kokybe (Umberson ir
Montez, 2010). Stipris tarpusavio santykiai Seimoje suteikia daugiau pasitikéjimo savimi bei
kitais ir padeda kurti palankius socialinius rysius, kurie gerina asmens gyvenimg apskritai
(Gomez ir kt., 2016; Francisco-Mora, Ibafiez ir Balcells-Balcells, 2020).

Kaip teigia J. Ruskus (2002), gyvenimo kokybé — tai savo gyvenimo pozicijos
individualus suvokimas, kuris vyrauja zmogaus vertybiy ir kultiiros kontekste, ir tai yra pacio
individo socialinio, emocinio, fizinio bei psichologinio funkcionavimo suvokimas. Autorius
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teigia, jog asmeny, turiniy negalig bei jy Seimy gyvenimo negalima atskirti nuo kity
visuomenés nariy gyvenimo kokybés sampratos, kuri nustatoma i$skiriant deSimt kintamyjy
(Ruskus, 2002): psichikos btuiklé, sveikata, socialiniai santykiai, laisvalaikis, dalyvavimas
bendruomeningje veikloje, materiali padétis, savikritika, individualGs poreikiai, religija,
gyvenimo sglygos. Taip pat autorius mini, kad gyvenimo kokybés indeksas matuojamas
vertinant Siuos pagrindinius pozymius: komunikacija (bendravimas su aplinkiniais,
informacijos gavimas), savarankiSkumas; laisvé bei tapatumas. Ir kuo geriau Zzmogus jvertina
visas paminétas funkcijas, tuo kokybiskesnj gyvenima jis gyvena (Ruskus, 2002).

Gyvenimo kokybés nebuvimas dazniausiai smarkiai palie€ia ne tik asmenj, kuris
turi proto negalia, bet ir visg jo Seima. Zmogus, turintis proto negalig, daro didelg jtaka visiems
namiSkiams. Kai namy tikyje yra asmuo su proto negalia, jam reikia skirti daugiau laiko ir
pastangy, nes dazniausiai labiausiai paZzeidZiamam Seimos nariui yra reikalinga didesné
prieziiira bei globa. Taliau tai atsiliepia ne tik asmeniui, kuris turi proto negalia, bet ir jo
artimiesiems: tévams / globéjams bei broliams, seserims. Atsiranda didelis disbalansas Seimos
institucijoje. Neretai pasitaiko, kad tokios Seimos daugiau patiria neigiamus jausmus bei
emocijas, jauciasi stigmatizuojamos, atstumiamos, ir nuo to kencia jy gyvenimo kokybé. Taip
dazniausiai atsitinka tod¢l, kad didziausig démes; $i tiksliné grupé sutelkia j esamus trikumus
ir neigiamg visuomenés nuomong ir nemato, kad galima jzvelgti ir teigiamas gyvenimo puses,
kaip pavyzdziui, bendravimas su aplinkiniais, savivertés kélimas, humoro jausmas, $eimos
susitelkimas bei susivienijimas. Teigiamy pusiy matymas ne tik gali pagerinti Seimos esama
gyvenimo kokybe, bet ir jlieti $eimg | pilnavertj visuomenés gyvenimg (Lara ir Carpio de los
Pinos, 2017). Kaip teigia R. Luthra (2019), asmeny, kurie turi proto negalig, ir jy Seimy
gyvenimo kokybé labiausiai priklauso nuo visuomenés poziirio j $ig tiksling grupe: kokios
paslaugos yra teikiamos, kaip Zmonés, kurie turi proto negalig, yra priimami ir integruojami }
visuomeng, ir kaip specialistai dirba tiek su asmenimis, kurie turi proto negalig, tiek su jy
Seimomis.

Zmogui, kuris turi proto negalia, privalo biiti sudarytos tokios gyvenimo salygos,
Jjog biity sukurta aplinka, kuri gerinty asmeny, turin¢iy negalia, bei jy Seimy gyvenimo kokybe
(Gonzalez-del-Yerro ir Cagigal Gémez, 2013). Kaip teigia A. Arellano ir F. Peralta (2012),
daugelyje atlikty tyrimy galima rasti informacijos, kad namuose, kuriuose yra narys, turintis
proto negalig, gyvenimo vystymosi etapai visais laikais buvo skirtingi, pavyzdziui, tik nuo 50-
yjy prasidéjo minimalus Svietimas tévams, apskritai, kas yra negalia, arba tik nuo 70-yjy paplito
nuostata apie tai, kaip reikia gerinti asmens, turincio negalig, bei jo Seimos gyvenimo kokybe,
kaip juos integruoti j visuomeng. Ir tik paskutinj deSimtmetj moksliniuose $altiniuose (Orlova

ir Gruzevskis, 2014; Servetkiené ir kt. 2015) pradedama kalbéti apie tai, kad Seimos gali
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pilnavertiS$kai gyventi, jeigu yra visapusiS$kai apriipintos: joms yra suteikta visa reikalinga
parama, informacija, su jomis tinkamai bendradarbiaujama ir tarpininkaujama, tada Seimos,
kuriose yra narys, turintis proto negalia, gali gyventi pilnateisj, laisvg gyvenima, ir nuo to
nekencia jo gyvenimo kokybé.

Pasak E. B. Lara ir C. Carpio de los Pinos (2017), tik tada, kai prasidéjo tévy
sukilimai ir judéjimai link profesionalaus darbo su asmenimis, kurie turi negalig, link to, kad
negalia negali biiti ignoruojama ir tokiems zmonéms, kurie turi jvairias negalias, tiek jy Seimos
gauty visokeriopg ir pilnavertiSkg pagalba, kuri gerinty tokiy Seimy gyvenimo kokybe. Aktyviy
tévy déka atsiranda vis daugiau organizacijy, fondy, socialiniy jstaigy steigéjy, kurie yra
orientuoti | savo narius (dazniausiai vaikus), kurie turi negalig, bei pacig Seima, kuri dél Seimos
nario negalios negali turéti pilnavertiSko gyvenimo (Erwin ir Soodak, 2008).

Pasaulio sveikatos organizacija gyvenimo kokybés samprata apibtdina kaip
individo gerbiivi, jo kultiiros ir vertybiy kontekste, atsizvelgiama j Zmogaus likescius, tikslus,
rupesCius, gyvenimo standartus. Tai daugialypé samprata, kuri atspindi Zmogaus gyvenimo
salygas Ir aStuonis svarbiausius individo poreikius: emociné gerové, santykiai su aplinkiniais,
materialiné gerove, asmenybés tobul¢jimas, fiziné gerové, jtraukimas j socialinj gyvenima,
savo teisiy zinojimas, savarankiskas apsisprendimas (Lara ir Carpio de los Pinos, 2017).
M. Gracia ir R. Vilaseca (2008) teigia, kad visiskai nattralu, jog asmeny, turin¢iy proto negalia,
gyvenimo kokybé bei sglygos priklausys nuo to, kaip gyvena jy artimiausi Zmonés, nuo to, kaip
ir kokios bus suteiktos paslaugos, kurios garantuos kokybiska gyvenimg. Anot L.E. Gdmez,
E. Pefia, B. Arias ir M.A. Verdugo (2016), seimos gyvenimo kokybé gali kisti palaipsniui tick
] geraja, tiek j blogaja puse — tai labai priklauso nuo to, kokias paslaugas ir informacijg gauna
Seimos, kurios gyvena su asmeniu, turinéiu proto negalig. Gyvenimo kokybé asmenims, kurie
turi proto negalia, bei jy Seimoms priklauso nuo $iy pagrindiniy principy (Lara, Carpio de los
Pinos, 2017): 1) atsizvelgimas j pagrindinius poreikius, interesus, kurie yra svarbiis asmenims,
kurie turi proto negalig, bei jy Seimoms. 2) Poreikiai yra vertinami ir patenkinami kaip visy
visuomenés nariy — jy nediskriminuojant jokioje gyvenimo sferoje ir palaikant gyvenimo
kontekste, t. y. namuose, mokykloje, darbe ir t. t.. 3) Biitina jsikaustyti j tikslinés grupés
suvokima, kas jiems yra efektyvi ir pilnaverté gyvenimo kokybé bei priimti jy teikiamus
pasitlymus ir pan. 4) Atsizvelgimas j $eimos emocing gerove, sveikatg, Seimos santykius su
socialine aplinka, materialing gerove bei galimybe jsilieti j visuomene. 5) Asmeny, turinéiy
negalig, bei jy Seimy lygus dalyvavimas priimant sprendimus jiems aktualiais klausimais, jy
integracija bei priémimas j visuomen¢ kaip pilnateisius visuomenés narius. 6) Profesionaliy

paslaugy gavimas bei profesionaliy specialisty kokybiSkas bendravimas ir paslaugy suteikimas.
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R. L. Schalock ir M. A. Verdugo (2007) teigia, kad gyvenimo kokybé padaro labai
didele jtaka visy zmoniy gyvenimui. Autoriai i§skyré keturis pagrindinius gyvenimo kokybés
elementus: atsizvelgimas j asmeninius Seimy poreikius, Organizacijy sklaida visuomenei,
materialiné bei socialiné gerové yra pagrindiné gyvenimo kokybés gerinimo priemoné,
socialiniai rySiai (bendruomené) neatskiriama dalis siekiant turéti kokybiska gyvenima.
Nagrinétuose tyrimuose (Eismontas, 2010; Raila ir kt., 2013), kuriuose buvo tyrinéjama
Lietuvos Seimy, gyvenanciy Su nariu, turin¢iu proto negalig, gyvenimo kokybé visais aspektais
(socialiniais, ekonominiais ir kt.) yra zymiai blogesné uz $eimy, kuriose néra globojamo /
priziirimo asmens, turincio proto negalig. Anot J. RuSkaus (2018), viena didziausiy klitéiy
igyvendinant negalig turin¢iy asmeny teises, yra vis dar stipriai jstatymuose, strategijose ir
visuomenés bei jvairiy sri¢iy specialisty sagmonéje jauges globos ir medicininis negalios
supratimas. Iki $iol manoma, kad asmeny, turinéiy proto negalig, diskriminacija ir atskirtis yra
norma, ir kad toliau reikia saugoti ia tiksling grupe specialiose jstaigose. Zmoniy, turinéiy
proto negalia, ir jy Seimy poreikiai tebevadinami specialiaisiais, nors jy poreikiai yra lygiai
tokie pat, kaip ir visy Zmoniy: visy pirma, gyventi lygiomis teisémis ir salygomis, kaip gyvena
visi Kiti zmonés. Asmenys, turintys negalia, dar apibadinami taikant priesagg ,,spec®, nors juose
nieko ,,spec” néra (Ruskus, 2002). Kita vertus, zmonéms, turintiems proto negalig, butina
pagalba, kuri gali kompensuoti jy negalig, suteikti priemoniy, kad jie galéty jnesti savo indélj |
visuomenés, taip pat ir ] ekonominj valstybés gyvenimg. Vietoje to tebepalaikomos
diskriminacinés struktiiros, ribojan¢ios dalyvavimg socialiniame gyvenime, darbo rinkoje,
bendrajame $vietime ir pan., tebesidziaugiama asmeny, turin¢iy proto negalig, gebéjimais, lyg
tai bty labiau iSimtis, 0 ne norma. Gérimasi itin dideliais geb¢jimais, ypa¢ pajégumais jveikti
Jvairiausias klititis, arba buvimu jkvépimo Saltiniu kitiems, nors tai téra negalig turin¢iy asmeny
sudaiktinimas ir kartu diskriminacinis isskirtinumas dél negalios (Ruskus, 2017).

Daugeliui zmoniy, kurie turi proto negalig, tiek materialiné, tiek socialin¢ pagalba
ir palaikymas yra butina salyga, norint oriai ir darniai dalyvauti visuomenés gyvenime.
Trikstamy paslaugy suteikimas gali pagerinti ne tik Sios tikslinés grupés gyvenimo kokybe, bet
ir jy Seimos. Tai gali padéti globéjams laisviau gyventi ir netapti ekonomiskai ir socialiai
izoliuotais, iSstumiamais i§ bendruomenés gyvenimo. NOrs situacija geréja, vis dar atsiranda
kliticiy asmenims, turintiems proto negalig bei jy Seimoms gauti kokybiskas paslaugas, kurios
palengvinty Seimos gyvenimg. Taip yra todé¢l, kad paslaugos daugelyje Saliy dar néra
pagrindinis asmeny, turin¢iy proto negalia, ir jy Seimy politikos prioritetas, vis dar atsiranda
teikiamy paslaugy spragy (World report on disability, 2011).

Tik kokybiskas, sklandus bendravimas tarp Seimos ir specialisty, leidzia vykti

sklandziam procesui, kuris padeda tick Seimoms, kurios gyvena su nariu, turin¢iu proto negalig,
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gyventi kokybiSkesnj gyvenima, tiek specialistams suteikti joms kokybiskas paslaugas (Gracia
ir Vilaseca, 2008). Taciau anot C. Francisco-Mora, A. Ibafiez ir A. Balcells-Balcells (2020),
specialistai, dirbantys su zmonémis, kurie turi intelekto sutrikimy, bei jy Seimomis, turi suprasti,
kas svarbu jy klientams (Zmonéms su proto negalia bei jy $eimos nariams). Daznai biina, kad
zmongés, dirbantys su asmenimis, turin¢iais proto negalig, nesupranta ir nebando komunikuoti
su jy tévais / globéjais, kurie geriausiai pazjsta negalig turin¢ius savo $eimos narius. Minétoji
autoré atliko tyrima, kuriame buvo apklausti asmenys, turintys proto negalia, bei jy Seimos
nariai, nes tyrime dalyvavo labai sunkig negalig turintys asmenys, todél patys negaléjo atsakyti.
Tyrime buvo uzfiksuoti $ie pagrindiniai tikslinés grupés radiniai (Francisco-Mora, Ibafiez ir
Balcells-Balcells, 2020):

e asmenys, turintys negalia, Zino, ko nori, taciau uztrunka laiko, kol sugeba atsakyti
ar parinkti tinkamus Zodzius, todél reikia tolerancijos ir supratimo, nes dauguma
dalyky vyksta léciau;

e reikia daugiau supratimo ir palaikymo, nes ne visada iSeina elgtis taip, kaip
socialiai yra priimtina;

e reikia kuo tikslesniy ir aiSkesniy instrukcijy. NesityCioti, jeigu nejgaliajam kas
nors neiseina, arba jis kazko nesupranta;

e reikia nejgalioji palaikymo ir empatijos.

Anot A. Arellano ir F. Peraltos (2012), galima rasti daug apklausy ir kitokiy
atlikty tyrimy, kuriais sickiama i$siaiSkinti $eimy, kuriose yra asmuo, turintis proto negalia, ir
teigiamy aspekty, pavyzdziui, kaip Seima iSmoksta buti atspari neigiamam visuomenés
pozitiriui. Seimos pateikia §maik$&ius, pavienius pasakojimus, kurie véliau virsta anekdotais,
kurie padeda iSgyventi neigiamas emocijas ir jveikti stresines situacijas bei ] viskg zitréti
pozityviai. Taip pat autoriai atliko tyrimg, kuriame iSanalizavo teigiamg tévy pozitirj j gyvenimag
bei vaika, kuris turi negaliag. Apklausa vyko Ispanijoje, 2012 metais, joje dalyvavo
keturiasdeSimt viena Seima, Kuri gyvena su asmeniu, turin¢iu negalig (Arellano ir Peraltos,
2012). Autoriai teigia, kad tévai iSmoko vertinti ,,kitokio* vaiko teigiamas savybes, suzinojo
daug naujy gyvenimo aspekty, kurie susije su negalia, bei prisitaikymo biidus prie asmens, kuris
turi negalig. Kartu su negalia atsiranda asmeninis mokymasis, pavyzdziui, noras tobuléti,
stiprybe, pozityvumas, didesnis saves pazinimas, supratimas apie kity poreikius, mégavimasis
mazais pasiekimais, mokymasis neteisti ir nekritikuoti kity, nuolankumas, kantrybé, dosnumas,
optimizmas, geresné Seimos sanglauda.

Kaip teigia T. Shakespeare (2013), vis délto negalia yra sudétingas reiskinys, o
ypac tada, kai jis trukdo ne tik pac¢iam zmogui, kuris turi negalig, bet ir jo / joS Seimos nariams

gyventi pilnavertiSka, kokybiSka gyvenimg. Autoriaus teigimu, norint, kad gyvenimas bty
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aukstos kokybés ir atitinkantis visus visuomenéje priimtus standartus, pirmiausia tokios Seimos
turi turéti visas salygas dalyvauti visuomeniniame gyvenime lygiai taip pat, kaip ir tos Seimos,
kurios néra paliestos negalios, tik tokiu biidu bus Salinami visi barjerai ir baimés, kurios yra
susijusios su negalia (Shakespeare, 2013). Senesniuose literatiiros Saltiniuose (Hewett, 1975;
Puras ir Slavénaité, 1990) galétume rasti straipsniy, kad proto negalia — tai paprasciausia liga,
kuri gali buti pagydoma, taciau patys asmenys ir jy Seimos neSileidzia buti gydomiems, todél
dazniausiai asmenys, turintys negalig, buvo suprantami kaip klititis, buvo izoliuojami nuo
1Sorinio pasaulio. Tai daré didele neigiamg jtaka ne tik asmenims, kurie turi proting negalig, bet
ir jy Seimoms, nes i$Saukdavo neigiamus (baimés, gédos, pasibjaur¢jimo) jausmus. Keiciantis
Zmonijos pozilriui ir vis atsirandant teigiamy pavyzdziy ir alternatyvy $ios tikslinés grupés
gyvenimui, situacija po truputj pradéjo eiti teigiama linkme: Zmonés, kurie turi proto negalia,
bei jy Seimos, yra vis labiau jtraukiami | visuomeninj gyvenima, jie gali isilieti i darbo rinka,
laisviau jaustis socialiniame gyvenime, taciau daugelyje Saliy Seimy, kurios gyvena su nariu,
turinCiu proto negalig, gyvenimo kokybé geréja i§ 1éto. Procesas vyksta létai, nes Lietuva
palengva seka kity Saliy geraja patirtimi, nesigilina j tikslinés grupés norus, poreikius ir esama
situacijg (Puras, 2015; Ruskus, Mazeikis 2007). Norint pagerinti Seimy gyvenimo kokybe,
iskaitant socialing, fizing, ekonoming bei psichologing gerove, labai svarbu paSalinti visas
kliatis, kurios trukdo Seimoms, gyvenanciomis SU proto negalig turinCiu asmeniu, jsilieti j
visuomeninj gyvenimg (Shakespeare, 2013).

A. Gregorius ir kt. (2021) 2020 metais atliko tyrimg Indonezijoje, kuriame

nagrinéjo sferas, kuriose yra daromi didziausi neigiami poveikiai gyvenimo kokybei (1 lentelé).

1 lentelé. Neigiami aspektai, kurie daro didZiausia poveikj gyvenimo kokybei.
NEIGIAMI ASPEKTAI POVEIKIS

Socialinis poveikis

Sutuoktiniy skyrybos Asmens, turin¢io negalig, atsiradimas Seimoje yra viena i$ labiausiai
ivardinty pasekmiy, kodél iSyra Seimos. Daugiausia Seimas palieka
vyrai, kadangi negeba susitaikyti su atsiradusia negalia, gyvenimo

salyguy / tvarkos pakitimais Seimoje.

Sumazintas socialinis Riapinimasis $eimos nariais, kurie turi negalig, labai riboja jy globéjy, 0
bendravimas ir ypa¢ mamy, jsitraukimg j socialinj bei bendruomeninj gyvenima.
jsitraukimas ] Daugelis globéjy negali uzsiimti norima veikla, aktyviai bei pagal
bendruomenés veikla poreikj dalyvauti socialiniame gyvenime, dél ko kencia jy gyvenimo

kokybé. Tévai pabrézé ir tai, kad nejsitraukimui j socialinj gyvenima

labai didele jtaka daro ir aplinkiniai zmongés, kurie diskriminuoja,
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NEIGIAMI ASPEKTAI

POVEIKIS

stigmatizuoja, atstumia, Saiposi, stebi jy Seimos narius, kurie turi

negalig, ir taip blogina jy gyvenimo kokybe.

Ekonominis poveikis

Padidéjusios islaidos

transportui ir gydimui

Riipinimasis $eimos nariu, kuris turi negalig, dazniausiai apsunkina
Seimos finansinj gyvenimg. Labai didelés iSlaidos buna, kai reikia pirkti
medikamentus, prizitréti Seimos bei savo fizing bei psiching gerove.
Taip pat tyrimo dalyviai pazymi, kad jy ekonomikai didel¢ jtakg padaré
transportas: negaléjimas susisiekti, masinos neturéjimas, negaléjimas
laiku ar anks€iau nuveZzti savo suaugusiy vaiky i dienos centra ar

uzimtuma bei suspéti laiku j darba.

Darbo praradimas

Darbo praradimas yra dar vienas ekonominis poveikis $eimai, kuri
gyvena kartu su nariu, kuris turi proto negaliag. Globéjai gali netekti
darbo, nes visg savo démes;j ir laika turi sutelkti j globojama asmeni.
Dalyviai jvardijo ir tai, kad daugiau laiko turéjo skirti savo
globojamiems Seimos nariams nei sau. Tai labai paveiké Seimy

gyvenimo kokybe.

Taupymas

Ripinimasis nariu, kuris turi negalia, daro didele jtakg Seimos finansinei
buklei ir tokios Seimos negali leisti sau susitaupyti, nuvykti j keliones,
ne tik dél to, kad negali vykti su nariu, kuris turi negalia, bet ir dél to,
kad negali to leisti sau. Dalyviai pripazino, kad jiems buvo sunku
sutaupyti pinigy, nes jie i$leido visas uzdirbtas pajamas, siekdami

pagerinti globojamo asmens gyvenimo kokybe.

Psichologinis poveikis

Neigiamos emocijos ir

iSgyvenimai

Dalyviai susidiiré su jvairiais psichologiniais i$$iikiais jskaitant
nusivylimo, litidesio ir pykcio jausmus. Dazniausig priezastj, kodél,
tévai jvardijo aplinkiniy zmoniy (kaimyny, bendruomenés nariy ir pan.)

neigiamga poziiirj i jy Seimos narius, kurie turi negalig.

Jaudinimas dél

ekonomingés padéties

Apklaustieji jvardijo psichologinj poveiki, susijusj su jy Seimos
finansais dél Seimos nario, kuris turi negalia. Tokios Seimos jauciasi tarsi

ispraustos j rémus, i§ kuriy sunkiai gali pajudéti.

Jutimasis nepilnavertisku

ir nesaugiu

Tai dar vienas psichologinis poveikis §eimoms, kurios gyvena su nariu,
turin¢iu proto negalia. NepilnavertiSkumo ir nesaugumo jausmas
tokioms Seimos iSkilo todél, kad jie lygina savo $eimos gyvenimo
kokybe su kitomis $eimomis, kurios negloboja asmens, turin¢io proto

negalig. Taip pat globéjai jvardijo, kad jauciasi nesaugis dél to, kas bus
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NEIGIAMI ASPEKTAI POVEIKIS

ju Seimos nariams, kurie turi proto negalia, kai globé&jai nebegalés jais

pasiriipinti.

Saltinis: sudaryta autorés, remiantis A. Gregorius ir kt. (2021).

Anot A. Gregorius ir kt. (2021), rupinimasis asmeniu, kuris turi proto negalia,
daro jtakg visai jo Seimai. Tyrimo duomenimis paaiskéjo, jog ilgesnj laikg slaugant, iSleidZziant
daugiau islaidy medikamentams, gydymui, pasikeitus kasdieninei veiklai Seimai sukelia daug
neigiamy psichologiniy pasekmiy. Seimos nariai (ypaé mamos) jaudiasi nepilnaveréiais,
lyginant jy gyvenimag su aplinkiniais: kaimynais, draugais, kitais bendruomenés nariais, kurie
neturi saity su negalia. Labai daznai tai atsitinka, kai vyrauja neigiamas aplinkiniy poziiiris,
blogos emocijos, kaip gailestis ar atsiribojimas.

Apibendrinat galima teigti, jog Seimy, kurios gyvena su nariu, turinciu Proto
negalig, gyvenimo kokybé smarkiai skiriasi nuo ty Seimy, kurios néra susidiirusios su negalia.
Paslaugy tritkumas ar jy nebuvimas neleidzia Seimoms gyventi kokybisko gyvenimo, kuris
uztikrinty Sios tikslinés grupés aktyvy dalyvavimq socialinéje aplinkoje, integravimgsi j darbo

rinkq, psichologine bei fizing gerove.
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2. SOCIALINIO DARBO PRIEMONES, SKIRTOS PROTINE NEGALIA
TURINTIEMS SUAUGUSIEMS ASMENIMS IR JU SEIMOMS

2.1. Socialinio darbo ypatumai, dirbant su Seimomis, gyvenan¢iomis su

proto negalia turiniu suaugusiu nariu

Pagrindiniais socialiniy paslaugy teikéjais, Siy paslaugy organizatoriais ir
koordinatoriais yra laikomi socialiai darbuotojai. Taip yra todél, kad Sios srities profesionalai
glaudziai bendradarbiauja su kity profesijy specialistais, sprendziant socialiniy paslaugy klienty
problemas. Socialinio darbo specialisto pagrindinis poreikis ir darbas yra stiprinti ir diegti
asmens prisitaikyma prie aplinkos, skatinti pilnavertiSka Zmogaus isiliejima | socialinj
gyvenimg bei padéti zmogui integruotis j visuomeng. Asmeniui, kuris yra tam tikroje
socialinéje aplinkoje ir yra veikiamas tam tikry socialiniy veiksniy, taikomos socialinio darbo
priemonés. Socialinio darbo reikalavimas — laikytis sisteminio pozitrio, kai visi trys elementai
—asmuo, aplinka, bei santykiai tarp asmens ir aplinkos — sudaro vieningg sistema (Prusinskiené,
2014). S. Collins (2009) teigimu, socialinis darbas yra pripazjstamas kaip emociskai jtempta,
sudétinga ir labai reikalinga veikla. Sios profesijos atstovai, dirbdami daZniausiai jaugia
nemenka organizacijy bei juos supancios aplinkos psichologinj ir emocinj spaudimg. Didelis
darbo kriivis, laviravimas tarp organizacijos ir klienty, lemia neigiamus i§gyvenimus. Taciau
specialisto vidinés savybés bei vertybés daro jtakg pozitiriui j Seimg, kuri gyvena su suaugusiu
nariu, turin¢iu proto negalig, ir jai teikiamos pagalbos kokybei.

Bendradarbiavimas tarp Seimos su suaugusiu nariu, kuris turi proto negalia, ir
specialisto — vienas i§ pagrindiniy Zingsniy, siekiant uztikrinti kokybiska gyvenima. Taciau
viena i§ pagrindiniy kliti¢iy, kuri neleidzia bendradarbiauti abiem puséms, yra skirtingas
poziuris ] negalig. Specialistas remiasi jgyta kompetencija, sukauptomis Ziniomis, sukaupta
darbo patirtimi, o ne seimos meile savo nariui, kuris turi negalig, vidiniais i§gyvenimais, jgyta
unikalia patirtimi. Seimy, kuriuose yra asmuo, turintis proto negalia, ir socialiniy darbuotojy
poziiiriai daznai gali iSsiskirti, biiti prieStaringais, o tai jvyksta todél, kad skiriasi abiejy pusiy
lakes¢iai, turima patirtis, igyvenimai (Sink@iniené, 2012). Seimy su suaugusiais nariai, kurie
turi proto negalig, ir socialiniy darbuotojy partnerysté yra biitina. Abi $alys privalo gerbti viena
kitos patirtj, jgidzius ir zinias, kurias atsineSa abi pusés | geresnés gyvenimo kokybés
siekiamybe. Anot J. R. Sinkiinienés ir A. Katkonienés (2010), natiiralu, kad $eimos ir
specialistai gali turéti skirtingus pozitrius, nuomones, jzvalgas, taciau bendras sprendimy,

alternatyvy ieskojimas, asmeninés patirties, nuomonés dalijimasis, atveria galimybes atrasti
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veiksmingiausius ir geriausius pagalbos biidus, padéti ne tik Zmogui, kuris turi proto negalia,
bet ir visai jo Seimai. Anot A. Hogan ir kt. (2020), specialisty kompetencijos kélimas, kuris
suteikia profesionalams naujy ziniy, gali sumazinti arba panaikinti profesinius darbo trikumus,
kurie sukelia barjerus, dirbant darbg su Seimomis, gyvenan¢iomis su nariu, kuris turi proto
negalig. Norint, kad nekilty problemy dirbant darbg su specifine grupe, reikia, kad specialistai
nuolat atnaujinty savo zinias, o organizacijos siysty profesionalus j mokymus, supervizijas, kt.

Tarp svarbiausiy bendradarbiavimo principy paminéti Sie: objektyvumas,
konkretumas, laikymasis savo nuomonés, buvimas empatiskam kito nuomonei. Specialistas turi
skatinti Seimos narius buti aktyviais, leisti iSreikSti savo nuomong, pasiilymus, kurie gerinty
socialinj darba, taiau turi ir nusibrézti tam tikras ribas, kurios leisty glob&jams suprasti, kad
specialistas yra reikalingas ir turi buti vertinamas. Tik empatiSkumu gristi santykiai, gali
uztikrinti sklandy bendradarbiavima tarp abiejy pusiy. Socialiniai darbuotojai turi suprasti, kad
Seimoms, kurios gyvena su proto negalig turin¢iu suaugusiu nariu, labiausiai rapi jy narys, kuris
yra labiausiai pazeidziamas ir negali tinkamai save¢s apginti, todél daznai biina, kad, ypatingai
i§ tévy, pasireiskia supergloba, kuri dar labiau uzdaro zmogy su negalia, stabdo jo
savarankiSkumg ir socialinj augimg. Tad specialistui reikia numatyti bendradarbiavimo formas,
kad tévai galéty dalyvauti jy suaugusio vaiko, kuris turi proto negalia, uzimtumo procese, tévai
turi jaustis lygiaverciais, kad galéty kartu su socialiniais darbuotojais ir kitais specialistais
numatyti pagalbos tikslus jy vaikams bei jiems patiems. Komandinis kompetentingy socialiniy
darbuotojy, kity specialisty bei Seimy darbas gali suteikti asmens, turin¢io protine negalia,
Seimai biiting paramg (Sara, Seghers, Bea, 2019).

M. Gibson (2010) isskyré keturias pagrindines socialinio darbuotojo funkcijas,
kurios taikytinos dirbant su Seimomis, gyvenan¢iomis su suaugusiais nariais, kurie turi proto

negalig (2 lentele).

2 lentelé. Pagrindinés socialinio darbuotojo funkcijos, dirbant su Seimomis,

gyvenanciomis su proto negalig turinCiais suaugusiais nariais.

FUNKCIJOS APIBUDINIMAS

INFORMAVIMAS Informacijos suteikimas apie jvairaus pobiidzio paramos ir

pagalbos jstaigy, institucijy ir organizacijy suteikimag.
Institucijy sistemos ir kreipimosi dél pagalbos tvarkos

supazindinimas. Socialiniy paslaugy pasikeitimy, atsiradimy,

nutraukimy, prieinamumy informavimas.
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FUNKCIJOS APIBUDINIMAS

KONSULAVIMAS Psichosocialinés biklés jvertinimas bei emocinés ir socialinés

paramos suteikimas. Konsultavimas dél gyvenimo kokybés

gerinimo, galimy paslaugy gavimo.

TARPININKAVIMAS IR Pagalba Seimai gauti priklausancias paslaugas, jei, to reikia.
ATSTOVAVIMAS Nukreipimas j paslaugas teikiancius specilistus, jstaigas ar
organizacijas. Atgalinio rySio palaikymas ir bendradarbiavimas

su Seima bei pagalba suteikianc¢iomis institucijomis.

IGALINIMAS Jgalinimu socialinis darbuotojas siekia, kad Seimos gebéty
sprendimus ir sprestu isSkilusias problemas; pasiekty Seimai
reikalingus isteklius ir gebéty tinkamai juos kontroliuoti; turéty

reikalingus jgiidzius ir gebéty tinkamai juos panaudoti sgveikai

su institucijomis ir kitais zmonémis.

Saltinis: sudaryta autorés pagal M. Gibson (2010).

Socialiniai darbuotojai, norédami, kad jy nuomoné bity iSklausyta, bty
veiksmingai ir taisyklingai formuojama pagalba, turi uzmegzti pozityvius ir kryptingus
santykius su $eima, kuri turi suaugusj narj su proto negalia. Dirbant socialinj darba, turi bati
uztikrintas visapusiskas jsitraukimas, kad specialistas galéty i$siaiskinti visas Seimoje esancias
aplinkybes ir galéty sudaryti tinkamg plang, kuris Seimai padéty gyventi kuo kokybiskesn;j
gyvenimg. Labai svarbu, kaip profesionalai bendradarbiauja su Seimos nariais (ypa¢ tévais /
globéjais), kurie gyvena su asmeniu, turinciu proto negalia, nes jy fiziné, emociné ir ekonominé
biisena yra svarbi, nustatant Seimy individualius poreikius. Taciau reikia pripazinti, kad Seimos
nariy, kurie gyvena su nariu, kuris turi proto negalig, poreikiai laikui bégant gali kisti,
pavyzdziui, pablogéjus globéjy sveikatai ir nebegalint jam / jai tinkamai pasiripinti savo
globotiniu, kuris turi negalia. Todél socialinis darbuotojas turi atkreipti démesj, kad poreikiai
gali Kisti ir pagalbos sistema gali visiskai pasikeisti. Seimos nariams, kurie gyvena su nariu,
turin¢iu proto negalig, turi biiti suteikiama pakankamai informacijos apie tai, kaip, kur ir kokia
pagalba jiems gali biti suteikta. Todél yra labai svarbu, kad socialiniai darbuotojai ir Seimos,
kurios gyvena kartu su suaugusiu nariu, turin¢iu proto negalia, — bendradarbiauty (Millington
ir kt., 2018).

Kaip teigia, L. Esteban, ir kt. (2021), kiekvienas socialinis darbuotojas turéty
taikyti tris pagrindinius apsektus savo darbe su Seimomis, kurios gyvena kartu su suaugusiu
nariu, turinciu proto negalia: suprasti, palaikyti globéjus, kurie gyvena su nariu, kuris turi proto

negalig; bendradarbiauti su Seima ir Seimos artimiausiais zmonémis, tam, kad bity uzmegztas
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tvirtus, pasitikéjimu, sgziningumu ir atvirumu pagristus tarpusavio santykius, uztikrinti
kokybiskai suteikiamg informacija kaip gauti reikiamas paslaugas ir padéti jy siekti.

Kaip teigia J. A. Bal¢itnaité ir S. Rackauskiené (2019), seimos nariams, kurie
gyvena su nariu, turinéiu proto negalig, labai stinga bendruomeniniy paslaugy, informacinés,
finansinés pagalbos, jvairiy terapijy. Stinga ir emocinés bei psichologinés paramos. Seimoms
truksta bendradarbiavimo su specialistais, kurie suteikty visg svarbig informacijg apie vis
atsinaujinancias paslaugas, paslaugy geréjimo kokybe bei jy prieinamumg. Kaip teigia
J. Petner-Arrey ir S. R. Copeland (2014), pagalbos sistemos suaugusiems asmenims, kurie turi
proto negalig, jau sukurtos, ir, nors i 1éto, vis tobuléja, tac¢iau dar stinga pagalbos asmeniui,
kuris turi proto negalia, jo / jos Seimos nariams, ypatingai — tévams. Pagalbos nebuvimas sukelia
neigiamus jausmus ir iSgyvenimus, kaip pavyzdziui, nuolatiné jtampa ir stresas. Ilgalaikio
streso ir jtampos buvimas zmogy veikia itin neigiamai ir gali sukelti tam tikras tiek
psichologines, tiek fizines ligas. Tod¢l profesionaly pagalba gali padéti Seimoms, kurios gyvena
su nariu, turiniu proto negalig, jveikti neigiamus iSgyvenimus ir uZzkirsti kelig daugeliui
problemy (ligy).

Apibendrinant galima teigti, kad tik darnus seimy, gyvenanciy su suaugusiais
asmenimis, kurie turi proto negalig, ir socialiniy darbuotojy bendradarbiavimas gali duoti
teigiamy permainy tiek asmens, kuris turi proto negalig, tiek jo Seimos gyvenime. Taciau
skirtinga patirtis, jgidziai, zZinios prieSina Sias Salis, todél bitina jsiklausyti vienas j kitg,

dalintis nuomonémis ir kartu ieskoti problemy sprendimo biidy.

2.2. Socialinio darbo priemoniu taikymo geroji praktika Europos Sajungoje

L. Esteban ir kt., (2021) teigia, jog Seimos, kuriose gyvena asmenys, turintys proto
negalig, yra vieni i$ labiausiai remtiny ir socialiniai pazeidziamy grupiy. Europos Sajungos
lygmeniu jy nejtraukimas ] visuomene, socialinis neaktyvumas, nejtraukimas i darbo rinka,
neuzimtumas, skurdas yra zymiai didesni, lyginant su kitomis socialinémis grupémis. Taciau
daugelyje Europos Sajungos valstybiy nariy proto negalig turintys asmenys bei jy artimieji gali
dziaugtis Salyse teikiamomis kokybiSkomis paslaugomis. Negalia jau tampa socialiai priimtinu
reiSkiniu, kuris yra visiS$kai normalus. Ger¢ja ir globéjy bei paciy asmeny, kurie turi proto
negalig, gyvenimo kokybé, jskaitant sveikata ir savijauta. Visa tai yra todél, kad §i tiksliné grupé
yra jliejama j visuomeninj gyvenima, turi tokias pat teises, i$ jy néra tyCiojamasi, nesielgiama
kaip su nereikalingais visuomenéje zmonémis. Autoriy teigimu per pastargji deSimtmet]
daugelyje jurisdikcijy buvo priimti nauji ar pakoreguoti jau esami teisés aktai. Siy teisés akty
déka, specialisty, visuomenés nariy pozitiris ] negalig ir j patj Zzmogy, kuris turi negaliag, smarkiali
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pakito. Vaikai yra integruojami j bendrojo lavinimo mokyklas, suaugusieji, atsizvelgiant j
negalios lygj, integruojami j darbo rinka, o jei negali dél sunkios sveikatos dirbti, jiems yra
garantuotas uzimtumas, tuomet glob¢jai taip pat gali dirbti, laisviau planuotis savo laisvalaikj
ir toliau sékmingai integruotis visuomenéje. C. Francisco-Mora, A. lbafiez ir A. Balcells-
Balcells (2020) teigimu, besikeiCiantys teisés aktai duoda daug daugiau laisvés ir leidzia
laisviau integruotis j visuomeng asmenims, kurie turi negalia, bei jy Seimy nariams. Jie gali
lengviau gauti paslaugas ir informacijg. Keiciasi ir visuomenés pozitris, kuris ateina i§ Vakary
ir Amerikos pus€s. Asmenys, turintys proto negalig, vis labiau priimami visuomenéje, jy
nebevengia, bando socializuotis, jlieti j visuomene.

Europos Komisija (2021) pristaté ,,Zmoniy su negalia teisiy strategija 2021—
2030 m.*, kuri nurodo, kokia kryptimi artimiausig deSimtmetj judés ES, jtvirtindama Zzmoniy
su negalia teises. Strategijoje primenama, kad §iai socialinei grupei priklausantys Zmoneés vis
dar susiduria su klititimis, naudojantis sveikatos prieziiiros, §vietimo paslaugomis, jsidarbinant
ar dalyvaujant politiniame gyvenime. Jiems gresia didesnis skurdo ar socialinés atskirties
pavojus (28 proc.), palyginti su negalios neturin¢iais asmenimis (18 proc.). Daugiau kaip pusé
negalig turin€iyjy teigia, kad asmeniSkai jauciasi diskriminuojami. Komisija atkreipia démesj
ir i COVID-19 pandemijos pasekmes zmonéms su negalia. PavyzdZiui, stacionariosios globos
jstaigose gyvenantys zmonés dazniau uzsikreéia virusu, o bendruomenéje ir namuose
gyvenantiems zmonéms su negalia asmeniniy paslaugy prieinamumas dé¢l karantino tapo itin
ribotas (Sabatauskaité, 2021).
su negalia gyvenimg visoje bendrijoje ir uz jos riby. Strategijoje iSskirti trys pagrindiniai
prioritetai, kuriy jgyvendinimo bus siekiama konkreciais veiksmais:

PIRMAS PRIORITETAS: Naudojamasis Europos Sajungos teisémis.
Komisijos teigimu, Zmonés, kurie turi negalia, turi turéti galimybes naudotis visomis teisémis,
ypac¢, kai nedalyvaujama politiniame gyvenime ar persikeliant j kitg valstybe. Todél yra

planuojamos veiklos, pavaizduotos 3 lenteléje.

3 lentelé. Zmoniy su negalia teisiy strategijos 2021-2030 m. pirmas prioritetas.

Gaireés Turinys

Uztikrinti laisve | Asmenims su negalia, norint iSvykti j kitg valstybe, studijuoti, uzsidirbti ar kitais
judéti ir gyventi ES | tikslais, gali kilti sunkumy dél jy turimo nejgalumo statuto pripazinimo, o dél Sito gali
Salyse kilti asmeniui pasinaudoti jvairiomis paslaugomis ar siekiant gauti i¥mokas. Sios
veiklos pagrindinis siekis Sioje srityje iSplésti nejgalumo statuso pripaZinimo ribas,
ypatingai tokiose srityse kaip iSmokos ar darbo jégos judumas.

Skatinti D¢l riboto prieinamumo naudotis savo teisémis politiniuose procesuose, kaip
dalyvavima informacijos, balsavimo viety ar gesty kalba trikumo arba dél jy veiksnumo
demokratiniame apribojimo, asmenims, turintiems negalia, iSkyla daug sunkumy. Komisija sieks, kad
procese biity remiamas visapusiSkas Europos Parlamento rinkimy prieinamumas (tiek
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rinkéjams, tiek kandidatams), o0 2022 m. auksto lygio renginyje planuojama sutarti, kad
rinkiminiai kandldatq saraSai atspindéty ES visuomeniy jvairove.

Saltinis: Sudaryta autorés pagal ,,Zmoniy su negalia teisiy strategija 2021-2030 m*

ANTRAS PRIORITETAS: Derama gyvenimo kokybé ir savarankiskas

gyvenimas. Norint uztikrinti asmeny su negalia bei jy Seimy kokybiskos gyvenimo sglygas,

biitinas savarankiSkas gyvenimas, kokybiSkas socialinés ir uzimtumo paslaugos, jtraukus ir

prieinamas bustas, pakankama socialin¢ apsauga, mokymasis, stipresné socialiné ekonomika.

Todél yra planuojamos veiklos, pavaizduotos 4 lenteléje.

4 lentelé. Zmoniy su negalia teisiy strategijos 2021-2030 m. antras prioritetas.

Gaires

Turinys

Plésti savarankiska
gyvenim3 ir

stiprinti tikslas - sparliau pereinama nuo institucinés globos prie paramos teikimo
bendruomenines | bendruomenéje paslaugy.
paslaugas

Didel¢é dalis suaugusiyjy ir vaiky su negalia, ypa¢ gyvenanciy globos jstaigose, yra
atskirti nuo bendruomenés ir negali kontroliuoti savo kasdienio gyvenimo. Pagrindinis

Ugdyti naujoms
darbo vietoms
reikalingus naujus
igiidZius

Dauguma jauny asmeny, kurie turi negalig yra nukreipiami j specialias profesines
mokyklas, nors pagal jstatyma turi teis¢ ] jprastinj profesini mokyma ir rengima.
Pagrindinis Komisijos tikslas — kartu su Europos valstybiy uZimtumo tarnyby tinklu,
skatinti asmeny, su negalia geresnj isitraukima j darbo rinka bei uzimtuma.

Didinti galimybes
gauti kokybiskas ir
tvarias darbo vietas

Skirtumas tarp asmeny, kurie turi negalig ir ty, kurie jos neturi i§lieka vis tiek didelis:
asmenys su negalia, patiria neproporcingg nedarbo poveikj ir darbo rinkg palicka
anksCiau, tad jy uzimtumo lygis yra maZesnis. Pagrindinis tikslas — be islygy
igyvendinamas Uzimtumo lygybés direktyvoje nustatytas teisés.

Stiprinti socialinés
apsaugos sistemas.

Papildomos su negalia susijusios i$laidos, nepakankamas dalyvavimas darbo rinkoje ir
nepakankama socialiné apsauga yra pagrindinés priezastys, dél kuriy asmenims, kurie
turi negalig bei jy Seimoms kyla didesné skurdo rizika. Komisija yra numaciusi pradéti
tyrimg apie asmeny, kurie turi negalia, socialing apsaugg bei jiems teikiamas paslaugas.
Tyrimo pagrindinis tikslas — i$nagrinéti gerasias praktikas, kurios susijusios su
nejgalumo i8mokomis, iSlaidomis dél negalios, senatvés pajamomis, sveikatos
draudimu ir pan.

Saltinis: Sudaryta autorés pagal ,,Zmoniy su negalia teisiy strategija 20212030 m*.

TRECIAS PRIORITETAS: Lygios galimybés ir nediskriminavimas. Zmonés

su negalia turi teise j apsauga nuo bet kokios formos diskriminacijos ir smurto, lygias galimybes

ir teis¢ ] Svietima, kultlira, busta, poilsj, laisvalaikj, sportg ir turizma, lygias galimybes ir teis¢

kreiptis ] teisma, naudotis visomis sveikatos priezitiros paslaugomis. Siekdama Sias galimybes

ir teises jtvirtinti, Komisija planuoja veiklas, pavaizduotas 5 lenteléje.

5 lentelé. Zmoniy su negalia teisiy strategijos 2021-2030 m. tre¢ias prioritetas.

Gaires

Turinys

Utztikrinti teise
kreiptis | teisma,
gerinti teising
apsauga, uztikrinti
laisve ir sauguma

Asmenys, turintys negalia, susiduria su teisinémis ir praktinémis klititimis, kurios
trukdo jiems civilinése ir baudziamosiose bylose biiti liudytojais, ginti savo, kaip auky,
kaltinamyjy ar jtariamyjuy, teises, taip pat imtis profesinés prokurory, advokaty, teiséjy
veiklos. Komisija uztikrins, kad, skaitmeninant teisingumo sistemas, buty atsizvelgta |
JT nejgaliyjy teisiy konvencija, nes skaitmenizavimas padidina Zmoniy su negalia
galimybes kreiptis j teisma, uZtikrina teismy prieinamuma.
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Utztikrinti lygias
galimybes naudotis
socialine apsauga,
sveikatos prieZiiira,
Svietimu ir
prekémis bei
paslaugomis,
iskaitant biista

Sioje strategijoje tvirtinama, kad Europos Sajungos teiséje vis dar yra spragy, siekiant
uztikrinti vienoda pozitirj j asmenis, kurie turi negalia ne tik uzZimtumo srityje, bet ir,
pavyzdziui, $veitimo, sveikatos prieziiiros, socialinés apsaugos ir pan. Komisija tam yra
parengusi direktyvos pasitlymg dél vienodo pozitirio principo taikymo ne uzimtumo
srityje, kuri pagerinty Zmoniy su negalia teisiy padeét;.

Skatinti jtrauky ir
prieinamg Svietima

Nemazai jaunuoliy turin¢iy negalia, nebaigia mokyklos, daug reciau jgyja aukstajj
iSsilavinimg. Taip atsitinka dazniausiai dél to, kad dauguma vaiky ir jaunuoliy yra
mokomi specialiose mokyklose, kurios ne visada suteikia tinkamas salygas be trukdziy
pereiti j bendrojo lavinimo sistema, darbo rinkg ar teisinj mokyma. Sia strategija bus
stiprinamas ~ bendradarbiavimas, jgyvendinant nacionalines reformas, kuriomis
sickiama jtraukius asmeny, su negalia, §vietimo.

Skatinti tvarias ir
lygias galimybes
naudotis sveikatos
priezZiiiros
paslaugomis

Asmenims, Kkurie turi negalia apie nepatenkintus sveikatos patikrinimo poreikius
pranesa keturis kartus dazniau nei negalios neturintys asmenys. Sveikatos prieZitiros
paslaugos yra geografiskai nutolusios, neprieinamos, jy reikia ilgai laukti arba yra per
brangios. 2020 m. Komisijos sukurta Europos sveikatos sgjunga padés valstybéms
naréms vykdyti politika, kuria siekiama didinti jy sveikatos sistemy atsparuma krizéms,
prieinamuma.

Gerinti galimybes
naudotis menu ir

Strategijoje Komisija zada uztikrinti didesnj asmeny su negalia dalyvavima visose Siose
srityse, visais lygmenimis bendradarbiaudama su jprastinémis ir Zmoniy su negalia

kultiira, sporto organizacijomis. Komisija ketina populiarinti Zmoniy su negalia meno kiirinius,
pramogomis, didinti jy matomumg ir siekti, kad kultiros paveldas ir visos meno rasys biity
laisvalaikiu, sportu | prieinamos ir jtraukios, pasitelkiant ES finansavima, pavyzdZziui, pagal programa

ir turizmu ,.Kiirybiska Europa“.
UZtikrinti sauguma | Asmenims su negalia, o ypa¢ moterims, vaikams ar vyresnio amziaus asmenims, kyla
ir apsauga didesné rizika nukentéti nuo smurto tick artimoje aplinkoje, tick jstaigose Taip pat jie

susiduria su paty¢iomis ir smurtg iSsukan¢iomis kalbomis. Prekiautojai Zzmonémis
naudojasi ypatingu asmeny, kurie turi negalia, pazeidziamumu: priverstinio elgetavimo,
fiktyviy santuoky, seksualinio i$naudojimo tikslais. Komisija siekdama uZztikrinti
geresne apsauga nuo smurto ir nusikaltimy, imsis tiksliniy veiksmy pagal 2020—2025
m. Ly¢iy lygybés strategija ir ES vaiko teisiy strategija, iskaitant specialisty gebé&jimy
stiprinimg ir informuotumo didinimo kampanijas.

Saltinis: Sudaryta autorés pagal ,,Zmoniy su negalia teisiy strategija 20212030 m*.

Europos Komisijos siekiamybé — asmeny, turin¢iy proto negalig, bei jy Seimy

integravimas j visuomeninj gyvenima, paslaugy prieinamumas tokiomis pa¢iomis teisémis,

kaip ir kitiems visuomenés nariams, 0 naujais iSkeltais strategijos tikslais buty suteikiamas

kokybiskas, pilnavertiSkas gyvenimas.

Europos Tarybos dél negalios (2017) dokumente teigiama, kad visuomenés

Svietimas apie tai, kas yra negalia, gali sulauzyti esamus stereotipus. Taryba iSskyrée tris

strategijas, kurios gali efektyviai Sviesti visuomeng (6 lentelé).

6 lentelé. Strategijos, skirtos efektyviai Sviesti visuomeng.

Nr.

STRATEGIJOS

1. Konkretus valstybés jsipareigojimas pagal Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija
(JTNTK) (8 str.) yra visuomenés Svietimas. Asmenys, turintys negalia, vis dar susiduria su
nepasitikéjimu savo gebéjimais, stereotipais, nepriimtais poziiiriais, abejingumu, pagrijstais

esamais prietarais ir baimémis. Norint pakeisti i§vardintus neigiamus pozitrius, reikalingi
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Nr. STRATEGIJOS

veiksmai, kurie biity panaudoti per veiksmingg visuomenés Svietimo politikg, veiksmus ir

strategijas, dalyvaujant visoms atitinkamoms suinteresuotosioms S$alims, jskaitant

ziniasklaida.

2. Kovojant su diskriminuojanciu pozitriu ir elgesiu, nuvertinimu ir jy neigiamomis ar
zalingomis pasekmémis asmenims, turintiems negalia, reikia teikti prieinamg ir objektyvia
informacija apie jy turimus gebéjimus bei galimas galimybes visuomeniniame gyvenime,
darbo rinkoje, Svietime ir pan. Tai apima informacija apie klititis visuomengje ir negalias,
siekiant padéti geriau suprasti asmeny turinciy negalia, poreikius ir jgyvendinti jy teises bei

jtraukti juos j visas jmanomas gyvenimo sritis.

3. Europos Tarybos institucijos, valstybés narés ir kitos atitinkamos suinteresuotosios Salys

turéty issikelti ir siekti Siy tiksly:

a) Jgyvendinti inicijuoti visuomenés S§vietimo kampanijas ir jgyvendinti Zmogaus
teisémis pagristas mokymo programas apie nejgaliyjy lygias teises, jy palanky
vertinimg ir gebéjimus visose gyvenimo srityse, ypac¢ Svietimo ir darbo rinkos srityse,

atsizvelgiant ] jvairove ir lyCiy lygybés aspekta;

b) rengti informacines kampanijas, kuriomis siekiama kovoti su neigiamais pozitiriais ir
pakeisti teisés aktus, kad asmeny, turin¢iy negalia, diskriminacija tapty nepriimtina ir

neteiséta;

c) glaudaus bendradarbiavimo uztikrinimas su asmenimis, kurie turi negalig bei jy
Seimomis, nacionalinémis zmogaus teisés institucijomis, ombudsmeno institucijomis
bei jy atitinkamais tinklais, uz lygybe atsakingomis jstaigomis ir kitomis
atitinkamomis pagrindinémis suinteresuotosiomis $alimis, siekiant pasinaudoti jy

ziniomis ir patirtimi apie zmogaus teises ir asmeny, turin¢iy negalig, gyvenimo patirtj;

d) skatinimas asmeny, turin¢iy negalia, pagarbos, jy lygiy teisiy, aktyvaus dalyvavimo,
jsitraukimo ] ziniasklaida, kultlirinj gyvenimag bei paslaugy versla tiek kaip

naudotojus, tiek kaip aktyvius dalyvius;

€) gerosios patirties nustatymas, rinkimas ir skleidimas, susijes su visuomenés $vietimu.

Saltinis: sudaryta autorés pagal Europos Taryba dél negalios, (2017).

Strategijy pagrindinis tikslas yra skatinti asmenis, su negalia, jlieti i visuomeninj
gyvenimg. Paversti jy gyvenimo kokybe pilnavertiSka ir parodyti asmenims, kurie neturi
negalios, kad visi esame lygus, néra svarbu ar asmuo yra su negalia ar be jos.

Apibendrinat galima teigti, kad Europos Sgjungoje negalia jau tampa socialiali
priimtinu reiskiniu, kuris yra visiskai normalus ir suprantamas visuomenei. Geréja ir artimyjy

bei paciy asmeny, kurie turi proto negalig, gyvenimo kokybé. Yra kuri planai ir strategijos,
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kuriy tikslu yra siektina pilnavertisko ir kokybisko gyvenimo asmenims, kurie turi proto negaliq

Ir jy artimiesiems.

2.3. Lietuvoje taikomos paslaugos Seimoms

su proto negalia turindiais suaugusiais nariais

Kaip teigia E. B. Lara ir C. Carpio de los Pinos (2017), negalia siejama su
patologija, apribojimais ir kitomis neigiamomis savokomis. Siuo metu vis daugiau sutelkiama
démesio j paramga ir stiprybes, kuriomis sickiama skatinti asmens, turinio negalig,
savarankiskuma, jo tapatumag, asmenybés pripazinimg bei aukstesne ir kokybisSkesne pagalbg
Seimoms, kurios gyvena su negalig turin€iais suaugusiais nariais. Daugelis Zmoniy su negalia
ir jy Seimos neturi vienody galimybiy naudotis sveikatos priezidiros, Svietimo ir uzimtumo
galimybémis, negauna kokybiskos pagalbos, padedancios spresti dél negalios iskilusias
problemas, ir patiriamag atskirtj kasdienniame gyvenime. Seimos, kurios gyvena su nariais,
turinciais proto negalig, gauna per mazai pagalbos nuo pat pirmy dieny, kai Zmogus gimsta su
negalia, arba tokiu tampa dar blidamas vaikas. Peréjimas j suaugusiojo gyvenima kelia
praranda savo kokybe (McCollin ir Obiakor, 2010).

Lietuvoje Seimy, kurios gyvena su asmeniu, turin¢iu proto negalig, gyvenimo
kokybé palaipsniui geréja. Nors viskas vyksta labai létais temptais ir smarkiai atsilickama nuo
kity Europos Sajungos valstybiy nariy, taciau tokios Seimos nebéra paliekamos Sesélyje.
Kasmet galima pamatyti, kad teikiamos paslaugos yra smarkiai koreguojamos, bandant gilintis
1 tokiy Seimy poreikius, norus (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija,
2020). Yra rasomi projektai, daromi tyrimai, kurie galéty prisidéti gerinant tiek asmens, kuris
turi proto negalia, tiek jo Seimos nariy, ypac tévy (globéjy) gyvenimo kokybe (Pagirien¢, 2010).
Siuo metu Lietuvoje galiojanti paslaugy suaugusiems asmenims, kurie turi proto negalia, bei jy

Seimos nariams sistema pateikta 4 pav.
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Paslaugos, kurios yra teikiamos
Seimoms pyvenanéioms su SUaugusiu

nartu, kuris turi proto negalia
h 4 l A h 4
Dienos Laikino Asmeninio Apgyvendinimo Nuo globos link Specializuota
centras atolovépio asistento 1 parama galimybiu: slauga
paslauga paslauga paslauga bendruomeniniy
|| paslaugy plétra
| I tipo APP “ M tipo APP | | IIT tipo APP | Socialinés Pagalba Apsaugoto Idarbinimas
dirbtuveés priimant biisto su pagalba
sprendimus paslanga

4 pav. Paslaugos, kurios yra teikiamos Seimoms gyvenancioms su suaugusiu nariu,
kuris turi proto negalig.

Saltinis: sudarytas autorés pagal Socialiniy paslaugy katalogas, 2006; Isakymas d¢l laikino...,
2020; Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2020; Isakymas dél
projekto ,,Nuo globos link galimybiy..., 2019; Specializuotos slaugos ir socialinés globos

specializuotos slaugos..., 2018; Idarbinimo su pagalba..., 2018; Apgyvendinimo su parama
apsaugoto..., 2019; Socialiniy dirbtuviy asmenims..., 2019; Nejgaliyjy reikaly
departamentas..., 2019.

DIENOS CENTRAS. Tai socialiniy paslaugy jstaiga, kuri siekia, kas asmenys,
kurie turi proto negalig, bty jtraukti j socialinj gyvenima, gauty atitinkama uzimtumg ir taip
jsiliety j visuomeng. Dienos centras dazniausiai teikia uzimtumo, informavimo, kasdieniniy
jgudziy formavimo bei kitas paslaugas (Socialiniy paslaugy katalogas, 2006). Kaip teigia L.
Shallcross (2013), pagrindinis dienos centro tikslas - tai asmeny, turinéiy proto negalia,
jtraukimas ] visuomene, pleCiant jy savarankiSkumg ir socialing gerove visose asmens
funkcionavimo srityse. Tokios organizacijos veikla leidzia ne tik asmenims, kurie turi proto
negalig, integruotis visuomeneéje, o jy artimiesiems ir toliau islikti aktyviais darbo rinkoje, bet
ir supazindina likusig visuomeng, kuri niekada néra susidirusi su negalia, kas tai yra.
Specialistai, dirbantys dienos centruose, savo veiklg skiria Seimy, kurios gyvena su suaugusiu
nariu, labui, sickdami uztikrinti, kad nebtity pazeidZziamos asmens, kuris turi negalia, teisés, kad
jie turéty lygias galimybes, 0 Seimos gyvenimas biity vertas orumo ir pagarbos. Sios
organizacijos tikslas — plétoti asmeny, turinéiy proto negalig, ir jy Seimos nariy teises, biiti lygiy
galimybiy garantais ir nesitaikyti su diskriminacijos apraiskomis (Bagdonas ir kt., 2007).

LAIKINO ATOKVEPIO PASLAUGOS. Tai trumpalaikés specialiosios
socialinés paslaugos, teikiamos: vaikams ir suaugusiems, kurie turi negalig bei senyvo amziaus
asmenims, kuriuos globoja kartu gyvenantys Seimos nariai, kurie laikinai, dél susiklostanciy
tam tikry priezas¢iy negali jai pasirtpinti. Pagrindinis sios paslaugos tikslas — sudaryti salygas
tikslinés grupés artimiesiems derinti asmeninj ir visuomeninj gyvenimg su tikslinés grupés

asmens, prieZiiira, globa (riipyba), suteikiant jiems galimybe¢ kompensuoti Seimos interesus ar
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poreikius, palaikyti rySius su visuomene ar pailséti nuo Seimos nario, kuris turi negalig
nuolatinés priezitiros (Jsakymas dél laikino..., 2020). Norint gauti laikino atokvépio paslaugas,
suaugusio asmens, kuris turi negalig artimieji, turi atitikti $ias salygas:

e asmeniui su negalia turi buti nustatytas 55 proc. ar mazesnis darbingumo lygis.

e asmeniui su negalia arba senyvo amziaus Zzmogui turi biiti nustatytas dideliy ar
vidutiniy specialiyjy poreikiy lygis, taip pat specialusis nuolatinés slaugos
poreikis arba specialusis nuolatinés pagalbos poreikis.

ASMENINIO ASISTENTO PASLAUGA. Lietuvoje §i paslauga vis dar nauja
ir néra tinkamai iSplétota. Remiantis Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo
ministro jsakymu ,,Dél asmeninio asistento paslaugy organizavimo ir teikimo bei asmeninio
asistento veiklos gairiy patvirtinimo* (2018), asmeninio asistento paslaugg gali gauti asmenys
nuo Sesiolikos mety amziaus, kurie turi psichikos arba proto negalig bei jy nejgalumo lygis yra
visiSkas arba vidutiniskai riboja jy veikla. Asmeninio asistento paslaugas galima gauti tokiy
prioritety tvarka: asmuo lanko ugdymo jstaiga, ieskosi darbo arba yra dirbantis, laukia gauti
socialines paslaugas jstaigoje (pirmiausia yra teikiama tiems asmenims, kurie laukia eil¢je gauti
stacionarias globos paslaugas) bei i8¢jus i§ stacionarios globos jstaigos, asmuo siekia gyventi
savarankiskai. Si paslauga trunka iki keturiy valandy per para, septynias dienas per savaite. Yra
atsizvelgiama j paslauga gaunanc¢io asmens poreikij.

APGYVENDINIMO SU PARAMA PASLAUGA PROJEKTAS (toliau tekste
— APP). Paslauga skirta zmonéms, kurie turi proto negalig. Pagrindiniai Sios paslaugos tikslai:
atsizvelgiant ] individualius Zmogaus poreikius, suteikti jam ilgalaikj apgyvendinimga namy
aplinkoje. Yra sickiama kompensuoti, ugdyti, plétoti socialinius ir savarankiSkumo gyvenimo
1gtidZius ir padéti asmeniui, kuris turi negalig siekti kuo didesnio savarankiskumo, taip siekiant

ji kuo labiau jlieti | visuomeninj gyvenimg. APP yra trijy tipy (7 lentel¢).

7 lentelé. Apgyvendinimo su parama paslaugy tipai.

Tipas Apibudinimas

I tipo APP Viename pastate yra apgyvendinama iki deSimties nesavarankiSsky pilnameciy
asmeny, kurie turi negalig. Jiems yra uztikrinama visapusiska pagalba 24 val. per
parg 7 dienas per savaite. Taip pat yra teikiamos individualios ar grupinés nuolatinés,
testinés paslaugos bendruomengje ar gyvenamoje vietoje maziausiai 40 val., per
savaite. Jvertinus ir sudarius individualy socialiniy paslaugy plang (ISPP), yra
sudaromos sglygos gyventi namy aplinkoje savarankiskai tvarkyti socialinj ir

asmeninj gyvenima, suteikiant paslaugas apgyvendinimo vietoje ir bendruomenéje

atkurti, ugdyti, kompensuoti, palaikyti savarankiskus gyvenimo ir socialinius
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Tipas Apibtdinimas

igiidzius. Taip yra siekiama asmenims, kuriems skirta I tipo APP, skatinti kuo

didesnio savarankiSkumo.

Il tipo APP Viename pastate yra apgyvendama iki deSimties i$ dalies nesavarankisky, asmeny,
kurie turi negalia. Jiems siektina uZtikrinti pagalba trunkanti keturias valandas darbo
dienomis, jy gyvenamoje vietoje. Taip pat uztikrinama galimybé bet kurio paros
metu susiekti su specialistu (socialinio darbuotojo padéjéju). Individualiai ir grupéje
bendruomengje ar grupéje gyvenamojoje aplinkoje yra teikiamos nuolatinés, tgstines
paslaugos maziausiai 20 val., per savaitg. Asmenims, yra sudaroma galimybé
savarankiskai tvarkyti socialinj ir asmeninj gyvenimg. Skatinimas asmenis, kurie turi

negalia, siekti, kuo didesnio savarankiskumo.

Il tipo APP | Viename pastate apgyvendinama iki 4 dalinai savarankiskai suaugusiy asmeny, kurie
turi negalig. Jiems yra teikiamos maziausiai 1 val. trukmés konsultacijos per savaite
su specialistu ir galimybé susisiekti su socialinio darbuotojo padéjéju bet kuriuo
paros metu. Asmuo yra jtraukimas individualiai ir grupéje bendruomengje |
nuolatines, testines paslaugas, kurios yra teikiamos maziausiai 1 karta per savaitg.

Asmenims, yra sudaroma galimybé savarankiskai tvarkyti socialinj ir asmeninj

gyvenimg. Skatinimas asmenis, kurie turi negalia, siekti, visiko savarankiskumo.

Saltinis: Ssudaryta autorés pagal ,, Apgyvendinimo su parama apsaugoto biisto paslaugy
suaugusiems asmenims su (psichikos ir/ar proto) negalia paslaugy teikimo metodikos aprasas*
(2019).

NUO GLOBOS LINK GALIMYBIU: BENDRUOMENINIU PASLAUGU
PLETROS PROJEKTAS. Nejgaliyjy reikaly departamentas prie SADM, jgyvendindamas
institucinés globos jstaigy pertvarka Lietuvoje, ES 1éSomis jgyvendino projekta ,,Nuo globos
link galimybiy: bendruomeniniy paslaugy plétra®, Sio projekto tikslas — darbingy asmeny, kurie
turi proto arba psichikos negalig, savarankiSkumo skatinimas, siekiant juos jgalinti gyventi
bendruomenin} gyvenimag pagal jy turimus poreikius, teikiant pagalbos priimant sprendimus,
apsaugoto biisto, jdarbinimo su pagalba ir socialiniy dirbtuviy paslaugas (Isakymas dél projekto
,Nuo globos link galimybiy..., 2019). Sis projektas idskiriamas j $ias paslaugas:

e apsaugoto bisto paslauga — Sia paslauga yra siektina suteikti visas sglygas
suaugusiems asmenims, turintiems psichikos ar proto negalia, asmens
savarankisko funkcionavimo visuomeniniame gyvenime, jam suteikiant paramg
ir reikiamas paslaugas (Apgyvendinimo su parama apsaugoto..., 2019).

e socialiniy dirbtuviy paslauga — §ia paslauga norima padidinti suaugusiy asmeny,

kurie turi proto negalig, jsidarbinimg atviroje darbo rinkoje galimybes. To
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sieckiama atliekant jvairias prasmingas uzimtumo veiklas, nukreiptas j produkto

gamybg ar paslaugos atlikimg (Socialiniy dirbtuviy asmenims..., 2019).

e jdarbinimo su pagalba paslauga — Sios paslaugos pagalba yra norima padéti
darbingo amziaus asmeniui, kuris turi negalig, bei, kuris nori ir gali dirbti atviroje
darbo rinkoje, tacCiau susiduria su visuomenéje vyraujancia diskriminacija,
stigmatizacija ir negali rasti darbo, jsitvirtinti darbo rinkoje pagal asmens turimus
gebéjimus bei toliau teikti jam pagalbg jau esant darbo vietoje (Idarbinimo su
pagalba..., 2018).

e pagalbos priimant sprendimus paslauga — pagrindinis paslaugos tikslas kartu su
specialisto pagalba priimti sprendimus ar specialisty komandos pagalba, kartu
stiprinti asmens sugebéjimus pasirlipinti savimi taip priimant kasdieninius
sprendimus, kuriuo siekiama savarankiSkumo gyvenimo bei pilnavertisko
dalyvavimo jvairiuose gyvenimo srityse.

SPECIALIZUOTA SLAUGA IR SOCIALINE GLOBA. Pagrindinis $ios
paslaugos tikslas - uztikrinti specializuotos slaugos ir socialinés globos namuose apgyvendinto
bet kokio amZiaus asmens, kuris turi negalia, kuo artimesn¢ namams, saugia, jaukiag aplinka,
kurioje biity teikiama profesionali kompleksiné pagalba ir kitos paslaugos, kurios padéty gerinti
ir palaikyty stabilig sveikatg, ugdyty pazintinius ir socialinius jgtidzius, kurie padéty kuo ilgiau
iSlaikyti fizing ir psiching asmens bikle, kartu realizuoti asmenius Zmogaus gebé¢jimus ir galias
(Specializuotos slaugos ir socialinés globos specializuotos slaugos..., 2018).

Tai yra pagrindinés paslaugos, kurias Siandien gauna Lietuvos Seimos,
gyvenancios su suaugusiais nariai, kurie turi proto negalig. Palaipsniui paslaugy kokybé geréja,
vis labiau yra atsiZvelgiama j Seimas, kuriose gyvena Zmogus su negalia, semiamasi gerosios
patirties i$ kity Saliy, raSomi projektai, kurie siekia gerinti Seimy gyvenimo kokybe. Spragos,
kurias galima rasti tiek jau teikiamose paslaugose, tieck asmeny, turin€iy proto negalig ir jy
Seimy diskriminacijoje, nejtraukimas j darbo rinkg, visuomenés atstimimas, neleidzia Seimoms
jaustis pilnavertiskais ir pilnateisiais visuomenés pilieciais. Remiantis Lietuvos Respublikos
socialinés apsaugos ir darbo ministerijos (2020) pateikta informacija, pagrindiniai dabartinés
sistemos trilkumai yra Sie:

e asmenims, kurie turi negaliag, néra vienody socialinés reabilitacijos
bendruomenéje paslaugy kokybés standarty taikymo;

e dél sudétingy vieSojo konkurso organizavimo procediiry neuztikrinamas
nuolatinis ir tgstinis Sias paslaugas teikianciy subjekty finansavimas, kvalifikuoty
specialisty jdarbinimas, todél neuztikrinamas paslaugy prieinamumas, testinumas
ir kokybe;
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e didel¢ administraciné nasta savivaldybiy administracijoms bei asmeny, turinciy
negalig, organizacijoms;

e savivaldybése finansuojamas didelis projekty, kuriuose vykdomos panaSios
veiklos, skaiCius, neatsizvelgiant j realius asmeny, turin¢iy negalig, poreikius.

Kaip teigia J. Ruskus (2020), tai vieni i§ daugelio dalyky, su kuriais susiduria
asmenys, turintys proto negalig, bei jy Seimos, taciau viena i§ naujausiy problemy, atsiradusiy
Lietuvoje — tai asmeny, turin¢iy proto negalig, negaléjimas balsuoti. Viena i§ Valstybés pareigy
yra uztikrinti asmeny, turinciy negalig, kaip rinkéjy, galimybe laisvai pareiksti savo valig ir Siuo
tikslu prireikus jy praSymu — padéti asmeniui, turiniam negalig, balsuoti, taciau daznas
dalykas, kad nejgalieji Siuo klausimu, kaip ir daugeliu kity, vis dar atstumiami ir nesuprantami
iki galo.

Kaip teigia D. Piras (2015), pagal principus, kuriais turi biiti vadovaujamasi
demokratinéje valstybéje, o Lietuva tokia ir yra, kickviena $eima, gyvenanti su nariu, kuris turi
proto negalig, privalo turéti visas teises | sveikatos apsauga, uzimtumg, ugdyma ir socialines
garantijas. Kuo sunkesné Zmogaus negalia, tuo didesné pagalba jam ir jo Seimai turi buti
suteikiama. Taciau, kaip teigia autorius, Lietuvoje susiklosté kiek paradoksali padétis. I§
pradziy, kol iSgyvenome demokratijos ir vieSumo pakilima, ,,Vilties™ bendrijai ir kitoms
nevyriausybinéms organizacijoms pavyko pasiekti, kad proto negalios asmenims biity kuriamos
ugdymo jstaigos, dienos centrai, kad vaikai btity priimami j integruoto ugdymo mokyklas, buvo
stengiamasi organizuoti jvairias stovyklas, kurios skatinty tévy poilsj. Be to, siekiant jstoti |
Europos Sajunga, buvo stengiamasi jvykdyti visus demokratinius reikalavimus. Lietuvai tapus
Europos Sgjungos nare asmeny, turin¢iy proto negalig bei jy Seimy gyvenimo kokybé smarkiai
pageréjo, ypac lyginant asmeny, turin¢iy negalia gyvenima Soviety Sajungoje. Taciau galima
pamatyti, kad daugelis gyvenimo salygy gerinimo aspekty pagreitis yra smarkiai sumazgéjgs.
Ryty atzvilgiu Lietuva labai smarkiai yra ,,paéjusi® i priekj, taiau remiantis Vakary gergja
patirtimi, smarkiai atsilieka. Didziausi pokyc¢iai vyksta pavienése savivaldybése, kurios jrodo,
kad reikia pagalbos, o to didZiausi iniciatoriai tampa asmeny, kurie turi proto negalig, Seimy
nariai (Puras, 2015).

Apibendrinant galima teigti, kad Lietuvoje vyksta pokyciai, gerinantys sSeimy,
gyvenanciy su suaugusiu nariu, kuris turi proto negalig, gyvenimo kokybe, taciau vis dar
smarkiai atsiliekame nuo kity Europos Sgjungos valstybiy nariy. Daugeliu klausimy vis dar

taikomi apribojimai teikiamy paslaugy pasiekiamumui.
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3. SEIMOS SU PROTO NEGALIA TURINCIAIS SUAUGUSIAIS
NARIAIS GYVENIMO SALYGAS GERINANCIU SOCIALINIO DARBO
PRIEMONIU EMPIRINIS TYRIMAS

3.1. Tyrimo metodologija

Bendra tyrimo charakteristika. Magistro baigiamojo darbo tikslui pasiekti,
buvo atliktas empirinis tyrimas, kurio tikslas: atskleisti Seimos su proto negalig turiniais
suaugusiais nariais gyvenimo sglygas gerinancias socialinio darbo priemones.

Sio magistro baigiamojo darbo tyrimas buvo atliktas mikrolygiu, kai tiriami
Seimos nariai, kurie gyvena su nariu turinciu proto negalig.

Empiriniame tyrime keliami tokie uzdaviniai:

1. ISanalizuoti asmeny i§ Seimy, turinéiy Seimos narj, kuris turi proto negalia,
gyvenimo kokybés sampratg ir jos vertinima.

2. ISnagrinéti Seimy, turinciy Seimos narj, kuris turi proto negalig, gaunamas
socialinés paslaugas.

3. Istirti socialiniy paslaugy poveikj tiksliniy Seimy gyvenimo kokybei.

4. I8analizuoti socialiniy paslaugy Seimoms su nariais, kurie turi negalig, ateities
perspektyvas.

Seimos su proto negalig turindiais suaugusiais nariais gyvenimo salygas
gerinancias socialinio darbo priemones empirinio tyrimo metodologija apima tinkamiausiy
tyrimo metody parinkimg, tyrimo imties apibréZima, tyrimo instrumento pagrindimg, tyrimo
etikos nuostaty ir tyrimo organizavimo apibiidinimg, duomeny apdorojima ir jy analize.
Kokybinis seimos su proto negalig turin¢iais suaugusiais nariais gyvenimo salygas gerinanciy
socialinio darbo priemoniy empirinis tyrimas Yyra grindZiamas fenomenologine perspektyva.
Kaip teigia I. Gaizauskaité ir N. Valavicien¢ (2016), toks tyrimas yra orientuotas j asmeninj
socialinj kontekstg ir tyrimo dalyviy suvokima. Apklaustieji padeda atskleisti, kaip jie supranta
ir suvokia jvairius gyvenimo faktus ar j ateitj tebesitesiancius reiskinius.

Tyrimo metodas: buvo pasirinktas kokybinis tyrimas — pusiau struktiiruotas
interviu, kuriuo buvo siekiama gilesnés tyrimo problemos analizés. Pusiau strukttiruoto interviu
metodas buvo pasirinktas kaip vienas i$ lanks¢iausiy ir efektyviausiy duomeny rinkimo metody,
kuris leidzia tyrimo dalyviams papasakoti apie tiriamajj reiskinj savo terminais, jauciamais
isgyvenimais. Sio metodo déka informantas gali atsikleisti, atsakyti j klausimus i§samiau ir

suteikti daug reikalingos ir vertingos tyrimui informacijos (Bitinas, 2006; Gaizauskaité,
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Valaviciené, 2016). Anot K. Kardelio (2005), galima pazinti reiskinio visumg ir suvokti
subjekta bei paversti jo veikla kaip vienintelj, nepasikartojama, unikaly atvejj. Pagrindiniai
tyringjimo objektai yra atskleidziami naudojant biitent kokybinj tyrima (Tidikis, 2003). Sio
metodo pagalba leidZziama surinkti unikalias, nepasikartojancias patirtis, galima jsigilinti }
pozitrius, kuriuos turi tyrimo dalyviai (Gaizauskaité ir Mikéné, 2016). Kokybinis tyrimas
naudojamas tada, kai yra siekiama suprasti individo poziiirj, elgsena, pasaulio aiSkinimg bei jo
suvokima (Goldkuhl ir Cronholm, 2010). Kadangi kokybiniai tyrimai blina paremti atskiry
atvejy studijomis, jie dar yra apibudinami kaip atvejo tyrimai (Kardelis, 2007). Anot Tidikio
(2003), kokybinis tyrimas padeda suzinoti asmens vidinj gyvenima, bet tuo paciu padeda
iSanalizuoti problemas, su kuriomis susiduria tam tikros socialinés grupés. Kokybiniy tyrimy
metodologija yra pagrjsta aiSkinimo poziiiriu, kuris socialing realybe¢ pateikia subjektyvesniu
pozitriu: pasaulis toks, koks jj supranta tyrimo dalyviai (Kardelis, 2007).

Taigi kokybinio tyrimo tikslas — gauti detaly supratimg apie tam tikrg reiskinj,
identifikuoti socialiai konstruojamas prasmes apie §j reiskinj ir konteksta, kuriame jis egzistuoja
(Gaizauskaité, Valaviciené, 2016).

Empirinio tyrimo imtis. Kokybiniame tyrime parankus maZesnis tyrimo dalyviy
skaiCius, kad kiekvieng atvejj bty galima iSnagrinéti giliai. Taip pat reikalingi tokie dalyviai,
kuriy ypatingos, specifinés savybés leisty jiems geriausiai atspindéti ir informuoti apie tiriamajj
reiskinj. Kokybinio tyrimo dalyviai pasirenkami taip, kad turéty tam tikry charakteristiky ar
patirties, kurie prisideda prie geresnio tiriamojo reiskinio pazinimo. Norint tokius asmenis
identifikuoti ir atsirinkti, statistinis atsitiktinumas néra parankus, nes paprastai tokie zmonés
néra tolygiai pasiskirstg populiacijoje ir tikimybing atranka gali jy tiesiog neuz¢iuopti (Hennink
ir kt., 2011).

Siame tyrimo generaliné visuma — asmeny, turinéiy proto negalia, $eimos nariai.
Kaip teigia M. Hennink ir kt. (2011), norint kiekvieng atvejj iSanalizuoti giliai, reikalingi tokie
tyrimo dalyviai, kuriy specifinés, unikalios savybés leisty jiems geriausiai informuoti apie
tiriamajj reiskinj. Tam tikri tyrimo dalyviai pasirenkami todél, kad jie turi tam tikros patirties
ar charakteristikas, kurie leidzia atskleisti ir geriau suprasti tiriamajj reiskinj.

Siame baigiamajame darbe tyrimo iméiai suformuoti buvo naudotas kriterinés
atrankos metodas. Pasirinktas metodas tinka, kai norima gauti svarbia, specifing informacija.
Kriterin¢ atranka veiksminga dar ir tuo, jog padeda surinkti kuo kokybiskesnius duomenis. Siuo
atveju, tyrimo dalyviai yra atrenkami apgalvotai (Valackienés, 2004). Anot M. Patton (2003),
tyrimo dalyviai atrenkami pagal tam tikrus tyréjo nustatytus kriterijus. Taigi, asmeny, turinéiy

proto negalig, Seimos nariy atrankos kriterijai buvo tokie:
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1. Seimos narys ilgg laikg gyveno ar tebegyvena su suaugusiu nariu, kuris turi proto
negalia;
2. Seimos nario, kuris turi proto negalia, negalia yra vidutiné arba sunki
IS viso buvo apklausti penki Seimos nariai, kurie savo Seimoje turi narj su proto
negalia. Buvo apklaustos trys mamos ir dvi seserys (zr. 8 lentele). Buvo siektina apklausti ir

keletg téciy ir broliy, taciau tyrime dalyvauti jie atsisaké. Duoti interviu i§ viso atsisaké trys

asmenys.
8 lentelé. Pagrindinés tyrimo dalyviy charakteristikos.
Vardas = Giminystés Gyvenimas kartu ar atskirai Interviu
rySys trukmé
(min.)
Lina Sesuo Nebegyvena, nes pradéjo studijuoti, taciau 40
Siuo metu, laikinai gyvena pas tévus, kur yra
Jjos nejgalus brolis
leva Sesuo Nebegyvena, nes pradéjo studijuoti 50
Rimanté Mama Gyvena su stinumi, yra nuolatiné nejgalaus 40
stinaus globéja
Viktorija Mama Gyvena su dukra, yra nuolatiné nejgalios 39
dukros globéja
Dana Mama Gyvena su stinumi, yra nuolatiné nejgalaus 63

stinaus globéja

Saltinis: sudaré darbo autore.

Atliekant kokybinj interviu, buvo uzsibrézta apklausti septynis tyrimo dalyvius.
Taciau de¢l gaunamos informacijos, dalyviy skaiCius pakito. Po ketvirtojo apklaustojo
informacija pradéjo kartotis, todél buvo nuspresta, kad yra pasiektas informacijos prisotinimas,
ir apklausus penkta tyrimo dalyvij, tikslinga sustoti.

Empiriniy duomeny rinkimo instrumentas. Kokybiniai interviu atlikti,
naudojant pusiau struktliruoto interviu instrumentg — interviu gairés (1 priedas). Kokybiniam
tyrimui buvo sukurtos keturios gairés: . Gyvenimo kokybés samprata ir jos vertinimas, Seimoje
atsiradus negalei; Il. Gaunamos socialinés paslaugos, jy subjektyvus vertinimas ir poreikis; 1.
Socialiniy paslaugy poveikis gyvenimo salygoms; IV. Ateities perspektyvos. Sios gairés buvo
sukurtos, siekiant iSanalizuoti $eimy, gyvenanciu su nariu, kuris turi proto negalia, patirtis ir
sampratas. Instrumento, skirto Seimos, turin¢ioS suaugusj asmenj su proto negalia, klausimai

buvo orientuoti j jy esama gyvenimo kokybe, gaunamy socialiniy paslaugy nauda, buvo
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siekiama iSsiaiskinti, kokiy socialiniy paslaugy, Seimos nariams, kurie turi $alia saves asmenj,
kuris turi proto negalig labiausiai triiksta bei ko tikisi ateityje. Tokiu budu, I-lll gaires
detalizuotos, numacius po tris klausimus, IV gairé — keturiais klausimais.

Tyrimo eiga. Kokybiniai interviu buvo atlikti 2022 m. sausio — kovo ménesiais.
Interviu buvo atlieckamas VS| ,,Dienos centras sutrikusio intelekto asmenims* patalpose, keli
tyrimo dalyviai buvo apklausti naudojant Zoom platformg. Su kiekvienu apklaustuoju interviu
vyko iki valandos trukmés. llgiausias interviu — 60 minuciy, trumpiausias — 39 minutés.
Vidutin¢ pokalbio trukmé — 46 minutés. Su visais tyrimo dalyviais laika, atliekant interviu, teko
derinti individualiai. Kiekvienas interviu buvo jraSomas j diktofona, véliau visa medziaga
iSSifruota (transkribuota) ir jraSyta j word formato atskiras bylas, i$§ kuriy buvo atlikta tyrimo
empiriniy duomeny analizé. Naudojantis QDA Miner Lite programa, isskirtos pagrindinés
kategorijos ir subkategorijos bei jas pagrindziantys teiginiai.

Duomeny analizés metodai. Duomenys, kurie buvo gauti atlikus kokybinius
interviu, buvo ianalizuoti, pritaikant V. ZydZitinaités (2011) pasiiilyta duomeny analizés
technika:

1. Atliekant tyrimg, norédamas suprasti teksta, tyr¢jas atidziai skaito interviu
aprasus ir iskiria reikalingus aspektus, kurie i$skaido tekstg j atskiras dalis.

2. Atskirais teiginiais yra pateikiama informacija, kuri buvo surinkta interviu
metu.

3. Atskiri teiginiai formuojami j subkategorijas.

4. Subkategorijos formuojami j kategorijas.

5. Keliomis kategorijomis formuojama tema.

Etikos principai: Atliekant kokybinj tyrimg buvo laikomasi $iy tyrimo etikos
principy (Zydzitnaitée, Sabaliauskas, 2017):

- Pagarbos asmens privatumui principas. Tai yra pagrindinis principas, kurio
laikomasi atliekant tyrimg. Nesvarbu, kiek apklaustasis yra atviras, tyréjas privalo gerbti tyrimo
dalyvio norus. Labai svarbu gerbti asmens privatuma, nepazeidziant jo asmeninés erdvés.

- Savanoriskumo principas. Tyréjas turi uztikrinti, kad apklaustieji dalyvauty
niekieno neverciami, tik savo noru, ir kad turéty zodzio laisve. Tyrimo metu negali biiti jtampo0s,
kuri galéty pakenkti tyrimo rezultatams, todél abi Salys turi buti lygiavertémis.

- Konfidencialumas. Visa informacija, kurig tyréjas gauna i$ informanty, yra
laikoma konfidencialia, nevieSinama ir neperduodama tretiems privatiems arba juridiniams
asmenims, jeigu tai i§ anksto néra aptarta su tyrimo dalyviais.

- Anonimiskumas. Svarbu, kad biity uztikrintas tiriamo asmens anonimiskumas.

Reikia naudoti kuo maZziau asmens duomeny, todel tyrimo dalyviy yra pakeiiami vardai
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(uzsifruojami). Biitina prie§ atliekant tyrima supazindinti tyrimo dalyvius, kad jy asmeniniai
duomenys nebus vieSinami.

- Geranoriskumo ir nusiteikimo nekenkti tiriamam asmeniui principas. Tyréjas turi
uztikrinti, kad tiriamas asmuo biity apsaugotas nuo bet kokios psichiniy, fiziniy, socialiniy
padariniy. Paaiskéjus, kad negalima iSvengti rizikos, tyré¢jas turi daryti viska, kad biity kiek
jmanoma sumazinta rizikos pasekmés.

Dar pries pradedant atlikti interviu, su kiekvienu tyrimo dalyviu buvo sutarta, kad jei
kazkuris klausimas gali atrodyti per daug jautrus ir dalyvis nenori j jj atsakinéti — gali to
nedaryti, taip buvo sickiama uztikrinti savanoriskumo principa. Siekiant apsaugoti kiekvieno
dalyvio duomenis bei uztikrinti jy anonimiskumg ir konfidencialuma, jy vardai buvo pakeisti,
o informacija apie pavardes i§ viso nerenkama. Keletas tyrimo dalyviy noréjo iSsipasakoti
daugiau, taciau papras¢, kad atskleisti duomenys nebiity pavieSinti, todé¢l kai kuriy tyrimo
dalyviy, keltas interviu metu aptarty viety, nebuvo jrasinéjamos, taip buvo uztikrintas pagarbos
asmens privatumui principas bei geranoriSkumo ir nusiteikimo nekenkti tiriamam asmeniui
principas, kuriuo buvo sieckiama nesukelti tyrimo dalyviams jokios psichologinés, socialinés ar
fizinés rizikos, dél kuriy atsakantieji sulaukty neigiamy padariniy.

Tyrimo privalumai ir ribotumai. Atliktas kokybinis tyrimas turi tiek privalumy,
tiek trakumy.

Apklausus Seimos narius turin¢ius §eimos narj su proto negalia, buvo pastebéti Sie

pagrindiniai interviu privalumai:

1. Jeigu yra matoma, kad triiksta aiSkumo ir néra tiksliai iSanalizuota tema, galima
uzduoti papildomus klausimus.

2. Atliekant tyrima, galima matyti tyrimo dalyvio emocijas, stebéti kino kalba,
kuri prisideda prie tyrimo atlikimo.

3. Yra uzmezgamas tikras, jautrus kontaktas, dalyviai labiau atsiveria, j interviu
Ziuri gana rimtai.

Apklausus Seimos narius turin¢ius §eimos narj su proto negalia, buvo pastebéti Sie

pagrindiniai interviu trikumai:

1. Kelis tyrimo dalyvius trikdé, kad pokalbis yra jrasin¢jamas. Véliau pasisakeé,
kad jauciasi labai atsakingi ir bijo suklysti, jeigu kazka pasakys ne taip.
2. Ne visi dalyviai sutiko duoti interviu, pagrjsdami, kad tai per daug asmeniska

ir jautru, nenori, kad kas nors zinoty jy jausmus.
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3.2. Tyrimo rezultaty analizé

3.2.1. Gyvenimo kokybés samprata ir jos vertinimas, Seimoje atsiradus negaliai

ISanalizavus kokybiniy interviu duomenis apie tai, kaip tyrimo dalyviai supranta

gyvenimo kokybe, ir kaip ja vertina, Seimoje atsiradus negaliai, iSskirtos trys kategorijos

(Socialinis gerové; Dvasiné gerové; Fiziné gerove) ir septynios jy subkategorijos (zr. 9 lentelg).

9 lentelé. Seimy su proto negalig turinCiais suaugusiais nariais gyvenimo aspektai

atsiradus negaliai

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantys teiginiai

Socialiné gerové

Darbas

Darbg tai palieté. 16 mety negaléjau dirbti <...>
(Viktorija)

Darbq taip, man palieté, nes as negaliu dirbti pilno
darbo krivio... (Rimanté)

..jam uzeidavo tokie kaip priepoliai, automatiskai
betkokiu laiku mane iskviesdavo. Tai vél gi, mano
darbas nebuvo kokybiskas tokiais momentais, tai
kazkiek tai taip, jisai veiké, nes tu nezinai, bet kokiu
atveju, gali biuti skambutis ir iSkviesti tave —
reikalinga jiisy pagalba (Dana)

Ir jsidarbinat as atsimenu savo pirmq specialybe
socialinj darbg — globos namuose, tai is tikryjy,
globos namy, globos vaikai, kazkaip labai netikétai
susidiiré su mano broliu <...> jie ieskojo labai daug
kabliuky kaip mane pazeisti, <...> jie bandé per tq
prizme, per mano Seimos prizme mane iSvesti i§
kantrybés ir mane emociskai pazeisti. Tai jie
sakydavo, kad mano mama atsilikusi ir gimdo

durnius vaikus... (leva)
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Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantys teiginiai

Visuomeninis

aktyvumas

Dukra buvo poilsj ispirkus, éjom j teatrg ir as
suvokiau, kas tai yra dviese pabiit, mes 60 - meciai
éjom susikabing rankom, tai patys pagavom tq
kampgq, kaip tai yra svarbu (Viktorija)

Kad as turéciau, kur jg palikt, dviese su vyru kazkur
isvaziuot... (Rimant¢)

...nebuvo kokybiskas vien del to, kad gal bit tu
noréjai, vaikai isvaziuoti be sesés kazkur, nes mes
visi kartu vaZiuodavom, o visuomenéj, sakau, ir
zvilgsniai, jie gi irgi maté (Viktorija)

...nenori j tokias vietas vaziuot, jam bina labai
bloga, jisai fizinj skausmq net jaucia, galvos
skausmq, jis negali vykti j tokias vietas, tas miisy

nejgalus vaikas... (Rimanté)

Dvasiné gerové

Emociné buklé

...kai pradéjau eiti § mokyklg prasidéjo ir atsirado tas
gédos jausmas, atsiribojimas, nesupratimas, galim
sakyti net nekentimas jo. Kodél man taip atsitiko,
kodél tu toks, kodél as turiu patirti va tokj skausmg,
tokj, na jausmq pries kitus, lyg kalta bitum... (Lina)
Nu man ta kokybé, kadangi pradéjau lankyti tq pacig
viduring, kaip ir lanké ir brolis, nes ji buvo paprasta,
tai man buvo labai sunku, nes as patyriau irgi
patycias dél brolio (leva)

..po 10 mety tai gal as bisiu dar nepersenus, bet
kada as bisiu labai persenus, as visa laikg
pagalvoju, kad pirmq mirty vaikas, paskui as, kad
Jisai nebiity niekam nasta. (Rimantg)

AS labai labai pasakysiu galbit nepopuliariai,
negraziai, ne kazkaip... as Zinot, kq jsivaizduoju?
AS... [tesimas] noréciau... (asSaros), nu gal
nenoréciau, nelinkéciau, neZinau, as tiesiog noréciau
Ji palaidoti <...> Vél gi, Siuo atveju... linkéciau, kad
geriau as$ galéciau ji palaidot, kad as Zinociau, kad
jis yra saugus ir man yra ramu. Tai yra, vat vat, nu
ne svajoné, bet va tokios mintys. Nes kol kas, as...
nejzvelgiu, nematau, tokios jstaigos, kad as ji drgsiai

galéciau palikt* (Dana)
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Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantys teiginiai

Psichologiné sveikata

Tu negali numatyti jo tos dienos veiksmy, jisai gali
ryte biiti labai geros nuotaikos, per pietus kazkas jam
gali pasidaryti, gali agresija sukilti, tai veikia

psichologiskai. Psichologiskai veikia‘ (Dana)

Socialiniy rysiy tinklas

Miisy Seima tapo labai artima, nes esam vienas nuo
kito labai priklausomi. (Lina)

...man atrodo pas mus Seimoj jvyko pasidalijimas.
Em, mama labiau kiiré, gal ne rysj, bet santykj su
broliu, nes ji neturéjo is ko rinktis, nes ji visada
turéjo biiti Salia, o mano rysys stipréjo su téciu, tai
as jsivaizduoju, kad mano Seima pasidalijo 50/50.
(leva)

...daug draugy nubyréjo, nes, nes... dauguma
nezinojo, kaip elgtis su juo, mane erzindavo, nu
neerzindavo, kaip pasakyt, bet a5 jausdavau
diskomfortq, kada atéje | jj draugai ziurédavo,
stebédavos ar ten pastabas, kazkokias duodavo, kad
as jj ne taip aukléju ar kitaip kazkq turéciau daryti.
Taip, draugy mes neturim labai daug. Mums
nubyréjo draugai. (Rimanté)

..mano draugai labai atkrisdavo, as su jais
bendrauju, tol, kol jie neapsilanko mano seimoje, o
véliau tas rysys sutriikinéja. (leva)

Vyras labai myli vaikus ir negrésé nei skyrybom, nei
dar kazkuom. (Rimanté)

...neatlaiké stinaus tétis, jisai pasirinko kitokj
gyvenimq ne kartu, tai va cia gal skaudziausia yra
dalis. (Dana)

..kai savo draugq sirdies atvedziau as labai
pergyvenau, nes mama man vaikystéj buvo pasakius,
kaip tavo draugas reaguos j brolj, ten, jeigu Saipysis,
tai Zinok, tu su juo skirkis, nes jis nesupras taves, ir
nesuras tavo Seimos, visy misy. Tai mano draugas
nebuvo visiskai su tuo susidires, bet taip graziai j jj
reagavo ir mano brolis j jj, tai buvo labai grazi

patirtis ir jis pritapo prie misy Seimos. (Lina)
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Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

Fiziné gerové Ligos ...kaip sunegalavau tq savaitgalj, tai man buvo labai
blogai. Nerimas peréjo per sirdj, ir galvoju, kas nors

man.... va biitent Neringa... (Viktorija)

Poilsis ..kad as galéciau bet kokiu laiku, paros laiku ar
kada, palikti savo tq nejgaly asmenj, Siuo atveju,
savo siuny, kad sau suteikti valandos ar netgi dienos
poilsj... (Dana)

...kai a$ esu superiniai pavargusi, mano kokybiskas
gyvenimas biity pabiiti vienai: negyvenamoj saloj,
Jjau tuoj réekt pradésiu (juokiasi), pasiimti gerq gerg
knygq, arbatos puodeli ir klausytis pauksciuky
ciulbéjimq ir medziy osimo. (Viktorija)

...kokybiskas gyvenimas tada, kai gali laiko skirti ir
sau ir ne tik matyti centrq brolj, kad jis yra vienintelé

gyvenimo, Zinai, maldos statulg. (leva)

Saltinis: Sudaryta darbo autorés pagal atlikto kokybinio interviu duomenis, 2022 m.

Isskirtoje kategorijoje ,,Socialinés gerové™ yra apsakomas $eimos, kurioje yra
suauges asmuo, turintis proto negalia, aspektas, kuris paliecia jy socialing gerove.

Seimos nariai gyvenantys su suaugusiu nariu, kuris turi proto negalia isreiske, kad
negalios atsiradimas labai palieté jy darbine sfera. Tyrimo dalyviai i$saké, kad dél pakitusiy
aplinkybiy Seimoje, jie nebeturéjo galimybiy dirbti: ,, Darbq tai palieté. 16 mety negaléjau
dirbti ... (Viktorija). Taip pat tyrimo duomeny analizé parodé, kad Seimoms, kuriuose yra
asmuo su proto negalia galimybé dirbti vis délto iSliko, taciau, jie negaléjo dirbti pilnos darbo
dienos ,, Darbq taip, man palieté, nes as negaliu dirbti pilno darbo krivio ...* (Rimanté). Kali
kurie tyrimo dalyviai pasisaké, kad buvo galimybe dirbti ir pilnu etatu, taciau negal¢jo atlikti
savo darbo kokybiskai ir visg savo susikaupimg, darbo metu, nukreipti tik darbui. Dirbdami
jusdavo baime, gauti skambutj 1§ ugdymo jstaigy, kurios kviesdavosi atvykti j vieta, o tai
automatiskai reikalaudavo atsiprasinéti i§ darbo: ,,... jam uzeidavo tokie kaip priepoliai,
automatiskai betkokiu laiku mane iskviesdavo. Tai vél gi, mano darbas nebuvo kokybiskas
tokiais momentais, tai kazkiek tai taip, jisai veiké, nes tu neZinai, bet kokiu atveju, gali biiti
skambutis ir iSkviesti tave — reikalinga jisy pagalba* (Dana). Dazniausiai atliekant kazkokig
tai veikla, kaip pavyzdziui dirbant, mes pamirStame pas mus esancias problemas ir tai mums
leidzia, nors ir momentaliai ir trumpai, bet atsipalaiduoti ir pamirsti mus slegiancias problemas.

Taciau tyrimo dalyviai, i§saké, kad tai padaryti jiems i$¢jo sunkiai. Negalia pasieké juos ir jy
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darbe, dél kurios, jie susilauké netgi paty¢iy: ,, Ir jsidarbinat as atsimenu savo pirmg specialybe
socialinj darbg — globos namuose, tai is tikryjy, globos namy, globos vaikai, kazkaip labai
netikétai susidiiré su mano broliu ... jie ieSkojo labai daug kabliuky kaip mane pazeisti, ... jie
bandé per tq prizme, per mano Seimos prizme mane isvesti i§ kantrybés ir mane emociskai
pazeisti. Tai jie sakydavo, kad mano mama atsilikusi ir gimdo durnius vaikus ... (leva).
Negalios atsiradimas Seimoje stipriai palieté Seimy gyvenanéiy su suaugsiu asmeniu, kuris turi
proto negalia, darbing sfera. Darbas zmogaus gyvenime yra reikalingas, be jo negalime gauti
finansiniy iStekliy, taip pat jis leidzia savotiSkai ir atsipalaiduoti, ta¢iau, jeigu néra galimybés
jo atlikti tinkamai ir kokybiSkai tai labai stipriai palie¢ia Seimy socialing gerove.

Tuo tarpu dalyvavimas visuomeniniame gyvenime suteikia galimybe
atsipalaiduoti, praplésti socialiniy ry$iy tinkla, jgyti Ziniy ar tiesiog pailséti. Seimos nariai
i§sake, kad negalios atsiradimas stipriai sustabd¢ jy Seimos visuomeninj aktyvuma. Pasitaikius
progai atsipasti tyrimo dalyviai, prisimindavo, kg reiskia apsilankyti kino teatre: ,, Dukra buvo
poilsj iSpirkus, éjom | teatrg ir as suvokiau, kas tai yra dviese pabiit, mes 60 - meciai éjom
susikabing rankom, tai patys pagavom tq kampq, kaip tai yra svarbu* (Viktorija). Duomeny
analizé atskleidé, kad apklausti tyrimo dalyviai noréty nieko nevarzomai ir laisvai kazkur
1Svykti, iSeiti su savo antrgja puse, taciau vien dél to, kad globoja artimajj, kuris turi proto
negalig, to padaryti negali: ,, Kad as turéciau, kur jq palikt, dviese su vyru kazkur isvaziuot ... "
(Rimanté). Tyrime dalyvavusios mamos, i§saké, kad bandydavo iseiti j visuomeninj gyvenima,
kartu su visa Seima, jskaitant ir vaikus, kurie turi proto negalia, taciau labai daznai susilaukdavo
skaudziy visuomenes zvilgsniy. D¢l to ypatingai jautriai reaguodavo jy atzZalos, kurios neturi
negalios: ,,..., nebuvo kokybiskas vien dél to, kad gal biit tu noréjai, vaikai iSvaziuoti be sesés
kazkur, nes mes visi kartu vaZiuodavom, o visuomenéj, sakau, ir zvilgsniai, jie gi irgi maté
(Viktorija). Taip pat mamos pastebédavo, kad blogai jausdavosi ir jy vaikai, kurie turi proto
negalig. Tai netgi i§Saukdavo jiems fizinius skausmus: ,,... nenori j tokias vietas vaziuot, jam
biina labai bloga, jisai fizinj skausmgq net jaucia, galvos skausmag, jis negali vykti j tokias vietas,
tas musy nejgalus vaikas...“ (Rimante¢). Negalios atsiradimas Seimoje labai stipriai sustabdé
Seimos visuomeninj gyvenimg. Tévai pamirSo, ka reiSkia pabuti dviese kaip porai, asmens,
turin¢io negalig broliai / seserys jusdavo gédos jausmus, o ir pats asmuo, turintis negalia,
jausdavosi blogai, kas netgi i§Saukdavo jam fizinius skausmus, o tai neleisdavo visai Seimai
praleisti gerg laika kartu.

Kategorijoje ,,Dvasiné gerové™ yra apsakomas Seimos, kurioje yra suauges
asmuo, turintis proto negalig, aspektas, kuris palie¢ia jy dvasine gerove.

Zmogaus emociné buklé stipriai susijusi su asmens kokybisku gyvenimu. Jeigu

mes jauciamés blogai, mes negalime tinkamai funkcionuoti visuomeniniame gyvenime.

o1



Seserys, turin¢ios brolius, kurie turi proto negalia, iSreiské, kad labai stipriai pablogéjo jy
emociné buklé, tada, kai jos pradéjo lankyti mokykla: ,, Nu man ta kokybé, kadangi pradéjau
lankyti tq paciq vidurine, kaip ir lanké ir brolis, nes ji buvo paprasta, tai man buvo labai sunku,
nes as patyriau irgi patycias dél brolio “ (leva). Taip pat jos iSsakeé, kad pradéjo jausti neigiamus
jausmus, kaip pyktj, géda, atsiribojima, kuris atitolino nuo savo broliy, kurie turi proto negalia:
v kai pradéjau eiti | mokyklg prasidéjo ir atsirado tas gédos jausmas, atsiribojimas,
nesupratimas, galim sakyti net nekentimas jo. Kodél man taip atsitiko, kodél tu toks, kodél as
turiu patirti va tokj skausmg, tokj, na jausmg pries kitus, lyg kalta bitum...“ (Lina). Taip pat
tyrimy duomeny analizé¢ atkleidé, kad Seimos, o ypa¢ mamos, jaucia didel¢ baime ir
nezinomybe dél ateities — dél to, kas gali laukti jy vaiky, kurie turi proto negalia, kai jos
nebegalés jais pasirtipinti. Tai artimiesiems sukelia tokias mintis kaip jy mylimo zmogaus, kuris
turi negalig, mirtis. Tokios mintys mamoms kyla dél to, kad jos nenori apsunkinti savo artimyjy,
sveiky vaiky, gyvenimus: ,,...po 10 mety tai gal as busiu dar nepersenus, bet kada as biisiu
labai persenus, as visa laikq pagalvoju, kad pirmg mirty vaikas, paskui as, kad jisai nebiity
niekam nasta“ (Rimanté). Kitos tyrimo dalyvés jvardija, kad jy vaiky, mirtis, anks¢iau uz jas
suteikty garantijg ir zinojima, kad jy vaikas yra saugus ir mylimas bei niekas jo neskriaudzia:
,AS labai labai pasakysiu gal biit nepopuliariai, negrazZiai, ne kazkaip... as Zinot, kq
isivaizduoju? As... (tesimas) noréciau... (asaros), nu gal nenoréciau, nelinkéciau, neZinau, as
tiesiog noréciau ji palaidoti ... Vél gi, §iuo atveju. Linkéciau, kad geriau as galéciau jj palaidot,
kad as Zinociau, kad jis yra saugus ir man yra ramu. Tai yra, vat.. vat.. nu ne svajoné, bet va
tokios mintys. Nes kol kas, as... nejzvelgiu, nematau, tokios jstaigos, kad as jj drgsiai galéciau
palikt* (Dana). Zmogaus emociné biklé stipriai veikia jo dvasing gerove ir jo vidinj pasaulj.
Stabili emocin¢é gerové leidzia zmogui dziaugtis gyvenimo pilnatve, gerai jaustis ir padeda
lengviau iSgyventi skausma ar liidesj. Nesijausdamas gerai ir neturédamas stabilios emocinés
biiklés Zmogus gali ir paltizti ir sunkiau susitaikyti su gyvenime jvykusiais sunkumais.
Nezinojimas kas laukia, gali stipriai paveikti miisy psichologine gerove. Seimos
nariai teigia, jog labai sunku gyventi tolygy gyvenimg ir atsipalaiduoti, nes niekada nezinai,
kaip gali pasijusti bet kokiu paros metu jy artimasis, kuris turi proto negalig. Tyrimo dalyviai
i§sake, kad kasdieniné neZinomybé labai i§vargina, nes niekada nezinai, kaip reikia elgtis: ,, Tu
negali numatyti jo tos dienos veiksmy, jisai gali ryte biiti labai geros nuotaikos, per pietus
kazkas jam gali pasidaryti, gali agresija sukilti, tai veikia psichologiskai. Psichologiskai
veikia® Dana. Nezinomybé zmogy stipriai paveikia psichologiskai, dél ko kencia ir asmens
psichologiné sveikata. Seimos nariai besiurpiantieji savo artimuoju, kuris turi proto negalia,
jauciasi labiau paverge bei pazeidziami psichologiskai. O tai labai stipriai paveikia jy dvasing

gerove.
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Asmens socialiniy paslaugy tinklas, vaidina labai stipry vaidmenj jo gyvenime.
Tyrimo duomeny analizé parodé, kad gyvenant su asmeniu, kuris turi proto negaliag, Seimoje
esantys santykiai yra labai jvairiis. Vieni tyrimo dalyviai i§saké, kad visi Seimos nariai yra labai
priklausomi vienas nuo kito, jy santykiai yra geri, nes juos negalia suvienijo ir jie zino, kad turi
vienas kitam padéti, nes jauciasi vienas nuo kito priklausomi: ,, Miisy Seima tapo labai artima,
nes esam vienas nuo kito labai priklausomi* (Lina). Taciau keletas Seimos nariy i$saké, kad
pajuto tai, kad negalés atsiradimas jy Seimg susiskaldé j dvi puses ,,... man atrodo pas mus
Seimoj jvyko pasidalijimas. Em, mama labiau kiré, gal ne rysj, bet santykj su broliu, nes ji
neturéjo is ko rinktis, nes ji visada turéjo buti Salia, o mano rysys stipréjo su téciu, tai as
jsivaizduoju, kad mano Seima pasidalijo 50/50* (leva). Tyrimo dalyviai akcentuoja tai, kad
santykis su draugais sutriikinéjo. Dauguma draugy ,,atkrito*, nes nepriémé negalios arba tiesiog
jos iSsigasdavo: ,,...mano draugai labai atkrisdavo, as su jais bendrauju, tol, kol jie neapsilanko
mano Seimoje, o véliau tas rysys sutritkinéja“ (leva). Tyrimo duomeny analizé atskleidé ir tai,
kad dauguma tyrimo dalyviy ir patys nutrauke rySius su tam tikrais draugais. Tai atsitiko dél to,
kad jie jausdavosi blogai, kai i§ savo draugy jausdavo pasaipius zvilgsnius, duodavo jvairias
pastabas, bandydavo aukléti jy artimagjj, kuris turi negalia, ir galvodavo, kad jis pasikeis,
dalindavo patarimus, kaip geriau jj iSaukléti ir panaSiai. Tai labai erzindavo ir jausdavo justis
nemaloniai Seimos narius, gyvenancius su zmogumi, kuris turi negalig: ,,... daug draugy
nubyréjo, nes, nes... dauguma nezinojo, kaip elgtis su juo, mane erzindavo, nu neerzindavo,
kaip pasakyt, bet as jausdavau diskomfortq, kada atéje j ji draugai zinrédavo, stebédavos ar
ten pastabas, kazkokias duodavo, kad as jj ne taip aukléju ar kitaip kazkq turéciau daryti. Taip,
draugy mes neturim labai daug. Mums nubyréjo draugai“ (Rimanté). Tyrimo metu atsiskleidé,
jog santykiai tarp gyvenimo parteriy taip pat buvo jvairiis. Vienos mamos iSsake, kad negalia
visiskai nepalieté jy santykiu su sutuoktiniu, taciau kaip tik juos sustiprino ir labiau suvienijo:
., Vyras labai myli vaikus ir negrésé nei skyrybom, nei dar kazkuom “ (Rimanté). Taciau kitos
mamos i8saké, kad negalios atsiradimas iSardé Seimg ir joms teko ripintis savo vaiku, kuris turi
negalia, vienoms: ,,... neatlaiké siinaus tétis, jisai pasirinko kitokj gyvenimq ne kartu, tai va cia
gal skaudziausia yra dalis ..." (Dana). Tyrimo duomenys parodé, kad negalios atsiradimas
Seimoje, labai stipriai paveike ir sesery gyvenimo parterio pasirinkima: ,, ... kai savo draugg
Sirdies atvedziau as labai pergyvenau, nes mama man vaikystéj buvo pasakius, kaip tavo
draugas reaguos j brolj, ten, jeigu Saipysis, tai zinok, tu su juo skirkis, nes jis nesupras taves,
Ir nesupras tavo Seimos, visy miisy. Tai mano draugas nebuvo visiskai su tuo susidiires, bet taip
graziai j ji reagavo ir mano brolis j jj, tai buvo labai grazi patirtis ir jis pritapo prie miisy

Seimos “* (Lina). Socialiniy rys$iy tinklas labai svarbus Seimoms, kurios gyvena su suaugusiais
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nariais, turin€iais proto negalig. Tai kaip aplinkiniai Zmonés elgiasi su mumis: mus palaiko ar
mums nepadeda, veikia miisy dvasing gerove.

Kategorijoje ,,Fiziné gerové* yra apsakomas Seimos, kurioje yra suauges asmuo,
turintis proto negalig, aspektas, kuris palieCia fizine gerove.

Tyrimo duomeny analizé atkleid¢, kad Seimos, o ypa¢ mamos, net negali leisti sau
susirgti, nes visos mintys sukasi apie tai, kaip ligos atveju reikty pasiriipinti nariu, kuris turi
proto negalia: ,,... kaip sunegalavau tq savaitgalj, tai man buvo labai blogai. Nerimas peréjo
per Sirdj, ir galvoju, kas nors man.... va biitent Neringa... “ (Viktorija). Net ligos atveju, mamos
negali leisti sau sirgti. Visos jy mintys sukasi aplink jy vaika, Kuris turi proto negalig. Tai
parodo, kad labai stipriai kencia ne tik jy dvasing ir socialing, bet ir fiziné gerové. Negaléjimas
pasirtpinti savimi ne tik nepadeda pasveikti, bet daznu atveju ir i$Saukia kitas ligas, kurios dar
labiau apsunkina gyvenima.

Tyrimo metu buvo atskleista, jog, labai svarby vaidmenj gyvenimo kokybei
vaidina poilsis. Negaléjimas pabiiti tiesiog su savimi, labai veikia Seimos narius, kurie gyvena
ir nuolatos prizitri / globoja asmenj, kuris turi proto negalig. Tyrimo dalyviai svajoja, kad turéty
galimybe skirti laiko tik sau: ,,...kai as esu superiniai pavargusi, mano kokybiskas gyvenimas
biity pabiiti vienai: negyvenamoj saloj, jau tuoj rékt pradésiu (juokiasi), pasiimti gerq gerq
knygq, arbatos puodelj ir klausytis pauksciuky ciulbéjimq ir medziy osimo** (Viktorija). Taip
pat duomeny analiz¢ atskleidé, jog nejgalyjj prizitirin¢ios / globojan¢ios mamos, noréty, tiesiog
bent keletui valandy saugiai palikti savo vaika, turint] negalia, kad galéty leisti sau atsipiisti:
,,...kad as galéciau bet kokiu laiku, paros laiku ar kada, palikti savo tq nejgaly asmenj, Siuo
atveju, savo siuny, kad sau suteikti valandos ar netgi dienos poilsj ... “ (Dana). Kokybisko poilsio
neblivimas ir net negal¢jimas Zmogui pabiiti vienas su savimi, labai veikia fizing Zmogaus
gerove. Daugeliui gali atrodyti, kad biiti su savimi yra nuobodu, taciau Seimoms, ypa¢ mamos,
kurios praktiskai visada yra priklausomos nuo savo suaugusiy vaiky, kurie turi proto negalia, ir
yra pamirSusios pabiivima tik su savimi, tai gali biiti pats geriausias atsipalaidavimo biidas,

kuris leidZia kiinui ilsétis ir jam atsipalaiduoti.
3.2.2. Gaunamos socialinés paslaugos, jy poreikis ir subjektyvus vertinimas
[Sanalizavus kokybiniy interviu duomenis apie gaunamas socialines paslaugas, jy

poreikj ir subjektyvius vertinimus, i§skirtos dvi kategorijos (Socialinés paslaugos; Svietimo

paslaugos) ir penkios jy subkategorijos (zr. 10 lentele).
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10 lentelé. Valstybés teikiamos paslaugos, kuriomis gali pasinaudoti Seimos, kuriuose yra

suauges asmuo turintis proto negalig

Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Socialinés Dienos centras ...dienos globos. Tai vienintelé socialinés dienos
paslaugos globos paslauga. (Viktorija)

Ne, mano Seima daugiau jokiy paslaugy negauna
apart Sito dienos uzimtumo centro. Nes pas mus

daugiau jy kaip ir néra. (Dana)

Asmeninio asistento ...kokie asistentai galéty, jy lyg ir yra, bet, nezinau,
paslauga kq tie asistentai ten daro (juokiasi). Tarsi ir jsteigty
yra... (Viktorija)

.viena iS paslaugy, tai laisvadieniais ir Svenciy
dienomis, kad buty kazkoks tai va zmogus, kuris,
kuris kazkiek tai galéty ji priziaréti, tokie kaip

asmeniniai asistentai, jei jy dabar yra. (Dana)

Laikino atokvépio Buvo teikiama ir laikino atokvépio paslauga, tévai
paslauga labai dZiaugési. (Lina)

Naudojaus laikino atokvépio paslauga, ir labai, be
galo reikalinga. Ir manau, kad visi, kurie naudojosi
Sia paslauga, sutikty, kad va, Sitokios paslaugos

labiausiai ir tritksta... (Dana)

Salpos nejgalumo Nieko. Ne, vienintelis dalykas, kas yra gerai jis
pensija gauna ismoka dél nejgalumo. (leva)
..iSmokas gaunu, invalidumg, tai yra piniginé

ismoka. (Rimant¢)

Svietimo paslaugos | Ugdymo jstaiga Lanke jis specialigiq mokykla, bet buvo tritkumas
specialisty. Vaikinui 17 mety uzdédavo tq tokig kaip
kariing, kaip maziem vaikams deda su skaiciais ir
taip $vesdavo gimtadienius. Nu jis nebuvo ugdomas...

(Rimante)

Saltinis: Sudaryta darbo autorés pagal atlikto kokybinio interviu duomenis, 2022 m.

Kategorijoje ,,Socialinés paslaugos* yra iSskiriamos pagrindinés Valstybés
suteikiamos paslaugos, kurias gauna ar yra gave apklausti tyrimo dalyviai.

Tyrimo metu buvo atskleista, kad Seimos nariai gyvenantys SU suaugusiu nariu,
kuris turi proto negalig, gauna dienos centro paslauga: ,,...dienos globos. Tai vienintelé

socialinés dienos globos paslauga.* (Viktorija). Tyrimo duomeny analizé padéjo iSsiaiskinti,
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jog dienos centro paslauga, yra viena i§ pagrindiniy socialiniy paslaugy, kurig gauna Seimos su
nariu, kuris turi proto negalia: ,, Ne, mano Seima daugiau jokiy paslaugy negauna apart Sito
dienos uzimtumo centro“ (Dana). Dienos centro paslauga suteikia uzimtuma, ugdo ir tobulina
jau turimus, prarastus ar visiSkai naujus asmens, turinfio negalig sugebéjimus. Tyrimo
duomeny analizé atskleidé¢, kad dienos centras yra viena i§ pagrindiniy paslaugy, kuria gali
pasinaudoti tyrimo dalyviai.

Asmeninis asistentas — zmogus, kuris suteikia galimybg¢ Seimoms, kurios gyvena
su suaugsiu nariu, turin¢iu proto negalia, dél susiklostan¢iy aplinkybiy, prizitréti jy globojama
artimgjj. Tyrimo dalyviai atskleidé, kad yra teke girdéti apie asmeninio asistento teikiamag
paslauga: ,,...kokie asistentai galéty, jy lyg ir yra, bet, neZinau, kq tie asistentai ten daro
(juokiasi). Tarsi ir jsteigty yra..* (Viktorija). Tyrimo duomenys parodé, kad Seimos,
gyvenan¢ios su asmenimis, kurie turi proto negalig, noréty, kad jiems bity suteikiama
asmeninio paslauga, taciau néra tikri ar ji yra teikiama: ,,...viena is paslaugy, tai laisvadieniais
ir Svenciy dienomis, kad biity kaZkoks tai va Zzmogus, kuris, kuris kazkiek tai galéty jj priziureéti,
tokie kaip asmeniniai asistentai, jei jy dabar yra* (Dana). Tyrimo duomeny analizés metu
atsikleide, kad paslauga yra teikiama Valstybes, taciau ji nepasiekia tikslinés grupés, kuriai ir
turéty biti teikiama. Tyrimo dalyviai yra susipazing ir tik i§ nuogirdy ar projekty aprasy, Zino
apie asmeninio asistento paslaugas, taciau néra supazindinti su Sios paslaugos teikiamomis
funkcijomis, kam ji skirta ir panasiai.

Duomeny analizés metu tyrimo dalyviai pasisake, kad jie gaudavo laikino
atokveépio paslauga: ,, Buvo teikiama ir laikino atokvépio paslauga, tévai labai dZiaugési*
(Lina). Seimos nariai pasisaké, kad laikino atokvépio paslauga buvo be galo reikalinga ir jie
labai dZiaugesi Sios paslaugos teikiama kokybe. Taip pat jie jvardijo, kad Sios paslaugos labai
truksta: ,, Naudojaus laikino atokvépio paslauga, ir labai, be galo reikalinga. Ir manau, kad
visi, kurie naudojosi Sia paslauga, sutikty, kad va, Sitokios paslaugos labiausiai ir triksta...
(Dana). Artimieji, kurie savo Seimose turi suaugusj asmenj su proto negalia iSreiSké, kad laikino
atokvépio paslauga viena geriausiy ir efektyviausiy paslaugy, kurias gauna tiesiogiai ne tik
asmuo, kuris turi proto negalig, bet ir jo Seimos ratas, nes jie gali pailséti ar skirti laiko savo
Seimai ar tik sau.

Dar viena labai svarbi paslauga, kuri yra suteikiama valstybés tai Salpos
nejgalumo pensija. Tyrimo dalyviai jvardijo, kad tai viena i§ esminiy paslaugy, kurig gauna jy
Seima: ,,...ismokas gaunu, invalidumq, tai yra piniginé ismoka* (Rimanté). Taip pat viena
tyrimo dalyvé jvardijo ir tai, kad tai yra vienintel¢ paslauga, kurig gauna jos Seima: ,, Nieko. Ne,
vienintelis dalykas, kas yra gerai jis gauna iSmoka dél nejgalumo* (leva). Salpos nejgalumo

pensija, suteikia asmeniui, kuris turi proto negalig, prisidéti finansiSkai prie ji globojancios

56



Seimos gerbiivio. Tai 1§ esmés Siek tiek palengvina Seimy, kurios gyvena kartu su suaugsiu
zmogumi, kuris turi proto negalig, esamg situacija, ypatingai atsitikus taip, kad vienas i$ jj
prizitirin¢iy / globojanciy globéjy, nebegali dirbti dél nuolatinés asmens, su proto negalia
priezitros.

Kategorijoje ,,Svietimo paslaugos® yra aptariamos §vietimo paslaugos, kuriomis
gali pasinaudoti Seimos, su nariu, kuris turi proto negalig.

Tyrimo analizés metu buvo atskleista, kad valstybé suteikia asmenims, kurie turi
proto negalig, galimybe lankyti ir ugdymo jstaigas. Taciau tyrimo dalyviai iSsaké, kad jie
nebuvo patenkinti $iy paslaugy kokybe: ,, Lanké jis specialigiq mokykla, bet buvo trikumas
specialisty. Vaikinui 17 mety uzdédavo tq tokiq kaip kariing, kaip maziem vaikams deda su
skaiciais ir taip Svesdavo gimtadienius. Nu jis nebuvo ugdomas ... (Rimanté¢). Vien tik faktas,
kad yra ugdymo jstaigos, kurios skirtos asmenims, turintiems proto negalig, neuztikrina
kokybisky paslaugy teikimo, tinkamo ugdymo, savarankiSkumo skatinimo, jsiliejimo i
visuomeninj gyvenimg bei negalios stereotipy lauzymo visuomengje. Tai yra todél, kad labai
truksta savo srities specialisty: spec. pedagogy, spec. pedagogy padéjéjy, logopedy. Tai labai
suvarZo zmoniy, turin€iy proto negalig, asmeninj tobul¢jimg ir jy pilnavertiska jsiliejima i
visuomeng.

Yra atkreiptinas démesys, kad net valstybei suteikiant paslaugas, kurios gyvena
su suaugusiu nariu turin¢iu proto negalig, jos ne visada galima pasinaudoti, nes paslaugos
netinka Seimos poreikiy, nes yra trikumas specialisty, paslaugos néra pritaikytos asmeniui,
kuris turi negalig bei jo Seimai.

[Sanalizavus kokybiniy interviu duomenis apie gaunamas paslaugas ir
pagrindinius aspektus siekiant jy pokyciy iSskirtos dvi kategorijos (Socialinés paslaugos;

Sveikatos paslaugos) ir trys subkategorijos (zr. 11 lentelg).

11 lentelé. Aspektai reikalaujantys pokyciy siekiant Seimy, kuriuose yra suauges asmuo

turintis proto negalia, gyvenimo kokybés

Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Socialinés Asmeninio Asmeninj asistentq, taip galéty buti, bet tada, kai yra
paslaugos asistento paslauga | poreikis, kad jis bity. (Rimanté)

Ten gauni asmenini asistentq dviem valadom, ir sugalvoji
nuvaziuoti j filmq. Tévai gyvena Kursénuose, artimiausias
kino teatras Siaulivose. Nuvaziavimas trunka apie valanda
laiko | priekj ir atgal, ir realiai, tu net to filmo nespéji

pamatyti, tu net apsipirkti negali normaliai, jei nori j kokj
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Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

Akropolj nuvaziuoti, nes viskas turi greitai vykti, lékimas,
negali atsipalaiduot ir ramiai vaikscioti, nes vis galvoji,
kad tik spétum j laikq. Ir va tai paveiké mano gyvenimg, as

visada lékime, skubéjime, nerime kazkokiam. (Lina)

Laikino atokvépio | Kaip ir kiekviena, turbiit, is§ miisy cia esanciy mamy, kad
paslauga laikino atokvépio nerealiai reikalinga paslauga <...> Siai
dienai mes neturim, labai jdomiai, labai gaila. (Viktorija)

Labiausiai tritksta laikino atokvépio ir va tokio kazkokio...

(Rimant¢)
Sveikatos Anestezija ...noréjom pasidaryti tq galvos tomografijq, kadangi jam
paslaugos visq smegeny funkcijos yra pakitusios, tai mums buvo

atsakyta, kad neturim galimybés. Ir niekaip... niekaip...
netgi uz pinigus, finansiskai mes sakém susimokétumem uz
tq patj tyrimq, uz narkoze. Nes anksciau, kol jis buvo dar
Jaunuolis, iki 18 mety, j tq tarpq vaiky, tai daré su narkoze

tokj tyrimg, dabar suaugusiam nebedaro. ( Dana)

Saltinis: Sudaryta darbo autorés pagal atlikto kokybinio interviu duomenis, 2022 m.

Kategorijoje ,,Socialinés paslaugos® iSskiriamos pagrindinés socialinés
paslaugos, su kuriomis yra susidiire tyrimo dalyviai, taciau yra reikalingi tam tikri poky¢iai,
kurie galéty Zenkliai pagerinti jy teikiamy paslaugy kokybe.

Tyrimo duomeny analiz¢je atsikleidZia tyrimo dalyviy poreikis asmeniniam
asistentui. Tyrimo dalyviai iSsaké, kad asmeninis asistento paslauga turéty teikiama ne tada, kai
patogu jstaigai, kuri teikia jo paslaugas, bet Seimai, kuri nori §ia paslauga pasinaudoti:
., Asmeninj asistentq, taip galéty biiti, bet tada, kai yra poreikis, kad jis bity* (Rimanté). Taip
pat atkreiptinas démesys, kad Seimoms teko pasinaudoti asmeninio asistento paslauga, taciau ji
buvo nekokybiska, nes nebuvo atsizvelgta ; Seimos, gyvenancios su suaugusiu nariu esamag
situacija. Nors ir gaunant §ig paslauga negalima atsipalaiduoti, nes Sios paslaugos trukmé
teikiamu metu yra labai trumpa: ,, Ten gauni asmenini asistentq dviem valadom, ir sugalvoji
nuvazivoti j filmg. Tévai gyvena Kursénuose, artimiausias kino teatras Siauliuose.
Nuvaziavimas trunka apie valanda laiko j priekj ir atgal, ir realiai, tu net to filmo nespéji
pamatyti, tu net apsipirkti negali normaliai, jei nori j kokj Akropolj nuvaziuoti, nes viskas turi
greitai vykti, lékimas, negali atsipalaiduot ir ramiai vaikscioti, nes vis galvoji, kad tik spétum j
laikq. Ir va tai paveiké mano gyvenimgq, as visada lékime, skubéjime, nerime kazkokiam *“ (Lina).

Seimos i$sako, kad asmeninis asistentas bty nuostabi paslauga, jeigu bity atsizvelgiama j
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Seimos poreikius. Svarbu yra teikiant paslauga, ja nuosekliai sekti ir zitréti, kaip ji pritampa
praktikoje ir kg galima keisti, kad §i buty teikiama kokybiskai bei ja norétysi naudotis.

Laikino atokvépio paslauga néra naujiena tyrimo dalyviams. Jie pabrézia, kad
kaip tik labai dziaugési teikiamos paslaugos kokybe ir noréty, kad §i paslauga ir toliau biity
tesiama: ,, Labiausiai tritksta laikino atokvépio ir va tokio kazkokio...” (Rimanté). Taip pat
tyrimo duomeny analiz¢é atskleidé, kad Sios paslaugos nebiivimas sukelia neigiamus jausmus,
Seimoms, kuriose yra asmuo su proto negalia: ,, Kaip ir kiekviena, turbit, is miisy c¢ia esanciy
mamy, kad laikino atokvépio nerealiai reikalinga paslauga ... Siai dienai mes neturim, labai
jdomiai, labai gaila“ (Viktorija). Laikino atokvépio paslauga tiriamos grupés savivaldybéje
buvo teikiama, taciau nejrodzius jos reikalingumo dél pasyvaus naudojimosi, paslauga nebuvo
pratesta. Nors ir tyrimo dalyviai i$saké, kad $i paslauga teiké ypatingai didele reikSme jy
gyvenimui ir jie buvo ja labai patenkinti, taciau baime, pripratimas niekur nebeiti,
nebegaléjimas atsipalaiduoti stabdé Seimy naudojimasi Sia paslauga, todél savivaldybe
nusprend¢ Sios paslaugos netesti.

Kategorijoje ,,Sveikatos paslaugos® yra aptariami aspektai reikalaujantys
sveikatos paslaugy poky¢iy.

Tyrimo duomeny analiz¢, atkleidé, kad paslaugy trikumas ar jy kokybés
nebuvimas yra ne tik socialinése paslaugose, taciau ir sveikatos srityje. Tyrimo dalyviai i$saké,
kad néra teikiamos kokybiskos sveikatos paslaugos asmenims, kurie turi proto negalig. Norint
atlikti tyrimus, jie negali gauti anestezijos paslaugos: ,,... noréjom pasidaryti tqg galvos
tomografijq, kadangi jam visq smegeny funkcijos yra pakitusios, tai mums buvo atsakyta, kad
neturim galimybés. Ir niekaip... niekaip... netgi uz pinigus, finansiskai mes sakém
susimokétumeém uz tq patj tyrimg, uz narkoze. Nes anksciau, kol jis buvo dar jaunuolis, iki 18
mety, i tq tarpq vaiky, tai daré su narkoze tokj tyrimq, dabar suaugusiam nebedaro* (Dana).
Be sveikatos paslaugy kokybés nebuvimo negalimas ir kokybiskas socialiniy paslaugy
teikimas. Negalia niekur nedingta, kai asmuo sulaukia pilnametystes. Kol Zmogus yra vaikas,
tol jis gali gauti kokybiSkesnes paslaugas, taciau tik sulaukus aStuoniolikos mety, jy

prieinamumas tampa labai sunkus, ko, i$ tiesy, neturéty biiti.

3.2.3. Socialiniy paslaugy poveikis gyvenimo saglygoms

[Sanalizavus kokybiniy interviu duomenis apie socialiniy paslaugy poveiki
gyvenimo saglygoms, iSskirtos dvi kategorijos (Galimybés Seimos nariams; Asmeniniy poreikiy

atsisakymas) ir penkios jy subkategorijos (zr. 12 lentelg).

59



12 lentelé. Seimy su proto negalig turindiais suaugusiais nariais paslaugy poveikis gyvenimo

salygoms
Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai
Paslaugy Asmens turin¢io ...Sestadieniai, sekmadieniai — koSmariski, atostogos

poveikis proto
negalia
turin¢iam

asmeniui

negalia, emociné

bikle

kosmariskos. Tai mes turim turéti kokj isvaziavimg, kad ir
SeStadienj mes turim vaziuot j parduotuve, bent pajidet is
namy. Sekmadienj Siaip taip, nuleidom su pykciu, Siaip
taip, kad niekur nevaziuosi, kai pradéjom gaut tq paslaugq,
Zinai. Ji pajuto, kad jai ten patinka. (Viktorija)

Brolis labai dziaugiasi, visada laukia, kada galés vaZiuoti

] centrg. (Lina)

Buitiniy jgudziy
ugdymas

Dar va ismoko dienos centre, kad po pasinaudojimo tualete
reikia dangti nuleisti ir iSeinat is kambario $viesq isjungt.
Nu toks tipinis atrodo, paprastas dalykas, bet mums

svarbus. (Rimant¢)

Bendravimas su

Zmonémis

AS matau, kad jai patinka, jinai nori biti tarp Zmoniy, ji
labai nori biti tarp zmoniy. Tikrai jai tinka, o jei tinka, tai
reiskiasi ir kokybé yra gera. Vis vien, juk iSduoda tq

nenoréjimg, kitaip isreiksty tq nenoréjimq. (Viktorija)

Paslaugy
poveikis Seimos
nariams,
gyvenantiems su
suaugsiu nariu
turinéiu proto

negalig

Darbiné veikla

Nu tai, prisideda tuom, kad tévai gali dirbti. (Lina)

...as galiu dirbti... (Rimanté)

Ir taip pat mano to tiesioginio darbo, as galiu eiti j darbg,
galiu praleisti tq laikq darbe, Zinodama, kad bent jau mano

sinus, Siuo atveju yra saugus, tiesiogine prasme. (Dana)

Asmeniniy poreikiy

patenkinimas

.. as$ namuose, va tada gaunu tq sau laikg, kad kiek tai.
Pabut vienai, pasikrapstyti, ar ten paskaityti knygg.
(Viktorija)

Tai yra vienintelis geras dalykas, kuris bent jau leidZia tg

laiko tarpo, kuris jame biina — atsikveépti. (Dana)

Asmeniniy poreikiy

atsisakymas

...jeigu dar bity laikino atokvépio paslauga, tada tévai
galéty labiau atsipalaiduot, ir as kartu galéciau su tévais j
tas pacias laidotuves nuvaziuot. Nes mes net negalim kartu
[ laidotuves vykt, nes kazkas turi pasilikt... ( Lina)

...as net negaliu atsikélus susiplanuoti, kur galiu eiti, as

viskq turiu atsizvelgti j savo siunaus poreikius. (Rimanté)

Saltinis: Sudaryta darbo autorés pagal atlikto kokybinio interviu duomenis, 2022 m.
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Kategorijoje ,,Paslaugy poveikis proto negalig turin¢iam asmeniui® aptariamas
socialiniy paslaugy poveikis zmogui, kuris turi proto negalig.

Gaunamy socialiniy paslaugy kokybe¢ ir jy tinkamumas atsikleidzia jas gaunanciy
asmeny emocingje biikléje. Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad asmens, kuris turi proto
negalig Seima pastebéjo, kad teikiamos dienos centro paslaugos yra viena saugiausiy ir viena
labiausiai norimy lankyti viety, jy artimyjy, kurie turi negalia. Taip pat tyrimo dalyviai
pastebéjo, jog savaitgaliais ar atostogy metu nebegalint nuvykti i dienos centra, nejgaliojo
emocin¢ biiklé smarkiai pasikeiCia: ,,...Sestadieniai, sekmadieniai — kosSmariski, atostogos
kosmariskos. Tai mes turim turéti kokj isvaziavimg, kad ir SesStadienj mes turim vaziuot j
parduotuve, bent pajudet is namy. Sekmadienj Siaip taip, nuleidom su pykciu, Siaip taip, kad
niekur nevaziuosi, kai pradéjom gaut tq paslaugq, Zinai. Ji pajuto, kad jai ten patinka*
(Viktorija). Taip pat tyrimo dalyviai i$saké, kad jy artimieji rodo teigiamas emocijas, dziaugiasi
kiekvieng kartg vykstant i dienos centra: ,, Brolis labai dZiaugiasi, visada laukia, kada galés
vaziuoti j centrg* (Lina). Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad kokybiskai teikiamos
socialinés paslaugos, leidzia asmenims, kurie turi proto negalig, jaustis komfortiskai, jie jauciasi
atsipalaidave. Gera asmeny, turin€iy proto negalig, emocin¢ bikl¢ leidZia suprasti, kad
paslaugos yra teikiamos kokybiskai ir jos yra reikalingos ne tik Seimai, bet ir Zzmogui, kuris turi
proto negalig.

Tyrimo rezultatai atkleidé, jog Seimos nariai pastebéjo, kad jy artimasis, kuris turi
proto negalig, igijo keleta naujy buitiniy jgtidziy biitent lankant dienos centra: ,, Dar va iSmoko
dienos centre, kad po pasinaudojimo tualete reikia dangti nuleisti ir iSeinat is kambario Sviesq
iSjungt. Nu toks tipinis atrodo, paprastas dalykas, bet mums svarbus “ (Rimant¢). Tal parodo,
kad teikiamos paslaugos ne tik duoda uzimtumg, bet ir praplecia asmens gebéjimus, taip
padedant ne tik jam, bet kartu ir palengvina Seimos, kuri gyvena kartu su asmeniu, turin¢iu
negalia, buit}, kas pagerina gyvenimo kokybg.

Daznu atveju pasitaiko, kad zmogus, kuris turi proto negalig, nenori bendrauti, jis
biina labiau uzsidargs (ypac, jet jis turi sunkig proto negalig), jam sunkiau sekasi iSreikSti Savo
emocijas, nuotaikas, jis negeba pasakyti, kas jam patinka, o kas ne, tai dazniausiai parodo savo
veiksmais, o ne Zodziais, kadangi, dazniausiai sunkig negalig turintys asmenys nekalba arba
kalba pavieniais zodziais. Tyrimo dalyviai pasteb¢jo, kad gaudami dienos centro paslaugas jy
Seimos nariai, turintys negalig, tapo atviresni, lengviau ,,prisileidziantys‘ Zmones: ,, 45 matau,
kad jai patinka, jinai nori biiti tarp Zmoniy, ji labai nori biiti tarp Zmoniy. Tikrai jai tinka, o jei
tinka, tai reiskiasi ir kokybé yra gera. Vis vien, juk iSduoda tq nenoréjimg, kitaip isreiksty tq
nenoréjimg “ (Viktorija). Taip kaip yra suteikiama paslauga, kokie specialistai dirba yra vienas

svarbiausiy aspekty, leidzian¢iy pagerinti Seimos, gyvenancios su suaugusiais nariais, kurie turi
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proto negalig, gyvenimo sglygas. Tai leidZia ne tik suteikti kokybiskas socialines paslaugas, bet
ir parodo, specialisty profesionalumg dirbant su asmenimis, turinciais proto negalia, bei jy
Seimomis.

Kategorijoje ,,Paslaugy poveikis $§eimos nariams, gyvenantiems su suaugsiu nariu
turinCiu proto negalig™ yra aptariamas paslaugy poveikis orientuotas j asmens, turin¢io negalia,
Seimg.

Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad socialiniy paslaugy biivimas Seimy,
kurios gyvena su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalig, duoda teigiamg poveikj, kuris
smarkiai gerina jy gyvenimo kokybe. Tyrimo dalyviai iSsaké, kad gaunamy paslaugy déka, jie
gali dirbti: ,,Nu tai, prisideda tuom, kad tévai gali dirbti** (Lina); ,,...as galiu dirbti..."
(Rimanté). Taip pat Seimos nariai atskleidé, kad Zinodami, jog jy artimieji, kurie turi proto
negalig, yra saugiis ir patikimose rankose, todé¢l atliekant darbines funkcijas, jie gali
susikoncertuoti  savo veiklg ir trumpam pamirSti nuolating artimojo, turin€io proto negalia,
prieziuirg : ,, Ir taip pat mano to tiesioginio darbo, as galiu eiti j darbq, galiu praleisti tq laikg
darbe, Zinodama, kad bent jau mano sinus, Siuo atveju yra saugus, tiesiogine prasme** (Dana).
Teikiamy paslaugy déka tiriamieji gali atsipalaiduoti ir savo mintis nukreipti j darbg, zinodami,
kad jy Seimos narys, kuris turi negalia, yra saugus, jam yra suteikiamas, pagal jo galimybes,
uzimtumas bei jis yra tarp specialisty, kurie gali ne tik juo pasirtipinti, bet ir suteikti kokybiskas
uzimtumo, ugdymo paslaugas.

Kiekvienas 1§ misy kartais norime pabiti tik su savimi, ta¢iau Seimoms, kuriose
yra asmuo, turintis proto negalig, daZnai tuo negali pasinaudoti. Tyrimo duomenys atskleide,
kad gaunamy socialiniy paslaugy, Siuo atveju, dienos centro, déka, Seimos (ypa¢ mamos) gali
leisti sau pabiiti vien su savimi ir tiesiog leisti uzsiimti savo meégstama veikla: ,,...as namuose,
va tada gaunu tq sau laikq, kad kiek tai. Pabiit vienai, pasikrapstyti, ar ten paskaityti knygqg “
(Viktorija). Tyrimo dalyviai jvardijo ir tai, kad esant $alia zmogaus, kuris turi proto negalia,
visada dazniausiai viskas turi biti atliekama laiku, niekada negalima véluoti, nes tai gali
pakeisti asmens, turincio negalig savijauta, kas savaime smarkiai veikia ir Seimos globojancios
nejgalyjj, fizine ir psiching bikle. Seimos nariai jvardijo, kad dienos centro déka, jie gali leisti
sau pailséti nuo juos slegiancios rutinos: ,, Tai yra vienintelis geras dalykas, kuris bent jau
leidzia tq laiko tarpo, kuris jame biina — atsikvepti* (Dana). Daugumai asmeniniy poreikiy
patenkinimas gali skambéti kaip noras nueiti | parduotuve ir ten nusipirkti norimg drabuzj,
taciau SeimoOs nariy, kuriuose gyvena asmuo turintis proto negalig, o ypa¢ mamy, noras ir
asmeniniy poreikiy patenkinimas yra tiesiog laikas, kuris yra skirtas tik sau. Ir tai gali biiti

tiesiog noras ramiai pasédéti vienam.
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Tyrimo duomeny analiz¢ atkleidé, kad Seimos nariai, gyvenantys su proto negalig
turindiu asmeniu, dauguma aspekty turi ir atsisakyti savo asmeniniy poreikiy. Seimos issake,
kad netgi tokiais sunkiais momentais, kaip laidotuves jie negali buti visi kartu, nes vienas i$
Seimos nariy turi pasilikti namuose ir prizitiréti jy artimajj, kuris turi negalia: ,,...jeigu dar biity
laikino atokvépio paslauga, tada tévai galéty labiau atsipalaiduot, ir as kartu galéciau su tévais
j tas pacias laidotuves nuvaziuot. Nes mes net negalim kartu j laidotuves vykt, nes kazkas turi
pasilikt ... “ (Lina). Dauguma i§ miisy daznai girdime, planuokis savo diena ir ji bus produktyvi.
prie jy ir savo dienotvarke planuotis pagal savo vaiko galimybes: ,,...as net negaliu atsikélus
susiplanuoti, kur galiu eiti, a$ viskq turiu atsizvelgti j savo sunaus poreikius“ (Rimanté). Tali
parodo, koks yra didelis trikumas socialiniy paslaugy, kurios biity orientuotas biitent j Seimas,
kuriose yra asmenys turintys proto negalig.

Turimos socialinés paslaugos, kaip dienos centras, pagerina gyvenimo salygas
Seimoms, kuriose yra asmenys, turintys proto negalia, taciau tai neiSsprendzia visy jy problemy.
Seimos nariai gali leisti sau dirbti ar pasitaikius progai atsipalaiduoti ir, jei iSeina pabiti su
savimi, taciau tai atsitinka retais atvejais. Biitina kalbéti ir plétoti teikiamas paslaugas, jas
nuolatos tobulinti ir atsizvelgti | pagrindinius Seimy, kuriuose yra suauge nariai, turintys proto

negalia, poreikius ir taip pritaikyti teikiamas socialines paslaugas.

3.2.4. Socialiniy paslaugy Seimoms su proto negalig turinCiais nariais

ateities perspektyvos

ISanalizavus kokybiniy interviu duomenis apie socialiniy paslaugy Seimoms su
proto negalig turinCiais nariais ateities perspektyvas, iSskirtos dvi kategorijos (Paslaugy
apripinimas asmeniui, kuris turi negalia, gyvenant Seimoje; Paslaugy apriipinimas asmeniui,

kuris turi negalia, likus vienam) ir $eSios jy subkategorijos (zr. 13 lentele).

13 lentelé. Seimy su proto negalig turindiais suaugusiais nariais ateities perspektyvos

Kategorija Subkategorija Patvirtinantys teiginiai

Paslaugy Laikino atokvépio | Laikino atokvépio, tol kol mes dar, kol mums reikia...
apripinimas paslauga (Rimante)

asmeniui, kuris Kad mes turétume laikas nuo laiko, kur jq palikt. Kaip ir
turi negalia, kiekviena, turbitt, is miisy cia esanciy mamy, kad laikino
gyvenant atokvépio nerealiai reikalinga paslauga <...> Nu pagrindy
Seimoje pagrindas — pailséjimas (Viktorija)
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Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantys teiginiai

...jeigu dar buty laikino atokvépio paslauga, tada tévai
galéty labiau atsipalaiduot, ir as kartu galéciau su tévais j
tas pacias laidotuves nuvaziuot. Nes mes net negalim kartu
i laidotuves vykt, nes kazkas turi pasilikt, arba turi ieskoti
zZmogaus, kuris prizitréty brolj... (Lina)

Laikino atokvépio. <...> o mes galétume isvykti kazkur tai,
pabiiti dviese... (Viktorija)

Ta, kuri buvo ta paslauga, laikino atokvépio, kad bet kada
ar susirgus, ar tiesiog taip — pavargus. Turétume, kur ji
palikt, saugiai palikt, tai yra viena is pagrindiniy paslaugy
— tai laikino atokvépio, bet Siai dienai, to pakakty, to

pakakty, tikrai, kad ta gyvenimo kokybé pageréty. (Dana)

Asmeninis

asistentas

Tai tritkty to asmeninio asistento... (leva)

...turéty buti skirtas atskiras, kazkoksai asistentas, kuris,
kuris su juo biity dienos metu ir, kuris biity su juo naktj, nes
jam naktj taip pat yra reikalinga pagalba, kas liecia
tualeto visus reikalus. (Dana)

Asmeninj asistentq, taip galéty buti, bet tada, kai yra
poreikis, kad jis bity. (Rimanté)

...tas asmeninis asistentas turéty pazinoti tg Zmogy, nes bet
kas atéjes ir pamates pirmq kartq, nezino jo jprociy, jo
elgesio... vél gi, tas asistentas iS pradzZiy turéty
sukontaktuoti su manim, jj, kaip sakant, pazinti, Zinoti jo
poreikius, kq jis nori tuo parodyti, savo Zenklais, elgesiu...

(Dana)

Asmuo prizilrintis
asmenyj, kuris turi

proto negalia

..reikéty rasti zmogy uz pinigus, kuris galimai galéty
pabiiti su Neringa, o mes galétume isvykti kazkur tai, pabiti
dviese, biina tokiy pamgstymy, bet irgi Zinok, labai sunku
rasti. (Viktorija)

Nebent zmogy samdytis, bet ar kas apsiims ir dar tu rask tq
gerq zmogy, kuris zZinoty, kaip elgtis su juo, kad neerzinty

ir panasiai. (Lina)

Paslaugy
apripinimas

asmeniui, kuris

Savarankisko

gyvenimo namai

...tie savarankisko gyvenimo namai, o daugiau as nelabai

Zinau, net nejsivaizduoju. (leva)

Grupiniai

gyvenimo namai

..greiciausiai reiks galvoti, apie grupinius gyvenimo

namus... (Viktorija)
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Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantys teiginiai

turi negalia,

likus vienam

...grupiniai gyvenimo namai, tik tiek, kad bity atitaikyta,
pagal jo poreikj, nes jis yra vienisius, kad jisai turéty mazq
savo kampelj. (Rimantg)

...kai tévy nebeliks, tikiuos bus paslaugos, tokios kaip
grupiniai gyvenimo namai, jis turéty savo kambarj su
visomis pritaikytomis sqlygomis jam... (Lina)

Gyvenimo namy, tik, kad biity gyvenimo namai. Su pilnu
apripinimu, tokiam, tokiems va zmonéms, as manau, kad
ne vieni atsiarty, kurie... nes nu, as suprantu, kad visas tas
mamas, visas tas pilnavertes Seimas, jy yra visokiy, nes tu
prisirisi prie to Zmogaus ir tas atskyrimas yra labai sunkus
<..> Jisai irgi turi pajusti, kad jisai gali is tos aplinkos
iSeiti, i§ ty namy. Tai va ateiciai tik tai gyvenimo namus
jzvelgiu. Kad as biiciau pilnai laiminga, kaip c¢ia pasakyt.
(Dana)

...bet ko gero, reik mgstyti apie tai ir pratint prie ty, kity

grupiniy namy. Mama su saule negyvena. (Viktorija).

Globos namai

...as jau esu pasakius, jeigu atsitikty taip, kad dar nieko
nera jkruta, kad kreiptus j Mazeikius. Mazeikiuos yra geri

namai, kad ieskoty gery namy. (Viktorija)

Artimas socialinis

ratas

AS esu tokios nuomonés nereik nei seséms, nei broliams
gyvenimus. (Viktorija)

Jei turéty Emilis ten brolj, seserj, tai ruostum tuos vaikus,
kad vis tiek nepalikty. Bet, kadangi jis dabar vienas
Seimoje, neturi nei broliy, nei sesery, nu tai... jis ir likty
vienas. (Dana)

..Vvisiskai atsisakyti savo gyvenimo, gal savanaudiskai
skamba, a$ nenoriu. Bet a$ suprantu, kad a$ ir jo
nepaliksiu... (leva)

...brolio apsiimti as nenoregciau, nes as Zinau, koks yra
gyvenimas, matau tq ir dabar, matau mama, kaip jai yra
sunku. Bet tikrai stengoiuos ir darysiu viskg, kad jis

gyventy kuo kokybiskesnj gyvenimgq, pritaikytg jam. (Lina)

Saltinis: Sudaryta darbo autorés pagal atlikto kokybinio interviu duomenis, 2022 m.
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Kategorijoje ,,Paslaugy apripinimas asmeniui, kuris turi negalig, gyvenant
Seimoje* yra aptariamos ateities perspektyvos asmeniui, kuris turi negalig, gyvenat Seimoje.

Tyrimo duomeny analizé leido atskleisti, kad viena labiausiai norimy paslaugy
yra laikino atokvépio paslauga.: ,, Laikino atokvépio, tol kol mes dar, kol mums reikia...
(Rimanté). Poilsis reikalingas kiekvienam i§ masy, jo déka, mes galime atpalaiduoti savo kiing
ir prota. Tyrimo dalyviai i$saké, kad Sios paslaugos poreikis yra labai didelis, nes jos déka, jie
galéty leisti sau pailséti: ,, Kad mes turétume laikas nuo laiko, kur jq palikt. Kaip ir kiekviena,
turbiit, is misy cia esanciy mamy, kad laikino atokvépio nerealiai reikalinga paslauga <...>
Nu pagrindy pagrindas — pailséjimas* (Viktorija). Seimos nariai atkleidé, kad jiems labai
reikalinga laikino atokvépio paslauga, vien dél to, kad istikus nattiraliam gyvenimo jvykiui,
kaip laidotuvés, visa Seima, kartu galéty j jas nuvykti. Taciau, dazniausiai negali to padaryti,
nes vienas i§ Seimos, turi pasilikti prizitréti asmenj, turint] proto negalia: ,,...jeigu dar biity
laikino atokvépio paslauga, tada tévai galéty labiau atsipalaiduot, ir as kartu galéciau su tévais
] tas pacias laidotuves nuvaziuot. Nes mes net negalim kartu j laidotuves vykt, nes kazkas turi
kad ilgus metus globojantys savo vaikus, turinius proto negalig, tévai tiesiog noréty pabiiti
dviese. Tévai i$saké, kad laikino atokvépio paslauga, galéty suteikti §ig galimybe: ,, Laikino
atokvépio. <...> o mes galétume i§vykti kazkur tai, pabiiti dviese... (Viktorija). Sios paslaugos
déka Seimos nariai galéty ne tik pabiiti vienas su kitu, atsitikus skubiam reikalui iSvykti ar
tiesiog ramiai, be sgzinés grauzaties iSeiti j laidotuves, bet ir susirgus ar tiesiog pavargus nuo
sunkios darbo dienos arba tiesiog esant blogai nuotaikai ir norint pabiiti vienam pasinaudoti
laikino atokvépio teikiama paslauga: ,, Ta, kuri buvo ta paslauga, laikino atokvépio, kad bet
kada ar susirgus, ar tiesiog taip — pavargus. Turétume, kur ji palikt, saugiai palikt, tai yra viena
i§ pagrindiniy paslaugy — tai laikino atokvépio, bet Siai dienai, to pakakty, to pakakty, tikrai,
kad ta gyvenimo kokybé pageréty* (Dana). Laikino atokvépio paslauga labai reikalinga
Seimoms gyvenan¢ioms su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalig. Seimoms jau yra teke
susidurti su $ia paslauga ir jie liko patenkinto jos kokybe. Tyrimo dalyviai pripazino, kad $ios
paslaugos atsiradimas jy gyvenime i§ tiesy kardinaliai palengvino jy gyvenimg ir jo kokybe.
Galima matyti, kad Sios paslaugos, jie labiausiai ir nori §iai dienai.

Tyrimo duomeny analizé atskleide, kad Seimos, gyvenancios su suaugusiais
nariais, kurie turi proto negalig pasigenda ir laikino asistento teikiamy paslaugy: ,, Tai trikty to
asmeninio asistento... (leva). Tyrimo dalyviai jvardijo ir tai, kad asmeninis asistentas turéty
ne tik biti tada, kai tai paskiria savivaldybei pavaldZios organizacijos ar jstaigos, bet tada, kai
jam yra is tiesy yra poreikis: ,, Asmeninj asistentq, taip galéty biiti, bet tada, kai yra poreikis,

kad jis buty“ (Rimant¢). Tyrimas atspindéjo ir tai, kad yra svarbu, koks asmuo bty Salia
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nejgaliojo. Seimos nariai i$saké, kad kai kuriems asmenims, turintiems proto negalia,
reikalingas netgi ne vienas zmogus, o du: ,,...turéty biiti skirtas atskiras, kazkoksai asistentas,
kuris, kuris su juo buty dienos metu ir, kuris biuty su juo naktj, nes jam naktj taip pat yra
reikalinga pagalba, kas liecia tualeto visus reikalus ““ (Dana). Taip pat, $eimos nariai pasisakeé,
kad asistentas, teikiantis jy Seimai paslauga, visy pirma turéty sukontaktuoti ir susipazinti su
nejgalyji pagrindiniu globojanciu asmeniu. Tai reikalinga, kad prie§ susipazjstant su asmeniu,
turinCiu negalig, biity aptarti patys svarbiausi aspektai: kas jam patinka, ko geriau nedaryti ir

6

panasiai. Tai uztikrinty, kad paslauga nuo pat pirmos akimirkos bus teigiama kokybiskai: “...tas

asmeninis asistentas turéty pazinoti tqg zmogy, nes bet kas atéjes ir pamates pirmgq kartg, nezino
Jjo jprociy, jo elgesio... vél gi, tas asistentas is pradziy turéty sukontaktuoti su manim, jj, kaip
sakant, pazinti, zZinoti jo poreikius, kq jis nori tuo parodyti, savo zenklais, elgesiu...” (Dana).
Apklausty Seimy nariai, i§saké poreikj, asmeniniam asistentui, taciau noréty, kad pries teikiant
paslauga, labiau buty atsizvelgta j asmens, turin¢io proto negalig, bei jo Seimos poreikius. Labali
svarbu, kad specialistas komunikuoty su Seimomis ir ieSkoty visy jmanomy alternatyvy, kurios
uztikrinty teikiamy paslaugy kokybe.

Tyrimy duomeny analiz¢ atkleidé¢, kad Seimos galvoja ir apie tai, kad galéty rasti
asmenj, kuris galéty prizitiréti jy artimajj, kuris turi proto negalia: ,,...reikéty rasti Zmogy uz
pinigus, kuris galimai galéty pabiiti su Neringa, o mes galétume isSvykti kazkur tai, pabiiti
dviese, biina tokiy pamgstymy, bet irgi Zinok, labai sunku rasti* (Viktorija). Tyrimo dalyviali
atskleidé, jog bijo, kad ir gali nerasti Zzmogaus, kuris ne tik sutikty kartas nuo karto prizitréti
asmenj, su proto negalia, bet ir neturéty atsitinkamy sugebe¢jimy, kurie yra bitini bendraujant
su nejgalivoju: ,, Nebent Zmogy samdytis, bet ar kas apsiims ir dar tu rask tq gerg Zzmogy, kuris
Zinoty, kaip elgtis su juo, kad neerzinty ir panasiai‘“* (Lina). Sunku rasti tokj zmogy, kuris galéty
ir gebéty prizidiréti nejgalyjj. Labai daug zmoniy tiesiog i§sigasta asmeny, su proto negalig arba
tiesiog neturi atitinkamy ziniy ir sugebéjimy, kurie reikalingi ne tik ugdant, dirbant ar teikiant

Kategorijoje ,,Paslaugy apriipinimas asmeniui, kuris turi negalig, likus vienam*
yra aptariamos ateities perspektyvos asmeniui, kuris turi proto negalia, likus vienam.

Tyrimo dalyviai, atskleide, kad svajoja, jog, ju artimiesiems, kurie turi viduting
proto negalig, biity suteikti tokie namai, kuriuose jie galéty gyventi savarankiskai, juos nuolatos
prizitiréty specialistai ir biity suteikiamas tam tikras uzimtumas. Tyrimo duomeny analizé leido
suprasti, kad Seimos noréty gauti savarankisky namy paslaugas: ,,...tie savarankisko gyvenimo
namai, o daugiau as nelabai zinau, net nejsivaizduoju “ (leva). Savaranki$ko gyvenimo namai

skirti asmenis, kurie turi proto viduting negalig, ir jiems nereikia nuolatings, intensyvios

v —
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pagrindiniai bendrieji sugebéjimai.

Duomeny analizé parodé, jog Seimos nariai, kurie gyvena su suaugusiais nariais,
kurie turi sunkig proto negalig, tikisi, kad tuomet, kai jie nebegalés pasirtipinti savo globojamais
artimaisiais, jie galés juos apgyvendinti grupiniuose gyvenimo Namuose: ,,...greiciausiai reiks
galvoti, apie grupinius gyvenimo namus...“ (Viktorija). Asmens, turin¢io negalig tévai, kad
grupiniuose namuose bus atsizvelgta | asmens turinio negaliag poreikius, jo charakterio
savybes, atkreips démesj j negalios specifikg ir jam bus pritaikytas kambarys, vieta, kurs jis
galés gyventi: ,,...grupiniai gyvenimo namai, tik tiek, kad bty atitaikyta, pagal jo poreikj, nes
Jis yra vieniSius, kad jisai turéty mazg savo kampelj “ (Rimanté). Asmens turincio negalig, sesés
taip pat atskleidé, jog tikisi, kad grupinio gyvenimo namai bus puiki ateities perspektyva, kuri
suteiks jy artimiesiems, vieta, kuri primins namus: ,,...kai tévy nebeliks, tikiuos bus paslaugos,
tokios kaip grupiniai gyvenimo namai, jis taréty savo kambari su visomis pritaikytomis
sqlygomis jam...” (Lina). Tyrimo dalyviai taip pat pasisaké, kad tikisi, kad grupinio gyvenimo
namai, bus tarsi tikri namai, kuriuose bus gera, jy artimasis, turintis negalig, jaustis stabiliai ir
saugiai: ,, Gyvenimo namy, tik, kad biity gyvenimo namai. Su pilnu apripinimu, tokiam, tokiems
va zmonéms, as manau, kad ne vieni atsiarty, kurie... nes nu, as suprantu, kad visas tas mamas,
visas tas pilnavertes Seimas, jy yra visokiy, nes tu prisirisi prie to Zmogaus ir tas atskyrimas
yra labai sunkus. <...> Jisai irgi turi pajusti, kad jisai gali is tos aplinkos iseiti, is ty namy. Tai
va ateiciai tik tai gyvenimo namus jzvelgiu. Kad as biiciau pilnai laiminga, kaip c¢ia pasakyt*
(Dana). Tyrimo metu Seimos nariai buvo paklausti ar atsiradus galimybei jau dabar pasinaudoti
grupiniy namy teikiama paslauga ir ar jie sutikty jy artimajj, kuris turi negalig, ten atiduoti,
18aiSk¢jo, kad jiems biity labai sunku. Jiems bty sunku paleisti ir suprasti, kad tiek mety
prie ty, kity grupiniy namy. Mama su saule negyvena *“ (Viktorija). Grupiniai gyvenimo namai
skirti asmenims, kurie turi sunkig proto negalig. Tyrimo dalyviams yra teke apie juos girdéti ir
ju atliekamos funkcijos juos tenkinty, taciau i§ pradziy turéty jvykti adaptacija, kuri leisty po
truputj priprasti ne tik asmeniui, kuris turi proto negalia, bet ir jo Seimos nariams — jj paleisti.

Globos namai yra viena i$§ pagrindiniy jstaigy teikianti ilgalaike socialing globa,
kurioje gali gyventi suauge asmenys su proto ir fizine negalia, kuriems reikalinga kompleksing,
nuolatinés priezitros reikalaujanti pagalba. Tyrimy duomeny analizé¢ atkleidé, jog Seimos
nariai, gyvenantys su suaugsiu nariu, kuris turi proto negalia, nenoréty, jog jy artimasis gyventy
globos jstaigoje, taCiau atsitikus nelaimei ir nespéjus pasirtipinti kitomis alternatyvomis, yra
apsiziiir¢je jvarius globos namus, kuriuose noréty, kad patekty jy artimieji: ,,...as jau esu

pasakius, jeigu atsitikty taip, kad dar nieko néra jkruta, kad kreiptus j Mazeikius. Mazeikiuos
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yra geri namai, kad ieskoty gery namy‘ (Viktorija). Globos namy kaip alternatyvos
nuolatiniam gyvenimui asmeniui, kuris turi proto negalig, Seimos, nemato ir nenori vien dél ten
netinkamy salygy: specialisty trikumas, neigiamas pozitris | negalig, stereotipy laikymasis,
kad asmuo su negalia nicko negali ir yra tiesiog ,,nuraSytas“ visuomenéje.

Tyrimo duomeny analiz¢ atskleidé, kad mamos galvoja, jog jy vaikais, kurie turi
proto negalig, po to kai jos nebegalés pasiripinti galéty pasiriipinti jy atzalos, kurios neturi
negalios: ,Jei turéty Emilis ten brolj, seserj, tai ruostum tuos vaikus, kad vis tiek nepalikty. Bet,
kadangi jis dabar vienas Seimoje, neturi nei broliy, nei sesery, nu tai... jis ir likty vienas“
(Dana). Tyrimo metu buvo iSsiaiskinta, kad yra dvejopy nuomoniy, apie brolio ar sesers, kurie
turi negalia, priezilira nebegalint to daryti tévams, mamos pasisake, kad tai neturi buti jy kity
vaiky t¢siamas ,,darbas®, jie yra laisvos asmenybés, kurios turi gyventi savo gyvenimus: ,, A4S
gyven savo gyvenimus” (Viktorija). ISanalizavus sesery pateiktus atsakymus, seserys vieningai
teige, jog nenoréty apsiimti globoti / prizitiréti savo broliy, kurie turi proto negalia, taciau visais
jmanomomis biidais stiegtysi padéti: ,,...visiskai atsisakyti savo gyvenimo, gal savanaudiskai
skamba, as nenoriu. Bet as suprantu, kad as ir jo nepaliksiu... “ (leva). Taip pat tyrimo duomeny
analizés metu buvo galima suprasti, kodél seserys nenori visam likusiam gyvenimui globoti
savo nejgaliy broliy — matymas, kaip sunku jy tévams: ,,...brolio apsiimti as nenoréciau, nes as
Zinau, koks yra gyvenimas, matau tq ir dabar, matau mama, kaip jai yra sunku. Bet tikrai
stengiuos ir darysiu viskq, kad jis gyventy kuo kokybiskesnj gyvenimgq, pritaikytq jam* (Lina).
Asmens, turin¢io negalig, artimieji, §iuo atveju, broliai ir seserys, nenoréty toliau testi jo globos.
Ir tai visiSkai suprantama, nes kiekvienas 1§ miisy ateina j §] pasaul] nugyventi savo gyvenimo.
Apklaustos seserys iSsake, kad savo broliy vieny tikrai nepaliks ir stengsis suteikti kuo didesne

pagalba ir kaip jmanydamos suteikti kuo kokybiSkesnj gyvenima.

3.3. Tyrimo rezultaty aptarimas

Siame skyriuje yra aptariami empirinio tyrimo rezultatai ankstesniy tyrimy
kontekste. Yra jvertinami panaSumai ir skirtumai bei pateikiamos kity autoriy jzvalgos. Reikia
atkreipti démesj, jog pateikiami rezultatai stipriai priklauso nuo valstybés, kurioje yra tiksliné
grupé, konteksto, paslaugy buvimo ir jy teikimo.

Tyrimo duomeny analizé atkleidé tris Seimy, gyvenanciy su suaugusiu nariu,
turin¢iu proto negalig, gyvenimo kokybés sampratos aspektus, Seimoje atsiradus negaliai:
orientacija j socialing gerove, dvasing gerove bei fizing gerove. Apie tai, kaip svarbu kalbéti

apie Seimy, kuriose yra asmuo, turintis negalig, gyvenimo kokybe, tyrimus atliko D. Umberson,
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R. Crosnoe ir C. Reczek, (2010), J. Viton (2015). Sie autoriai savo tyrimuose kalba apie tai,
kad vis daugiau pradedama gilintis ir atlieckama daugiau tyrimy apie Seimy, kuriuose yra
suauges asmuo turintis negalig, gyvenimo kokybe. T. Shakespeare (2013) tyrinéjo gyvenimo
kokybés pablogéjima, Seimoje atsiradus negaliali, ir kaip stipriai tai paveikia socialing, emocing
ir fizine visos Seimos gerove. Apie socialinés gerovés svarbg Seimoje, atsiradus negaliai, savo
tyrimuose kalbéjo ir V. Vaicekauskiené ir I. Beliavskaja (2016). H. Leonard ir kt. (2016)
E. Bjorquist (2016) tyrinéjo Seimos emocinés biklés pasikeitimus, atsiradus negaliai.
C. A. Polenick ir kt. (2016) tyrinéjo atsirandanc¢ius psichologinius sunkumus, veikianéius
Seimos gyvenimo kokybe. Apie dvasinés gerovés svarbg, negaliai atsiradus Seimoje, iSsamius
tyrimus atliko S. A. Morelli ir kt. (2015). M. Fernandez ir kt. (2018), L. Esteban ir kt. (2021)
tyrinéjo, kaip fizinés gerovés nebiivimas stipriai paveikia Seimos, kuriuose yra asmuo su proto
negalig, gyvenimo kokybe.

Tyrimo duomeny rezultatai rodo, kad teikiamas valstybés paslaugas $eimos
vertina ne itin palankiai. Yra pastebétina, kad dauguma teikiamy paslaugy reikia tobulinti ir
atsizvelgti | Seimy, gyvenanéiy SU Saugiausiais nariais, turinciais proto negalig, poreikius bei
negalios specifikg. Apie socialiniy paslaugy tobulinimo siekiamybe kalbéjo A. Gonzalez-del-
Yerro ir V. Cagigal Gomez (2013). J. A. Bal¢itnaité ir S. Rackauskiené (2019) atliktame tyrime
atkleidé, kaip svarbu bendradarbiauti Seimoms ir specialistams, siekiant uztikrinti teikiamy
socialiniy paslaugy kokybe. Tyrimo duomeny analizé atkleid¢ ir tai, kad Seimoms stinga ne tik
socialiniy paslaugy kokybés, jos susiduria ir su sveikatos priezitiros teikiamy paslaugy kokybés
stygiumi. Tyrimo duomeny analizé atskleidé, kad valstybés teikiamos paslaugos labai jtakoja
Seimos gyvenimo kokybe. Apie tai savo darbuose taip pat kalbéjo I. Noreikiené ir G. Zilinskas
(2017). Tyrimo duomeny analizé atkleidé, kad triksta ne tik socialiniy paslaugy, taciau ir
tinkamai teikiamy sveikatos paslaugy. Savo darbuose apie sveikatos paslaugy kokybisko
teikimo stygiy asmenims, turintiems proto negalig, kalbéjo V. Patrini ir D. Ahrendt (2021).

Atlikto tyrimy duomeny analizé atkleidé, kad kokybiskai teikiamos paslaugos
suteikia dZiaugsmo tiek Seimai, kuri gyvena su nejgaliuoju, tiek paciam Zmogui, kuris turi
negalig. Apie socialiniy paslaugy vaidmenj Seimose, kuriuose yra asmuo su proto negalig
kalbé&jo J. Ruskus (2020). Petner-Arrey ir S. R. Copeland (2014) analizavo paslaugy biitinybés
svarbg Seimoms, kuriuose yra asmuo su proto negalia. G. Kvieskiené ir kt. (2015) kalbéjo apie
socialiniy paslaugy suteikimo Seimoms pakitusig gyvenimo kokybe. E. Goémez, E. Pefia,
B. Arias ir M. A. Verdugo (2016) tyrinéjo asmeny, turin¢iy negalig, teikiamy paslaugy kokybés
vertinima.

Tyrimo rezultatai atkleidé, kad Seimoms, gyvenancioms su asmeniu, turin¢iu

proto negalig, labai triikksta socialiniy paslaugy, 0 teikiamy socialiniy paslaugy kokybé
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neatitinka Seimos poreikiy. Tyrimo dalyviai tikisi, kad ateityje viskas keisis, tuo paciu kis ne
tik jau teikiamy paslaugy kokybé bei jy prieinamumas, bet ir atsiras tokios paslaugos, kurios
bus iSeitis ateityje, kai jie nebegalés globoti savo artimojo, kuris turi proto negalig. D. Piras
(2015) tyringjo socialiniy paslaugy svarbg ir jy tobulinimo butinybe. Naujy paslaugy
atsiradimas ar jau esamy socialiniy paslaugy tobulinimas stipriai paliecia visg Seima, kurioje
yra asmuo su proto negalig, jskaitant patj nejgalyjj ir jo globéjus. A. Pagiriené (2010) savo
darbuose tyrinéjo, kaip tinkamai teikiamos socialinés paslaugos, gali pagerinti Seimos
gyvenimo kokybe ne tik Siandien, bet ir ateityje. V. Maciulis, A. Buginyté ir F. Mickiené (2015)
tyrinéjo asmeny, turin¢iy proto negalig, gyvenimo kokybés kintamyjy sgsajas, jy gyvenime
atsiradus socialinéms paslaugoms.

Empirinio, Seimy, su suaugsiu nariu turin¢iu proto negalig, gyvenimo sglygas
geriancios socialinés darbo priemonés, tyrimo rezultatai atkleide socialiniy paslaugy gavéjy —
Seimos nariy, gyvenan¢iy su suaugusiu nariu, turin¢iu proto negalig bei pacio nejgaliojo patirtis
naudojantis socialinémis paslaugomis bei poreikj gauti kokybiskas paslaugas, kurios atitikty
gavejy interesus. Siekiant gilesniy, iSsamesniy tyrimy, kuriy déka bty atskleisti Seimy,
kuriuose yra suauggs asmuo su proto negalig, poziriai bei esminiai pageidavimai esamoms ir
biisimoms socialinéms paslaugoms ar jy tobulinimui, buty tikslinga atlikti ne tik kiekybinius
tyrimus savivaldybése, bet ir kokybinius tyrimus, kuriy déka biity iSnagrinéjamos Lietuvoje
socialines paslaugas teikiancios institucijos. Atlikty tyrimy déka, bty lengviau sudaryti
tikslingas, visapusiSkas ir pagrjstas rekomendacijas, kurios biity nukreiptos ne tik j asmens,
turincio proto negalig, bet ir ji globojancios Seimos gyvenimo salygas geriancias socialinio

darbo priemones.
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ISVADOS

1. Asmenys, turintys proto negalia, vis dar susiduria su visuomenés sukurtais stereotipais,
segregacija, diskriminacija, nepriémimu ir nepritapimu visuomeng¢je. Negalios atsiradimas
Seimoje apsunkina ne tik asmens, kuris turi proto negalig gyvenima, jo visuomeninius ir
socialinius aspektus, bet ir stipriai palieCia visus jo artimuosius, ypac tévus, brolis / seseris.
Pagalbos ir paslaugy triikumas ar jos nebiivimas tokiai Seimai labai stipriai apsunkina jy
gyvenimo kokybe bei jsitraukima j visuomeninj gyvenima. Seimuy, kurios gyvena su nariu,
turin¢iu proto negalig, gyvenimo kokybé smarkiai skiriasi nuo ty Seimy, kurios néra
susidurusios su negalia. Paslaugy trukumas ar jy nebuvimas neleidzia Seimoms gyventi
kokybisko gyvenimo, kuris uZztikrinty Sios tikslines grupés aktyvy dalyvavimg socialinéje
aplinkoje, integravimasi j darbo rinka, psichologing bei fizing gerove.

2. Asmeny, kurie turi proto negalig, Seimos vis dar susiduria su diskriminacija, paslaugy
trikumu ir neatsizvelgimu | jy esama padétj. Lietuvoje vyksta pokyciai, kurie suteikia
galimybe pagerinti Seimy, gyvenan¢iy su suaugusiais asmenimis, kurie turi proto negalig
gyvenimo kokybe, taCiau smarkiai atsiliekame nuo kity Europos Sgjungos vykdomy
socialiniy paslaugy iSkelty standarty. Taciau galima pasidziaugti, kad atsiranda vis daugiau
paslaugy, kurios yra orientuotos ne tik j asmenj, kuris turi proto negalig, bet ir jo Seimos
gerove.

3. Pagrindinés socialinés paslaugos, kurias Siandien yra galimybé gauti asmenims, kurie turi
proto negalig ir jy Seimoms yra: dienos centras, laikino atokvépio paslauga, asmeninio
asistento paslauga, apgyvendinimo su parama paslauga, nuo globos link galimybiy:
bendruomeniniy paslaugy plétra (socialinés dirbtuves, pagalba priimant sprendimus,
apsaugoto busto paslauga, jdarbinimas su pagalba) ir specializuota slauga. Visos paslaugos
yra skirtos skatinti asmens, turin¢io negalig jsiliejimg } bendruomeninj gyvenima, taip
skatinat jo savarankiSkumag ir nepriklausomybe nuo jo artimyjy. Vis dél to, yra daug spragy,
kurios netinka tikslinei grupei, todé¢l biitina nebijoti remtis kity Saliy geraja patirtimi ir ja
taikyti Lietuvoje.

4. Socialiniy paslaugy buvimas neuztikrina gyvenimo kokybés standarto. Atliktame tyrime
Seimos nariai i$sake, kad paslaugy labai truksta, jos jy nepasiekia arba netinka jy Seimos
nariui, kuris turi negalig. Teoriskai galima rasti platy paslaugy paketa, kuriuo, atrodo,
negalima skuystis, taciau, kai tai palieCia praktika yra nusiviliama. Daugelis paslaugy néra
pritaikytos asmenims turintiems viduting ar sunkig negalig, néra atsizvelgta | jy bei jy

Seimos poreikius, interesus.
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REKOMENDACIJOS

Socialinés apsaugos ir darbo ministerijai rekomenduojama:

1.

Skatinti nevyriausybines organizacijas, kurios yra atsakingos uz zmogaus teisés gynima bei
socialing atskirtj, atsizvelgti | Seimy, kuriuose yra suauges asmuo, turintis proto negalia,
individualius poreikius kiekvienoje savivaldybéje ir jvertinus situacija teikti atitinkamas
paslaugas.

Finansuoti galimybe atlikti iSsamius tyrimus, kiekvienoje savivaldybéje, taip siekiant
i$siaisSkinti esamg bendra Seimy situacijg ir socialiniy paslaugy stygiy / pakankamuma.
Reguliariai, bent kartg j metus atlikti tyrimus, siekiant i$siaiskinti bendra Seimy, gyvenanciy
kartu su suaugsiu nariu, kuris turi proto negalia, gaunanciy socialines paslaugas situacija

(paslaugy kokybe) Lietuvos mastu.

Sveikatos apsaugos ministerijai rekomenduojama:

1.

Asmeniui, kuris turi proto negalia, sulaukus pilnametystés ir toliau suteikti galimybe gauti
pilnavertiska sveikatos patikrinimo galimybe, pavyzdziui, anestezijos atlikimas norint
atlikti magnetinj rezonansg ar norint susitvarkyti dantis.

Sudaryti tokias sglygas ir atsizvelgus ] tai, kad asmuo turi proto negalig, suteikti galimybe

pas gydytojus patekti pirmenybés tvarka, laikant tai, kaip ekstra atveji.

Socialiniams darbuotojams, dirbantiems vyriausybinése organizacijose

rekomenduojama:

1.

Savo savivaldybéje steigti naujas paslaugas, kurios biity orientuotos j Seimy, kurios gyvena
kartu su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalia, pavyzdZiui, tikslinés grupés kiirimas
siekiant suteikti Seimos nariams galimybe atsipalaiduoti specialisty pagalba: savi pagalbos,
diskusijy grupés, mokymai kaip padéti sau ar savo Seimos nariams iStikus krizei ir pan.

Reguliariai, kas puse mety surengti apklausa, kurioje biity siekiama iSsiaiskinti gaunamy
socialiniy paslaugy kokybe, visoms Seimoms, kurios jomis naudojasi. Padaryti siilymy
sara8a, kurio pagalba biity galima iSspresti iSkilusias problemas. Taip bty uztikrinama, kad

teikiamos paslaugos yra kokybiskos.
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Socialiniams darbuotojams, dirbantiems su asmenimis, turindiais proto negalia,

rekomenduojama:

1.

Rasyti projektus, kurie finansuoty Seimy, kurie gyvena su suaugusiu nariu, kuris turi proto
negalig, jvairius uzsiémimus, relaksacijos grupes su profesionalais.

Kiekvienais metais dalyvauti jvairiuose mokymuose, kurie yra skirti gerinti savo jau turimas
arba jgyti naujas Zinias, siekiant geriausio ir kokybiskiausio darbo net tik su asmenimis,

kurie turi proto negalig, bet ir jy Seimomis.

Seimoms, kurios gyvena su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalig

rekomenduojama:

1.

Burtis ] komanda / bendruomeneg ir padéti palaikyti vienas kitag emociskai ir psichologiskai.
Tai gali biiti savi pagalbos grupés, kurias susiorganizuoja pacios Seimos, nusisamdydamos
profesionalius specialistus.

Teikti sitlymus, skundus esan¢ioms socialinéms paslaugomis jy savivaldybése jas
kuruojan¢ioms institucijoms, siekiant uztikrinti maksimalig socialiniy paslaugy kokybe.
Rasyti prasymus, kuriuose biity nurodomos norimos socialinés paslaugos. Atsispindéti jy

trikumai ar jy nebtivimas, teikti praSymus joms gauti ar tiekti pasitilymus, kaip jas gerinti.
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Bal¢ianaité, Justina Antanina. (2022). Seimos su proto negalia turinéiais suaugusiais nariais
gyvenimo salygas gerinan¢ios socialinio darbo priemonés. Magistro baigiamasis darbas.
Vilnius: Mykolo Romerio universitetas.

SANTRAUKA

Darbe nagrinéjamas Seimos su proto negalig turinCiais suaugusiais nariais
gyvenimo sglygas geriancios socialinio darbo priemonés. Tyrimas atskleidziantis gyvenimo
salygas gerinancias socialinio darbo priemonés, padeda istirti, kokiy paslaugy labiausiai triiksta
Seimoms, kurios gyvena su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalig. Tyrimo probleminiai
klausimai yra: Kaip Seimos su suaugusiais nariais, kurie turi proto negalig, uzsitikrina socialiai
priimting gyvenimo salygy standartg? Kaip socialinio darbo priemonés prisideda prie Seimy su
suaugusiais nariais, turin¢iais proto negalig, gyvenimo salygy kiirimo?

Magistro baigiamojo darbo tikslas — atskleisti Seimos su proto negalig turinciais
suaugusiais nariais gyvenimo salygas gerinancias socialinio darbo priemones.

Formuluojami tokie baigiamojo darbo uzdaviniai:

1. ISanalizuoti asmeny, turinéiy proting negalig, ir jy Seimy gyvenimo salygy
teorinius aspektus.

2. ISnagrinéti socialinio darbo priemones, skirtas proting negalig turintiems
suaugusiems asmenims ir jy Seimoms.

3. Istirti Seimos su proto negalig turiniais suaugusiais nariais gyvenimo salygas
gerinancias socialinio darbo priemones Lietuvoje.

Darbe taikomi tyrimo metodai: mokslinés literatiros analizé, dokumenty
analizé, kokybinis interviu, kokybiné turinio analizé.

Tyrimo rezultatai. Negalios atsiradimas Seimoje apsunkina ne tik asmens, kuris
turi proto negalig, gyvenima, jo visuomeninius ir socialinius aspektus, bet ir stipriai palieia
visg jo Seimg. Pagalbos ir paslaugy trukumas ar nebiivimas tokiai Seimai apsunkina jOS
gyvenimo kokybe. Lietuvoje vyksta pokyciai, kurie suteikia galimybe pagerinti Seimy,
gyvenaniy su suaugusiais asmenimis, kurie turi proto negalig, gyvenimo kokybe, tafiau
smarkiai atsiliekame nuo kity Europos Sajungos vykdomy socialiniy paslaugy iskelty standarty.
Pagrindinés socialinés paslaugos, kurias Siandien yra galimybé gauti asmenims, kurie turi proto
negalig ir jy Seimoms, yra: dienos centras, laikino atokvépio paslauga, asmeninio asistento
paslauga, apgyvendinimo su parama paslauga, nuo globos link galimybiy: bendruomeniniy
paslaugy plétra (socialinés dirbtuveés, pagalba priimant sprendimus, apsaugoto biisto paslauga,
jdarbinimas su pagalba) ir specializuota slauga. Atliktame tyrime $eimos nariai iSsaké, kad

paslaugy labai triikksta, jos jy nepasiekia arba netinka jy Seimos nariui, kuris turi negalig.
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Daugelis paslaugy néra pritaikytos asmenims turintiems viduting ar sunkig negalig, néra
atsizvelgta | jy bei jy Seimos poreikius, interesus.

Raktiniai ZodZiai: Seima; proto negalia; suauges asmuo, turintis proto negalia;
Seimos su suaugusiu nariu, turinéiu proto negalig; gyvenimo sglygos; socialinio darbo

priemonés.
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Balc¢itinaité, Justina Antanina. (2022). Social work measures to improve living conditions for
mentally disabled adults. Master‘s Thesis. Vilnius: Mykolas Romeris University.

SUMMARY

The paper examines social work tools that improve the living conditions of
families with adult members with intellectual disabilities. The study, which reveals social work
tools that improve living conditions, helps to investigate what services are most lacking for
families living with adult members with intellectual disabilities. The problematic questions of
the research are: How do families with adult members with intellectual disabilities ensure a so-
cially acceptable standard of living? How do social work tools contribute to creating living
conditions for families with adult members with intellectual disabilities?

The aim of the master thesis is - to reveal the tools of social work that improve
the living conditions of families with mentally disabled adult members.

The tasks of the final work are:

1. To analyze the theoretical aspects of the living conditions of persons with
intellectual disabilities and their families.

2. To examine social work tools for adults with intellectual disabilities and their
families.

3. To study the tools of social work in Lithuania that improve the living conditions
of families with mentally disabled adult members.

Research methods used in the work: analysis of scientific literature, analysis of
documents, qualitative interview, qualitative analysis of content.

Research results. The emergence of a disability in a family not only complicates
the life of a person with a mental disability, his or her social and societal aspects, but also
strongly affects his or her entire family. The lack or absence of support and services for such a
family complicates its quality of life. Changes are taking place in Lithuania, which provide an
opportunity to improve the quality of life of families living with adults with intellectual
disabilities, but we lag far behind other standards set by the European Union for social services.
The main social services available today to people with intellectual disabilities and their
families are: day center, respite service, personal assistant service, accommodation with
support, from care to opportunities: development of community services (social workshops,
assistance decision-making, sheltered housing, assisted employment) and specialized nursing.
In the study, family members said they were severely lacking in services, they are unavailable,
or unsuitable for a family member with a disability. Many services are not adapted for people

with moderate or severe disabilities, their needs and interests are not taken into account.
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Keywords: family; intellectual disability; an adult with intellectual disability;
families with an adult member with intellectual disability; living conditions; social work tools.
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1 priedas.

KOKYBINIO INTERVIU GAIRES

Gairé Detalizuojantys klausimai
I. Gyvenimo kokybés 1. Ka Jums reiskia kokybiskas gyvenimas?
samprata ir jos vertinimas, 2. Kaip Jusy Seimos nario negalia paveiké Jusy ir visy
Seimoje atsiradus negalei Seimos nariy gyvenimo sglygas jvairiose sferose (darbe,
mokykloje, su draugais, visuomeng¢je)?
3. Kaip negalios atsiradimas paveiké Seimos nariy
tarpusavio santykius?
II. Gaunamos socialinés 4. Kokias socialines paslaugas, pagalbg gauna Jusy Seima
paslaugos, jy subjektyvus S§iuo metu?
vertinimas ir poreikis 5. Kokia Jisy nuomoné apie gaunamy paslaugy kokybe?
6. Kokiy dar socialiniy paslaugy Seima noréty gauti?
III. Socialiniy paslaugy 7. Kaip gaunamos socialinés paslaugos prisideda prie Jiisy
poveikis gyvenimo Seimos gyvenimo salygy gerinimo?
sglygoms 8. Kokios konkreCiai socialinés paslaugos prisideda prie
Jiisy Seimos gyvenimo salygy gerinimo?
9. Kaip pasikeité gaunamy socialiniy paslaugy poveikis Jisy
Seimos gyvenimo s3lygoms pandemijos laikotarpiu?
IV. Ateities perspektyvos 10. Kaip jsivaizduojate savo Seimos ateitj po 10 mety?
11. Kokig jsivaizduojate savo Seimos nario, kuris turi negalia,
ateitj?
12. Kokios yra Jusy didziausios baimes dél Juisy Seimos nario,
kuris turi negalia, Jisy bei Jisy Seimos ateities?
13. Kaip socialinés paslaugos galéty prisidéti prie Jusy ir
visos Seimos gyvenimo be ateities baimiy?
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