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IVADAS

Temos aktualumas. Kiekvienos Seimos, auginancios nejgaly vaikg, istorija yra
skirtinga ir individuali. Taciau problemos, su kuriomis susiduria Seimos yra labai panasios.

Tyrimy duomenys rodo, jog gimus nejgaliam vaikui, Seimos veikiamos ir vidiniy, ir
socialinés aplinkos stresoriy, kurie turi jtakos jy funkcionavimo dinamikai. Informacijos,
emocinés, finansinés ir socialinés paramos poreikiai, pasak S. Ustilaités ir kt. (2011) yra vieni
svarbiausiy.

Daznai Seimy susitaikymas su esama situacija, jy sugebéjimas spresti problemas
priklauso nuo jy paciy bei juos supancios aplinkos. Be galo svarbios tuomet tampa visos
Seimos gyvenimo aplinkybés: Seimos sudétis, ji yra pilna ar ne; Seimos turima informacija ir
paieska papildomy informacijos Saltiniy; Seimos nariy socialinis statusas; finansinés
galimybes; aplinka kurioje gyvena Seima; aplinkiniy poziiiris i pagalba Seimai; socialiniy
paslaugy prieinamumas ir t.t. Tai taip pat priklauso nuo Salies, kurioje gyvena Seima,
auginanti nejgaly vaika, konteksto.

Vaiky su negalia skai¢ius jvairiose Salyse néra vienodas. Jj lemia daugelis priezasciy:
skirtingos jvairiy Saliy ekonominés ir socialinés salygos, sveikatos rodikliy statistikos
skirtumai, skirtingos nejgaliyjy klasifikavimo sistemos. Manoma, kad nejgaliis vaikai
vidutiniSkai pasaulyje sudaro 15-20 proc. visos vaiky populiacijos, o turin¢iy sunkig negale
vaiky skaiCius siekia 5 proc. ISsivysCiusiose Salyse Sie procentai mazesni. Pavyzdziui,
Europoje nejgaliy vaiky yra apie 10 proc., turin¢iy sunkia negalig — 1 proc. Besivystanciose
pasaulio Salyse 20-30 proc. visy vaiky yra nejgaltis, o 10 proc. neSa sunkios negalios nasta
(Gradeckiené, Sumskas, 2002).

Lietuvos statistikos departamento duomenimis Lietuvoje 2014 m. pirmg kartg
nejgalumas buvo nustatytas 1920 vaikams, i§ jy 1478 vaikams gyvenantiems mieste ir 442
vaikams gyvenantiems kaimo gyvenamojoje vietoveje, t. y. 197 vaiky daugiau nei 2013 m.
(Oficialios statistikos portalas, 2015). Sie skai¢iai parodo, kad kartu su auganéiy nejgaliy
vaiky skai¢iumi Salyje auga ir paslaugy bei pagalbos poreikis reikalingas Seimoms, kurios
augina nejgalius vaikus.

Siekdamos jtvirtinti humanistinj pozitri ] nejgaliuosius visos valstybés siekia
reglamentuoti nejgaliyjy ir jy artimyjy teises, lygias galimybes dalyvauti visuomenés
gyvenime. Nuo 1991 m. ir Lietuvoje priimta nemazai teisés akty, reglamentuojan¢iy Zzmoniy
su negalia gyvenimg, egzistuoja oficiali negalios politika, jtvirtinta nacionalinéje teisé€s ir

Vyriausybés programose (Gudzinskiené, Jurgutiené, 2010).



V. Viliusiené¢, J. VySniauskaité — Rimkiené (2012) pazymi, jog pereinant i§ klinikinio
pagalbos modelio, i§ 1éto kinta pozitris | negalig, priimami svarbiis teisés dokumentai,
reglamentuojantys ir diegiantys pazangias id¢jas bei pagalba nejgaliam vaikui ir jo Seimai.
Palaipsniui yra formuojamas sisteminis pagalbos modelis.

Pastaruoju metu jstatymy ir kity norminiy jstatymy, ir kity norminiy teisés akty yra
tiek daug ir jie taip greitai keiciasi, kad visus juos iSmanyti nelengva. Ypac sudétinga teisés
teikiamas galimybes iSmanyti nejgaliesiems, kuriems be visy bendry, visiems gyventojams
nustatyty teisiy ir pareigy, dar suteiktos ir specialios teisés ir privilegijos. Lietuvoje
nejgaliesiems tinkamai iSmanyti savo specialigsias teises sunku jau vien todél, kad miisy
Salyje itin daznai keiciasi teisés dokumentai.

Labai svarbu, kad nejgalieji buty tinkamai supazindinti su Vvisomis esan¢iomis
galimybémis. Jiems galéty pagelbéti Sioje srityje patys artimieji ar specialistai. Lietuvoje vis
dar gausu atvejy, kai neiSnaudojamos visos paslaugos, visi resursai dé¢l nezinojimo apie jy
egzistavimg ar galimybes pasinaudoti jomis.

Seimy, auginanéiy vaikus su negalia, problemos Lietuvoje pradétos pladiau tyrinéti
pastarajame deSimtmetyje. R. Butkevic¢ien¢ (2001) tyré¢ anks€iau minétyjy Seimy socialines
problemas. D. Zvikaité (2000), V. Gudzinskiené, Z. Jurgutiené (2010), J. Ruskus (2002)
nagrin€jo nejgaliyjy socialinés integracijos perspektyvy aspektus. Nejgaliy vaiky ir jy Seimos
(2011). Atliktais moksliniais tyrimais atskleistos jvairios minétyjy Seimy problemos, kurios
esamomis s3alygomis sunkiai sprendZiamos, taip pat neuZtikrinamas visavertis Seimoms, kuri
augina vaika su negalia, socialinés pagalbos tinklas (cit. pagal Raudelitinaité¢, Rympo, 2012).
Nepaisant moksliniy tyrimy nejgaliyjy tema gausa, Vvis dar lieka per mazai analizuota teisinio
nejgaliyjy ir jy Seimy teisinio Svietimo tema, nes teisinis Svietimas Lietuvoje yra pakankamai
naujas reiskinys.

Tyrimo objektas. Tévy, auginanéiy vaika su negalia, teisinio $vietimo poreikiai.

Probleminiai klausimai. Kokig pagalbg gauna tévai auginantys vaikus su negalia ir
kokie jy poreikiai? Koks tévy, auginanciy vaikg su negalia, teisinio Svietimo poreikis?

Tikslas. Nustatyti tévy, auginanciy vaika su negalia teisinio $vietimo poreik].

UZzdaviniai:

1. Isanalizuoti moksling literatiirg, nagrinéjancig negalios samprata.

2. Atskleisti tévy, auginanciy nejgaly vaika, socialines, ekonomines, psichologines
problemas bei poreikius.

3. Apzvelgti teising baze, reglamentuojancia nejgaliyjy asmeny apsaugg.

4. Isanalizuoti pagalbg, teikiamg tévams, auginantiems nejgalius vaikus.



5. Istirti tévy, auginanciy nejgalius vaikus, teisinio Svietimo poreikj.

Tyrimo metodai:

Teoriniai. Mokslinés literatiiros analizé, dokumenty analizé, kurio metu atskleista
tévy, auginanciy nejgalius vaikus, problemos, jiems teikiamos pagalbos pobudis ir trukumai,
funkcionuojanti teisiné sistema, kuri apima tarptautinius bei nacionalinius teisé€s aktus.

Empiriniai — kokybinis apraSomasis tyrimas — pusiau struktiiruotas interviu, kurio
metu atskleista tévy, auginanciy nejgalius vaikus, teisinio Svietimo poreikis.

Darbo struktira:

Darbg sudaro trys dalys. Pirmoje dalyje aptarta negalios samprata, tévy auginanéiy
nejgaly vaika, problemos ir poreikiai socialinés, psichologinés, ekonominés situacijy aspektu.
Antroje darbo dalyje apzvelgti tarptautiniai ir nacionaliniai teisés aktai, ginantys nejgaliy
vaiky teises bei pagalba minétosioms Seimoms ir jy nejgaliems vaikams. Trecioje darbo
dalyje pateikta atlikto tyrimo duomeny analiz¢, kuri padéjo nustatyti tévy, auginan¢iy vaika su

negalia teisinio Svietimo poreik]j.



Savoku Zodynas

Diskriminacija — tiesioginé ir netiesioginé diskriminacija, prickabiavimas, nurodymas
diskriminuoti lyties, rasés, tautybés, kalbos, kilmés, socialinés padéties, tikéjimo, jsitikinimy
ar paziiiry, amziaus, lytinés orientacijos, negalios, etninés priklausomybés, religijos
pagrindu (Lietuvos Respublikos lygiy galimybiy jstatymas, 2013).

Negalia — (disability) — tai bet koks apribojimas ar negebéjimas atlikti veiksmy,
iprasty normaliai zmogaus veiklai (Gradeckien¢, Sumskas, 2002, p. 8).

Nejgalusis — asmuo, kuriam Nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymu nustatyta
tvarka pripazintas nejgalumo lygis arba mazesnis negu 55 proc. darbingumo lygis ir (ar)
nustatyta specialiyjy poreikiy tenkinimo reikmé (Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés
integracijos jstatymas, 2013).

Vaikas su negalia — vaikas iki 18 mety, kuris dél nejgalumo yra i§ dalies ar visiskai
nejgijes jo amziy atitinkancio savarankiSkumo ir kurio galimybés ugdytis bei dalyvauti
visuomenés gyvenime yra ribotos (Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy jstatymas,
2006).

Teisinis Svietimas — tai procesas, kai asmenims sudaromos galimybés jgyti teisiniy
ziniy, kad jie galéty tinkamai naudotis savo teisémis teisinéje sistemoje, jas ginti ir atlikti

pareigas (Kairiené, Dzindzalietiené, 2009, p. 57).



1. TEVU AUGINANCIU NEIGALU VAIKA CHARAKTERISTIKA

Kiekvieno vaiko gimimas (Hallahan, Kauffman, 2003) gali smarkiai paveikti Seimos
dinamika. Tévai ir kiti Seimoje esantys vaikai patiria daug pokyc¢iy, kol prisitaiko prie naujojo
nario buvimo. Nejgalaus vaiko gimimas Seimoje gali sujaukti jos kasdienio gyvenimo tvarka.
Neretai pasitaiko ir tokiy atvejy, kai Seimos susidarusios su tokiu gyvenimo iSbandymu ima ir
1$siskiria.

Nepriklausomybés metais Lietuvoje imtasi kurti teisinius pamatus, leisti jstatymus,
ginan¢ius Zzmoniy su negalia teises. Atsiranda naujas supratimas apie nejgaliuosius, ple¢iama
ir kei¢iama negalés sagvoka (nuo ,,invalido‘‘ iki ,,nejgaliojo‘‘), pradedama riipintis Zmoniy su
negalia socialiniu funkcionavimu, siekiant ji kuo labiau padaryto kokybiSkesniu.

Siame skyriuje bus analizuojama negalios samprata, taip pat atlickama tévy,
auginanciy nejgalius vaikus, problemy ir poreikiy analizé, remiantis moksline literatira ir

teisés aktais.

1.1. Negalios samprata

Visais laikais kelia diskusijas negalios definicija bei poziiiris | j3. Ilga laika buvo
vartojami tokie zodziai, kaip ,,invalidas ir ,,invalidumas®. Pats zodis invalidas (lot. in- ne,
valid- tinkamas) nurodo, kad zmogus yra visai arba i§ dalies netekes darbingumo dél
suzeidimo, suluo§inimo, ligos ar senatvés. Sis terminas kritikuojamas dél to, kad pabrézia
asmenj, kaip netinkamg, bejégiska, ligotg. Tuo tarpu turéty buti laikomasi tokios pozicijos,
kuri pabrézty ne tai, ko zmogus negali, bet ka jis gali atlikti. Atsizvelgiant j tai, vietoj

minétojo termino buvo pasitlyta naudoti tokius zodzius, kaip ,negalia“ ar ,,negalumas“

Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijoje yra nurodyta, kad nejgaliems
priskiriami tokie asmenys, kurie turi ilgalaikiy fiziniy, psichikos, intelekto ar jutimo
sutrikimy, ,,<...> kurie sgveikaudami su jvairiomis klititimis gali trukdyti Siems asmenims
visapusiSkai ir veiksmingai dalyvauti visuomenéje lygiai su kitais asmenimis* (Jungtiniy
Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija ir jos fakultatyvus protokolas, 2006).

Tuo tarpu negalios sgvokos apibrézimas mokslin¢je literatiroje yra traktuojamas
ivairiai. Tai patvirtina J. Viluckiené¢ (2013). Pasak minétosios autorés, minétoji sagvoka yra
pakankamai sudétingas ir daugialypis reiSkinys, kurj nelengva vienareikSmisSkai apibrézti.
Negalios analizei yra taikomi jvairts teoriniai modeliai, klasifikavimo schemos, skirtingo
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matavimo metodai. Atsizvelgiant | tai, apskritai yra sunku kalbéti apie bendra negalios
sampratg, kuri apimty visg §io jvairialypio reiSkinio problematikos ir konteksto amplitudg.
Analizuojamos sgvokos modelis, kuris niekada iki tol netur¢jo konkrecios, taip pat tikslios
viesai deklaruotos iSraiskos, jkiinytas 1970 m. medicinos sociologo M. Bury iniciatyva.
Negalios reiskinj sociologija, kurj laikg laiké kaip antraeiliu dalyku, palikdama ja
medicinos sri¢iai. Atsizvelgiant | tai, analizuojama sgvoka buvo traktuojama, kaip ,,<...> tam
tikras zmogaus kiino funkcijy sutrikimas, trukdantis elementariai kasdienei veiklai*
(Viluckiené, 2008, p. 45). Vadovaujantis Siuo negalios klinikiniu modeliu, galima teigti, kad
orientuojamasi yra j sutrikima, kurj reikalinga gydyti. Siuo atzvilgiu ,,negalia turintis asmuo
suvokiamas kaip problema, kurig gali spresti specialistai® (Pis¢alkiené, 2009, p. 102). Taciau,
kaip teigia C. Thomas (2004), tik per pastaruosius keturis deSimtmecius negalios reiskinys
pradétas intensyviau nagrinéti jau sociologiniu pozidiriu. Sis suvokimas i3siskiria nuo
medicininio tuo, kad socialinis modelis perkelia problema nuo nejgaliojo i socialing aplinkg.
Negalia ne tik turi buti traktuojama, kaip sutrikimas sveikatos arba medicininé busena.
Analizuojama sgvoka yra veikiau kaip sgveika tarp pablogéjusio sveikatos biiklés ir fizinés,
R. Adomaitiené (2003) taip pat teigia, kad gali bati i$skiriami du negalios sampratos
modeliai. Vienas modelis yra susijes su medicina arba, kaip minétoji autor¢ jvardina
windividualus medicininis modelis® ir socialinis — ,,socialinis negaliy modelis*. Pirmasis
modelis remiasi negaliy asmeninés tragedijos teorija, kuri teigia, kad negalia yra baisus
vykis, nutikes nelaimingam Zmogui. Tuo tarpu antrojo modelio esmé gliidi visuomenéje, t. y.
nejgaliyjy sunkumai kyla pacioje visuomenéje. Kaip teigia V. Piscalkiené (2009, p. 102),
,visuomene pati etiketizuoja Zmones kaip skirtingus ar nelygius, taip sudarydama salygas
atsirasti stigmatizacijai“. Atlikus mokslinés literatiiros analiz¢ galima teigti, kad tik socialinis
visuomenés poziiiris gali padéti islaisvinti — liberalizuoti negalia turinCius Zzmones (Morris,
2001; Ruskus, Mazeikis, 2007; Boyles ir kt. 2008). Kad egzistuoja du negalios modeliai
patvirtina ir savo moksliniame straipsnyje I. Mikutaviciene ir J. GuS¢inskiené (2012). Vienas
ju, kaip ir anks¢iau minéta — medicininis, kuris akcentuoja sveikatos pokytj, tai ko, zmogus
neteko. Remiantis Siuo modeliu yra iSrySkinami funkciniai asmens sutrikimai, pabréziamas
gydymas ir medicininé reabilitacija. Pagalba nejgaliesiems teikiama socialinés segregacijos
principu, specializuotoje aplinkoje, tuo tarpu socialinéje terpéje nejgalieji suvokiami kaip
»Kitokie®, be perspektyvos, nepilnaverc¢iai visuomengés nariai. Tai sukuria riboto dalyvavimo,
integracijos galimybes, apriboja asmens teises, 0 nejgalumas tampa asmens problema. Tuo
tarpu socialinis modelis skiriasi nuo anks¢iau minétojo, kaip teigia autorés tuo, kad jos

perkelia problemg jau j socialing aplinka.



Anot R. Raudelifinaités ir D. Savareikaités (2013, p. 78), ,.negalia turi tam tikrus
objektyviai pasireiSkiancius simptomus, taciau svarbesnioji dalis to, kas, visuomenés
supratimu, laikoma negalia, yra socialiai sukonstruota“. Atsizvelgiant j tai, galima teigti, kad
1§ socialinés plotmés sukonstruotas negalios sgvokos apibiidinimas yra jtakotas socialiniy
veiksniy, su kuriais tenka susidurti asmenims, turintiems tam tikrus sutrikimus.

Negalia galima apibudinti ir kaip istoriniame-kultiiriniame kontekste konstruojama
socialinj vaizdinj, kuris atspindi stereotipinj visuomenés poziiirj | daugiau ar maziau zymius
raidos, kiino, intelekto ir/arba psichikos sutrikimus. Pastarieji yra traktuojami kaip
nukrypimas nuo visuotinai jsigal¢jusiy normy ir vertybiy. Jy vertinimas pasizymi
krastutinumu bei dazniausiai neigimu (Ruskus, 2002).

Kiek kitokj negalios savokos apibiidinima pateikia Z. Dubodelova ir R. Ma¢iulaitis
(2012). Sie autoriai analizuojama savoka traktuoja, kaip skirtingumas, nenormalumas,
nukrypimas nuo normos, nuo to kas visuotinai priimta. Vadinasi, remiantis anksc¢iau
analizuoty autoriy mintimis, ji siejama su visuomenés supratimu arba tai ,.kas visuotinai
priimta®. Atsizvelgiant j tai galima teigti, kad analizuojama definicija yra neatsiejama $iuo
atzvilgiu nuo visuomeneés supratimo.

Pasak R. Raudelifinaités ir D. Savareikaités (2013), $iandieniniame negalios sampratos
kontekste teigiama, kad vien tik fiziologiniais sutrikimais pagrjstas negalios apibrézimas
netenka prasmés. Negalia proceso iSdava, t. y. 1§ visuomenés kylanti problema. Jau anksc¢iau
minétos autorés teigia (cit. pagal Ruskus, 2002), kad nuo visuomenés nariy kolektyvinéje ir
individualioje samonéje esamy negalés vaizdiniy priklauso visuomeneés, atskiry asmeny
santykis su nejgaliaisiais, nejgaliyjy socialiné padétis. Socialiniai vaizdiniai sudaro negalios
modeliy, medicininio (klinikinio-korekcinio) ar socialinio, pamatg.

Tuo tarpu E. Mercer ir E. RimSaité (cit. Rimdeikiené, 2008) akcentuoja, kad Baltijos
Salyse dar daznai yra tebesivadovaujama medicininiu poziiiriu j negalig, nors dominuojantis
tarptautinis modelis per didelj laiko tarpa pasikeité. Yra pastebima, kad prieSingai negu
medicininis modelis, socialinis modelis laiko diskriminacija, taip pat teisiy ribojimg ir
neefektyvius valstybés veiksmus neteiseétu asmens funkcionavimo dalyvumo ribojimu.

Remiantis socialinio konstruktyvizmo teorija, negalia gali biti traktuojama ne tik kaip
natirali arba nenattrali biklé, bet ir kaip fenomenas, kuris pasiduoda konstrukcijoms.
Socialinio konstravimo poziiiris parodo aplinkos jtaka kuomet norima apibrézti negalios
savoka. Sis poziiiris atskleidZia latentinius bendravimo su nejgaliaisiais mechanizmus, kurie
turi jtakos socialinés ir edukacinés realybés kiirimui (Vaicekauskiené, 2010).

Socialinés apsaugos terminy Zodyne (1999-2003) analizuojama negalios sgvoka yra

skirtingai traktuojama nei anks¢iau minétyjy autoriy. Siame Zodyne negalios definicija yra
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apibiidinama, kaip ribotas Zmogaus pajégumas atlikti jprastus ir normalius kiekvienam
sveikam asmeniui veiksmus. Taigi, minétame Zzodyne negalios sgvoka yra siejama su
zmogaus ribotais veiksmais. Tuo tarpu Visuotinéje lietuviy enciklopedijoje (2009)
nejgalumas, negalia yra traktuojama, kaip asmens jgimta ar pablogéjusi fiziné arba protiné
buklé, kuri trukdo ar riboja savarankiskai visiSkai arba i§ dalies patenkinti normalaus
asmeninio ir (ar) socialinio gyvenimo poreikius. Sioje enciklopedijoje skirtingai nei ankséiau
minétame zodyne analizuojama sgvoka yra traktuojama jau ne kaip Zzmogaus riboti veiksmai,
o kaip jgimta ar pablogéjusi asmens fiziné ar protin¢ buklé. Tuo tarpu Socialinio darbo
terminy zodynélyje (AndrasSiiiniené, 2007) negalia yra apibtidinama i§ dviejy skirtingy
prizmiy. Ji yra traktuojama, kaip nuolatinis arba laikinas individo negaléjimas vykdyti
iprastos veiklos. Laikoma, jog tokia negalia yra tam tikry susirgimy rezultatas, t. y. fiziniy
arba protiniy. Antras analizuojamos sgvokos apibiidinimas yra toks: stabili individo psichikos
ar fiziné bukle, del kurios jis negali savarankiskai atlikti kasdieniy gyvenimo funkcijy. Tiek
auksc¢iau minétoje enciklopedijoje, tick Socialinio darbo terminy Zodynélyje negalios sagvokas
sieja tam tikri bendri Zodziai, t. y. individo psichiné ir fiziné buklé.

Negalia gali biti traktuojama, kaip ir nesugebé¢jimas padaryti kazka, ka kiekvienas gali
padaryti. Sis nesugebéjimas gali atsirasti dél tam tikry fiziniy ar psichologiniy priezasé¢iy. Dél
minétyjy prieZasciy individas susiduria su tam tikra nenauda. Klititimi gali biiti nesugebéjimas
biiti grupés dalimi ar tiesiog bendrauti su kitais visuomenés nariais (Greve, 2006). Sis
negalios savokos apibiidinimas akcentuoja, jog $ig bliseng lemia fizinés ar psichologinés
priezastys.

Tuo tarpu kiek kitaip traktuojama negalia teisés aktuose. Pavyzdziui, JAV nejgaliyjy
Istatyme ji nusakoma, kaip fizinés ar psichinés biklés pablogé¢jimas, kuris 1§ esmés riboja
asmens sugebé¢jimus tokius kaip vaik$c¢iojimas, rega, klausa, mokymasis, kvépavimas, darbas
(Zvikaité, 2000).

Apibendrinant galima teigti, kad negalia traktuojama, kaip asmens jgimta ar
pablogéjusi fizin¢ ar protin¢ buklé, trukdanti ar ribojanti savarankiskai visiSkai arba i§ dalies

patenkinti normalaus asmeninio ir (ar) socialinio gyvenimo poreikius.

1.2. Tévy, auginanciy nejgaly vaika problemos ir poreikiai psichologinés, socialinés,

ekonominés situacijy aspektu

Su problemomis susiduria dauguma Seimy, taciau, anot R. Butkevicienés (2001),

Seimos su nejgaliais vaikais turi specifiniy problemy. Kaip teigia minétoji autoré¢ ,,vaiko
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negalios atveju Seimos ,,svoris“ — jos pareigos ir atsakomybé — dar labiau padidéja: Seima
tampa pagrindine, o kartais ir vienintele tiesiogine aplinka savo vaikui® (Butkeviciené, 2001,
p. 62). Be to, minétose Seimose atsiradusios problemos turi jtakos Seimos nariy gyvenimui.
Tai patvirtina nemazai mokslininky. Kaip teigia J. Ruskus ir kt. (2004), vaiko gimimas
Seimoje (tiek sveiko, tiek nejgalaus) yra svarbus jvykis. Jis pakeicia jprastg gyvenimo ritma,
Seimos nariy vaidmentis, taip pat struktiirg, psichologinj klimatg ir kt. Tuo tarpu Seima, kurioje
gimé nejgalus vaikas, atsiduria tam tikroje kultiiroje, t. y. ,,neigaliyjy kultiiroje* (tiksliau —
savotiskoje subkultiiroje). | Sig kulttirg suburia jy isskirtinumas, lyginant su Seimomis, kurios
augina sveikus vaikus, taip pat problemos su kuriomis tenka joms susidurti. Manoma, kad
nejgalaus vaiko gimimas — tai nuolatinis stresas ir nuolatiné jtampa Seimoje. Kaip teigia J.
Ruskus (2002), minétajj stresg sukelia ne tiek pats jvykis (negalia), kiek jo sureikSminimas.

Tévai, auginantys nejgalius vaikus, priklausomai nuo negalios tipo susiduria su
jvairiomis problemomis. Taciau, pasak J. RuSkaus (2002), viena i§ aktualiausiy problemy
negalés fenomeno psichosocialingje struktiiroje yra Seimos, auginancios nejgaly vaika,
situacija. Kad nejgalaus vaiko gimimas ar véliau dél vienokios arba kitokios priezasties
atsirade proto, psichikos ar motorikos pakenkimai reik§mingai lemia pokycius Seimoje ir jos
aplinkoje, jrodo keli faktai:

1. Konkretis nejgaliy vaiky tévy ar jy broliy ir sesery emociniai iSgyvenimai bei
tarpusavio santykiy pokyciai.

2. Seimy auginanéiy nejgaly vaika, susibiirimas j nevyriausybines organizacijas,
ginancias jy teises.

3. Moksliniai tyrimai jvairiose Salyse, atskleidziantys reikSmingy poky¢iy tokiose
Seimose désningumus.

Sie faktai jrodo, kad analizuojamos S$eimos susiduria su socialinémis ir
psichologinémis problemomis.

Pries atliekant, tévy auginanciy nejgaly vaika, poreikiy psichologinés, socialinés ir
ekonomings situacijos aspektu analize, tikslinga biity apzvelgti, kaip yra suprantama pati
savoka poreikiai. Manoma, kad minétoji sagvoka priklauso tiems terminams, kurie turi daug
jvairiy interpretacijy dél jy labai plataus vartojimo tiek moksle, tiek kasdien¢je kalboje.

Pasak L. JovaiSos (2007), poreikis yra siejamas su biologinio, materialinio, kulttirinio
ar dvasinio trukumo emociniu i§gyvenimu ir siekimu jj pasalinti. Tuo tarpu C. Towle (cit.
pagal Johnson, 2003) minétaja sagvoka analizuoja santykyje su veiksniais, kurie turi jtakos
Zzmogaus vystymuisi. Jis iSskyré keturias pagrindines poreikiy grupes, kurios yra biitinos
individui siekiant socialiniy tiksly: fiziné¢ gerové; galimybé vystytis emocionaliai ir protiSkai;

santykiai su kitais zmonémis; dvasiniy poreikiy patenkinimas. Viena aiSku, kad poreikiai
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priklauso nuo paties zmogaus, t. y. nuo jo amziaus ir gyvenimo situacijos. Vadinasi, $eimos,
kurios augina sveikus vaikus turés kiek kitokius poreikius, nuo ty Seimy, kurios augina
nejgalius vaikus. Kalbant apie Seimos poreikius galima teigti, kad jie yra sunkiai nusakomi.
Taip yra, todél, kad jos labai skiriasi savo poreikiy suvokimu ir jy interpretacija. Seimy
poreikiai — tai galimybés ir struktiriniai elementai, kuriuos tévai mato kaip butinus norint, kad
jie efektyviai funkcionuoty, t. y. jie turéty atitikti Seimos tikslus (Butkevic¢iené, 2001).

Anot R. Vaicekauskaités ir B. Kreivinienés (2011), daznai Zmogus iSreiskia
susirlipinimg dé¢l patiriamo trilkumo ar stygiaus. Rupestis parodo ko jam truksta, tacCiau
susirlipings zmogus daZznai neturi motyvacijos kg nors daryti, kad diskomforta pasalinty.
Poreikis nurodo j asmens motyvacija veikti ir yra susijes su inspiracija bei paskata augti. Kaip
teigia C. J. Dunst ir C. M. Trivette (cit. pagal Vaicekauskaité, Kreivinien¢, 2011), démesys

sutelkiamas ] teigiamus dalykus (Zr. 1 pav.).

Problema RUPESTIS Sunkumas

Nerimas Dilema Interesas Trukdymas

POREIKIS
. Aspiracija
Projektas o
Prioritetas
\ Ambicija

Uzdavinys
Tikslas

1 pav. Poreikio konceptualizavimui reik§minga semantiné erdve

Saltinis: sudaryta pagal Vai¢ekauskaite, Kreivinieng, 2011

A. Maslow pozitiriu, analizuojant poreikius svarbiausia yra sisteminis poziiiris ir
nuolatinis démesys poreikio sgsajoms su asmens motyvacija (Maslow, 2006).
Trumpai apzvelgus poreikio samprata, tikslinga pateikti tévy, auginanciy nejgalius

vaikus, poreikiy psichologinés, socialinés ir ekonominés situacijy aspektais, analizg.

13



Gimus nejgaliam vaikui Seimoje, susiformuoja joje tam tikra psichologiné situacija.
Kiekviena Seima minétajj pokytj iSgyvena skirtingai. Vis tai priklauso nuo jvairiy faktoriy.

R. Jusiené ir L. Bagdonaité¢ (2004) akcentuoja, jog minétose Seimose atsiranda
psichologiné krizé. Si krizé atsiranda tuo metu, kai joje gimsta vaikas arba sveikas vaikas dél
tam tikry priezasCiy tampa nejgalus. Tuo metu Seima susiduria su sunkumais, kurie vir§ija
tévy arba kity Seimos nariy galimybes jveikti ja jprastais biidais. Sig krize, daznai prilyginama
dideles permainas gyvenime sukelian¢ioms arba netekties krizéms, i§gyvenantys tévai patiria
ir vidiniy sunkumy, susijusiy su kalte, baime, bejégiSkumu, saves nuvertinimu, ir iSoriniy
sunkumy, susijusiy su specifiniais reikalavimais vaiko priezitirai, socialine stigmatizacija, ir
pan. Kita vertus, patiriami sunkumai néra trumpalaikiai, kurivos galima bity jveikti
mobilizavus jégas ir turimus vidinius iSteklius (Hintermair, 2000; Ruskus, 2000). Be to,
mokslingje literatiroje galima surasti ir iSskirtas tévy, susilaukusiy nejgalaus vaiko, gedéjimo
pakopas: neigima, deréjimasi, pyktj, depresija ir priemima. Sokas, negalés fakto neigimas,
perdétas susirtipinimas yra pradiné tévy reakcija j zinig apie jy vaiko negale (Ruskus, 2001).
Taip pat reikia akcentuoti ir tai, kad, anot S. Jurksto ir K. Pukelio (2014), krizin¢ situacija gali
biiti naudinga, kai kurioms Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Jos naudingumas
pasireiSkia tuo, kad gali padéti iSugdyti dorybes, tobulinti ir sutvirtinti kriz¢ i§gyvenanciojo
charakter.

A. A. Mori (cit. pagal Gudonis, Novogrodskiené, 2000) isskiria 13 jausmy gama
gimus nejgaliam vaikui: Soka (noras pabégti, pasislépti, verkti), netikéjima tuo, kas jvyko
(,,Tai slogus sapnas®, ,,Jis 1§gis*), painiava, sumi$img (,,Nesuprantu iy medicinos terminy*),
kalte (,,Ar as d¢l to kalta? Jei ne kas gi kaltas?*), depresija (,,Kam a$ bereikalinga?, ,,Viskas
beprasmiska®), pyktj (pagieza, neapykanta), sielvarta (liidesys, aSaros, kartélis), panikg
(,,Nebenoriu gyventi®), vienatve (,,Ar kam nors, be mangs, riipi mano vienatvé?*), neigima
(,,Gydytojai apsiriko®), neviltj (,,AS spastuose®), i§sekima, supratima (,,Misy Seima kitokia®).

Taip pat yra atlikta nemazai moksliniy tyrimy, kurie atskleidé tévy patiriamus
psichologinius iSgyvenimus, kai yra auginami nejgaliis vaikai. Anot M. M. Britol ir J. J.
Gallagher (2007), atlikto tyrimo, minétiems asmenims daZniau pasireiSkia depresijos
simptomai nei neturintiems neigaliy vaiky, taciau skirtumas néra statistiskai reikSmingas. Tuo
tarpu motinos dazniau patiria depresijos simptomus, palyginus su tévais. Taip pat reikia
pabréZti ir tai, kad Zmonos gauna maziau emocinés paramos nuo vVyro nei vyrai nuo Zzmony.

Taip pat moksliniais tyrimais yra jrodyta, kad vieniSos motinos yra labiau
pazeidziamos nei motinos, kurios augina vaikus su partneriu. Tai grindZziama tuo, kad jos
stokoja emocinio ir fizinio palaikymo, turi prisiimti visg atsakomybe uz vaiko aukléjima,

ugdyma bei sprendimy priémimg. Be to, yra pastebima, kad maziau motiny yra linkusiy |
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depresija, kurios turi aukstgjj iSsilavinimg bei dirbancios. Atsizvelgiant | tokius tyrimo
rezultatus N. Jegorova-Marcenkiené ir kt. (2012) tvirtina, kad pastarosios mamos turi daugiau
galimybiy realizuoti save darbe ir randa kity bidy sumazinti emocing jtampg, susijusig su
vaiko raidos sunkumais.

Tévai, nuolat susidurdami su sunkumais, tampa pazeidziamesni nei jprastos raidos
vaiky tévai. Rapinimasis vaiku, turin¢iu negale, kiekvieng dieng gali turéti neigiama poveiki
tévy sveikatai, 0 dazniausiai yra pazeidziama tévy psichologiné sveikata. Vis dél to ne vien tik
vaiky nejgalumas sglygoja prastesne bendrg tévy sveikatg ir pablogéjusia nuotaikg. Tokie
faktoriai kaip socialinis palaikymas, sveikatos specialisty, artimyjy, kaimyny pagalba
prisideda prie to, kad tévai gali geriau susitvarkyti su emocine jtampa ir jaustis geresnés
nuotaikos (Sinkariova ir kt., 2012).

Taip pat labai svarbu yra ir iSanalizuoti tévy, auginanciy nejgaly vaika problemas ir
poreikius socialings situacijos aspektu.

R. Raudelitinaités ir R. Zympo (2012) teigimu, tévy, sulaukusiy vaiko su negalia,
situacija labai skirtinga. Tai sunkus ir giliai sukreciantis jvykis, visam laikui pakeiciantis ne
tik tévy, taciau ir Seimoje auganciy kity sveiky vaiky gyvenima.

Seimoje atsiradus negaliai, daugiau démesio kreipiama j patj negalios faktg. Taip pat
jos atsiradimas kelia daug klausimy, ] kuriuos sveikam vaikui pac¢iam atsakyti yra sunku.
Gimus nejgaliai seseriai ar broliui, ar netikétai pakitus jy sveikatos biuklei, sveikas vaikas
atsiduria nezinioje. Tokioje situacijoje tévy yra sutelkiamas démesys | turintjjj negalig. O
padidéjes démesys serganciam vaikui Seimoje sukuria ,$iltnamio” sglygas, o tai tampa
klititimi jo normaliai raidai ir sukelia sunkumy patiems tévams (Butkevi¢iené ir kt., 2004).
Tuo tarpu kiti Seimos nariai yra ignoruojami tévy. Taciau kiekvienas tam tikrg negalig turintis
vaikas auga Seimoje, t. y. su tévais ir kartais broliais bei seserimis. Pastarieji negalios sukeltus
padarinius daznai yra paliekami spresti vieni — be suaugusiyjy. Jie patys turi susidoroti su
uzgriuvusiais emociniais 1§gyvenimais, neretai kovoti su sunkia materialine padétimi, taip pat
pakitusiais vaidmenimis darbe ir galy gale su stigmatizuojanCiu visuomenés poziiiriu
(Viliusiene, VyS$niauskyte-Rimkiené, 2012). Be to, tyrimais yra jrodyta, kad nejgaliyjy broliai
ar seserys daznai vengia, gédijasi su bendraamziais kalbétis apie savo neigaly brolj ar seserj
bei su juo buti vieSumoje. Jiems reikia nemazai laiko apsiprasti su neigiama aplinkiniy
reakcija ir replikomis, su kuriomis tenka susidurti biinant vieSumoje (Bal¢itinaité, 2003). Visa
tai iSgyvendami nejgaliojo broliai ar seserys tiesiog jauciasi iSstumti i§ visuomenés. Tam
reikalingas profesionaly sociologinis ir psichologinis palaikymas (Viliusiené, Vysniauskyté-
Rimkiené, 2012). 1. Jonutyté (2007) taip pat patvirtina, kad Seimoje, kurioje auga nejgalus

vaikas, kiti vaikai, patiria nemazai streso bei jtampos.
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Kita vertus nerctai Seimose, kuriose auginamas nejgalus vaikas, jo broliams ar
seserims, nors jie fiziSkai yra jaunesni, tenka prizitréti, globoti savo seserj ar brolj.

Tévai pabrézia, kad visuomenéje vyrauja stigmatizuojantis pozitris | nejgaly vaika ir
Seimg, auginancig tokj vaikg. Tai patvirtina ir savo moksliniu straipsniu I. Mikutaviciené ir J.
Gus¢inskiené (2012). Sie autoriai teigia, kad visuomenés nariai daznai yra linke socialiai
atskirtus asmenis traktuoti kaip deviantus, kuriy gyvenimas neatitinka visuomenés moraliniy
ir kultoriniy standarty. Psichosocialiniy Seimos problemy/poreikiy tyrimy Lietuvoje rezultatai
kelia minéty Seimy, kaip paZeidziamos grupés, socialinés atskirties rizikos klausimg
(Butkevicien¢ ir kt., 2006).

Taigi, analizuojama situacija paveikia ne tik gimdytojus, bet ir kitus Seimos narius.

Vaiko negalia gali turéti neigiamos jtakos Seimos tarpusavio santykiams. Vienose
Seimose yra ,,tyliai neSamas likimo kryZius®, o kitos Seimos tiesiog to neatlaiko ir i§yra. Vyrai
tiesiog nusisuka nuo Zmonos ir vaiko, pradeda gerti. Be to, sunkumai iSkyla ne tik tévy
tarpusavio santykiuose, bet ir santykiuose su Kitais vaikais. Jiems pasidaro sunku save
»paskirstyti“ visiems vaikams Seimoje. Dar sudétingesné §i situacija yra asocialiose Seimose,
kuriose pagrindinés Seimos funkcijos yra sunkiai jgyvendinamos. Taciau koks bebiity Seimos
socialinis statusas tévai turi stengtis atlikti tinkamai savo minétas funkcijas. DaZnai §i misija
yra perduodama ] visuomenés rankas (Lelitigien¢, 2003).

Atsizvelgiant | tai galima teigti, kad tokioms Seimoms yra reikalinga pagalba. Viena 18§
tokiy dazniausiai taikomy pagalbos biidy — tai psichologiné. Ji yra bitina kiekvienam Seimos
nariui individualiai ir visai Seimai, kaip sistemai. Dalis Seimy teigia susitaikiusi su esama
situacija, bet jy elgesys byloja, kad jiems reikalinga specialisty pagalba. Didel¢ dalis Zmoniy
vengia psichologo pagalbos, bet tokiose situacijose ji yra biitina ir turéty biiti visiems
teikiamos nemokamos psichologo konsultacijos.

Tévai laukdami vaiko, i§ anksto nesamoningai bando susikurti jo jvaizdj. Zinoma, jie
visuomet svajoja susilaukti sveiko vaiko. Taciau gimus vaikui, kuris turi tam tikrg negalia, jie
dazZnai nesupranta jo poreikiy ir bando tiesiog ji ,,pritaikyti* prie savo liikkes¢iy. Jie netinkamai
aukl¢ja savo atzalas. Taip tokios Seimos sudaro salygas susiformuoti vaiky elgesio ir emocijy
sutrikimams. Norint paSalinti emocijy ir elgesio problemas, reikalingas jau Kkryptingas
pedagogy ir tévy bendradarbiavimas (Gedviliené ir kt., 2008).

Kaip teigia, V. Gudonis ir E. Novgorodien¢ (2000) nejgaliojo vaiko likimas daug kuo
priklauso butent nuo Seimos, o Seimos gyvenimas ir poziiiris i savo vaikg — nuo visuomenes ir
medicinos bei psichologinés paramos dydzio. Tai, kaip visuomené Zzitri  nejgaliyjy vaiky
tévus ir kitus Seimos narius, kaip jauciasi patys Seimos nariai, atspindimas visuomenés

pozitris | nejgalyjj. Nemazai pasitaiko atvejy, kad analizuojamos Seimos patiria socialing
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atskirt]. Moksliskai yra jrodyta, kad socialiné atskirtis labai priklauso ir nuo negalios
pobudzio. Kai negalios iSorisSkai néra labai pastebimos, tuomet drabuziai ar kitos iSorinés
detalés leidzia tokiam asmeniui atrodyti kaip zmogui, kuris neturi negalios. Tokiy asmeny
Seimos nariai labai stengiasi ir riipinasi nuslépti jy vaiky negalig. Tuo tarpu visiskai kitaip
apsisuka visuomenés nariy pozilris ir bendravimas su tokiais Zmonémis, kai negalios
negalima nuslépti, t. y. vieni bendrauja pavirSutiniskai, kiti netgi pradeda vengti bendravimo
su Seima. D¢l to, kaip jau anksCiau minéta tévams tenka kurti naujg Seimos draugy rata
(Vekteryte, 2012).

Pasak J. Ruskaus (2002), socialinés aplinkos jtaka Seimai, patyrusiai kriting emocing
bei socialing biikle dél savo vaiko negalés, yra ypac didelé. Be abejo, tokia parama neisspresty
visy Seimoje kylanciy problemy, tadiau ji galéty padéti tévams pereiti i§ vienos gedéjimo
pakopos 1 kita, palengvinti pakitusiy socialiniy vaidmeny Seimoje na$ta, jvertinti pakitusj
tarpusavio santykiy funkcionavimg. Socialing — psichologing pagalbg turéty teikti
pedagoginés psichologinés, ankstyvosios intervencijos ir kitos medicininés bei psichologinés
tarnybos.

Jokiu biidu negalima tévy, kurie augina nejgalius vaikus, palikti vieny spresti jy
vidines Seimos problemas. Negaudami reikiamos paramos, socialiné Seimos izoliacija didéja.
Be to, Seimos pacios pradeda izoliuotis nuo aplinkos. PanaSios nuomonés laikosi D. Gerulaitis
(2006), kuris teigia, kad asmens aktyvumas ir atvira bendruomené yra baziniai nejgaliyjy
socialinio dalyvavimo visuomenéje pamatai. Tévy psichologinj atsiribojimg bei socialing
saviizoliacijg sukelia keletas veiksniy. Vienas i§ tokiy veiksniy — tai klinikinis pozitris, kuris
suformavo tévy neigiamas nuostatas socialinés-psichologinés pagalbos atzvilgiu. Taip pat
minétajg saviizoliacijg lemia tévy profesinés veiklos apribojimas. Jis suformuoja Seimoje
sunkiag materialing padét], o kartais netgi skurda. Be to, tokie tévai mano, kad jie labai yra
nuskriausti ir jais turi pasirtipinti valdzia (Gedviliené ir kt., 2008).

Prakting pagalba Seimoms gali suteikti panaSaus likimo asmenys. Bene geriausiai
suprasti kaip jauciasi Seima, gali tokioje pacioje situacijoje atsidiirusi Seima. Todél sveikintina
yra tokiy $eimy bendravimas, viena kitos palaikymas. Sios $eimos gali ne tik palaikyti viena
kita, bet ir pasidalinti patirtimi bei patarimais.

Apibendrinus galima daryti i$vada, jog Seimoje gimus nejgaliam vaikui, keiiasi
Seimos nariy vaidmenys, negalia apriboja tévy socialinius rySius bei dalyvavimag
bendruomenés gyvenime, taip didéja tévy socialinés atskirties rizika.

Tévai, auginantys neigaly vaika, neiSvengia ekonominiy sunkumy, dazna Seima, kuri
augina vaikus, turin¢ius negalig, susiduria su ekonominiu nepritekliumi ar net gyvena zemiau

skurdo ribos. Sios $eimos atsiduria tokioje padétyje dél to, kad i3auga islaidos, susijusios su
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vaiko negalia, taip pat tenka atsisakyti darbo arba darbo krtivi sumazinti dé¢l vaiko prieziiiros,
stokojant pagalbos prizilirint vaikg i§ artimyjy ar stingant institucijy, teikianciy paslaugas
vaikams. O ypac tai aktualu tévams, kurie gyvena kaimiSkose teritorijose. Tai jrodé savo
moksliniu tyrimu R. Raudelitinaité ir Z. Rympo (2012).

Taigi, galima daryti iSvada, kad Seimoje gimus nejgaliam vaikui, priklausomai nuo jo
negalios rasies, didéja Seimos iSlaidos, reikalingi papildomi materialiniai iStekliai, kurie
tiesiogiai susij¢ su vaiko sveikata, lavinimu ar net slauga.

Nors paciy nejgaliyjy skaiCius kasmet didéja, problemos su kuriomis jie ar Seimos,
auginancios nejgalius vaikus susiduria iSlieka labai panasios. Tiek prieS desimt ar dvideSimt
mety, tiek ir dabar Seimoms spresti sunkumus reikia turimy Seimos istekliy ar ieSkoti naujy.
Situacija skiriasi tik tuo, kad kasmet daugéja istekliy — organizacijy, paslaugy, kuriomis Seima
gali pasinaudoti.

Lietuva, kaip ir daugelis valstybiy neturi mechanizmy, leidzian¢iy patenkinti
nejgaliyjy poreikius. Dél jvairiy kliti¢iy — stigmos ir diskriminacijos, tinkamy sveikatos
priezitiros ir reabilitacijos paslaugy triikumo, nepritaikytos fizinés, informacinés aplinkos ir
komunikacijos technologijy — nejgalieji tenkinasi prastesne sveikatos prieziiira, turi Zemesnj
i§silavinimg ir socialinj statusa, gyvena didesniame skurde. Lietuvoje nejgalieji susiduria su
sunkumais sveikatos priezitiros paslaugy srityje, kurie btidingi daugeliui valstybiy: aplinkos
prieinamumo, Svietimo, paciy sveikatos prieziiiros paslaugy tinkamumo. Sveikatos prieziiiros
paslaugy prieinamumo lygis priklauso nuo negalés dydzio. Jei nejgalusis dél vienokiy ar
kitokiy priezasCiy pats negali pasiekti gydymo jstaigos, gydytojas ir slaugytojas ji lanko
namuose. Sveikatos prieziiiros, ypac¢ slaugos paslaugy, kokybé labai priklauso nuo socialiniy
paslaugy visumos (Svietimo ir kity vieSuju paslaugy prieinamumas nejgaliesiems Lietuvoje,
2013).

Anot A. Zaborskio ir S. Gradeckienés (2005), valstybé Siandien néra pajégi daugeliui
Seimy ir vaiky uztikrinti teisés ] sveikatg ir visavert] gyvenimg, nors tai jtvirtinta Jungtiniy
Tauty vaiko teisiy konvencijoje. Taciau turéti teisg, dar nereiskia, kad visa tai bus gaunama.
Tai labai skaudi ir opi valstybés problema apie kurig turéty galvoti ne tik su ja susiduriantys
asmenys, bet visi valstybés gyventojai.

Apibendrinus galima akcentuoti tai, kad Seimos, kurios augina nejgalius vaikus,
susiduria su psichologinémis, socialinémis ir ekonominémis problemomis. Taciau vienoms
Seimoms S§ie sunkumai aktualesni, kitoms — maziau aktualiis. Tai priklauso nuo jvairiy

faktoriy, pavyzdziui, tévy iSsilavinimo, uzimtumo, socialinés padéties.
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2. PAGALBOS TEVAMS AUGINATIEMS NEJGALIUS VAIKUS
TEIKIMAS

Pagalbos tévams auginantiems nejgalius vaikus suteikimas yra apibréziamas
teisiniuose dokumentuose. G. Sakalausko (2000) teigimu, lygias Zzmoniy galimybes,
neatsizvelgiant ] jy fizinés ar psichinés sveikatos biiklg, uztikrina tarptautiniai ir nacionaliniai
teisés aktai. Viena vertus, vaikas su negalia turi visas Konvencijoje numatytas teises.
Konvencijoje valstybés dalyvés pripazino, kad vaikas su fizine ir psichine negalia turi gyventi
visavertj ir prideramg gyvenima, kuris garantuoty jo oruma, ugdyty jo pasitikéjima savimi ir
leisty aktyviai dalyvauti visuomenés veikloje. Bitina sudaryti galimybe¢ tokiam vaikui jgyti
i$silavinimg, profesija, buti medicinos darbuotojy aptarnaujamam, atstatyti sveikata,
pasirengti darbinei veiklai ir poilsiui taip, kad jis kuo labiau jsitraukty j socialinj gyvenima,
galéty ugdyti savo asmenybe ir bresti kultiiriniu bei dvasiniu poZzitriu.

Teisin¢ sistema yra labai svarbi Seimoms, kurio augina nejgalius vaikus. Yra
iSskiriami tam tikri teisinés kultiiros sudét] pateikiantys teisinio sgmoningumo elementai
(Prakapas, Zilinskiené, 2008, p. 53):

1) pagrindiniy teisés savybiy Zinojimas;

2) esminiy teisés sistemos elementy supratimas;

3) supratimas, kaip kuriami ir kei¢iami jstatymai, kokia yra demokratiniy procesy esmé;

4) zinojimas, kad jstatymai yra pagrjsti vertybémis ir jsitikinimais, kuriy dalis pilie¢iy
gali ir nepripaZinti;

5) supratimas, kad jstatymas ne visada sutampa su teisingumu ir gebéjimas buti
kurybiskai kritiSkam d¢l jstatymo;

6) Zinojimas ir gebéjimas suzinoti, kada ir kaip ieSkoti specialisto pagalbos ir patarimo.

Teisiné sistema viena i§ priemoniy, reglamentuojanc¢iy pagalbos teikima
analizuojamoms Seimoms.

»L€évai, gyvenantys su nejgaliais vaikais, yra priklausomi nuo kity pagalbos. Daugeliui
$is poreikis iskyla jau gimdymo namuose* (Naku, 2014). Siy tévy apklausa rodo, kad svarbus
faktorius tokiai Seimai jveikti sunkumus yra tinkama pagalba ir kaip ta pagalba suteikiama.
Labiausiai Seimomis su nejgaliais vaikais riipinasi savivaldybés. Taciau tévai skundziasi, kad
daznai patiems tenka pasiriipinti, kad pagalba ir priemonés biity suteiktos.

»Artimieji ir specialistai turi bendradarbiauti tam, kad biity surasta geriausia
bendravimo forma nejgaliajam. Svarbu, kad visi, supantys nejgalyjj, gauty apmokymus apie
bendravimg ir bendradarbiavimg bei buity apmokomi specialiai parinkty tam metody* (NDLA,
2014).
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Informacijos, finansinés paramos ir emocinio palaikymo stoka jvairiuose moksliniuose
tyrimuose nurodoma kaip aktualiausios problemos arba kaip svarbiausi seimy poreikiai.

Viena aisku, kad Seimoms, auginanc¢ioms nejgalius vaikus, susidurian¢ioms su tam
tikromis problemomis, kuriy nepajégios vienos iSspresti, reikalinga tam tikra pagalba.

Siame skyriuje toliau bus analizuojami tarptautiniai ir Lietuvos Respublikos teisés

aktai, taip pat galima pagalba tévams, auginantiems nejgalius vaikus.

2.1. Tarptautiniai ir Lietuvos Respublikos teisés aktai, reglamentuojantys nejgaliyjuy

vaiky apsauga

Visi zmonés gimdami turi tokias pacias teises ir laisves. Vaikai yra jautriausia
visuomeneés dalis, ypatingai nejgaliis vaikai. Jiems reikia papildomo démesio ir apsaugos dél
savo ypatingos bisenos. Kiekviena valstybé turi jais pasirGpinti, Sukuriant tokig teisine
socialing apsaugos sistema, kurios déka biity uztikrinamos jy teisés ir apsauga. Anot A.
bei jy veiksmingo jgyvendinimo. Pareiga uZtikrinti vaiko teises ir interesus iSeina uZ Seimos
riby. Sia pareiga perima valstybé. Ji turi pasirfipinti vaiky gerove, kuria atspindi geriausiy
vaiko interesy uztikrinimas (Kairiené, 2012). Pasak V. Gudzinskienés ir Z. Jurgutienés
(2010), siekdamos jtvirtinti humanistinj pozitrj j nejgaliuosius visos valstybés leidzia
jstatymus, reglamentuojancius nejgaliyjy ir jy artimyjy teises, lygias galimybes dalyvauti
visuomenes gyvenime.

XX a. viduryje Vakary Europoje ir Siaurés Amerikoje prasidéje socialiniai poky¢iai ir
naujos nejgaliyjy ugdymo ir socialinés integracijos teorijos turéjo itakos ir kuriamai Lietuvos
socialinei politikai, kuri grindziama Vakary Europoje priimtinais humaniskumo,
demokratiSkumo principais, normalizacijos, integracijos idéjomis (Tévy, specialisty ir
specialiyjy poreikiy turin¢iy vaiky bendradarbiavimo plétoté ugdymo institucijose, 2003).

2004 m. geguzes 1 d. Lietuva Zengé svarby zingsnj, t. y. istojo i Europos Sajunga. Tai
atvéré naujas Lietuvos ekonominés ir socialinés raidos galimybes, bet kartu ir tapo didZiuliu
jos socialings politikos, siekianc¢ios realizuoti Europos Sajungos principus ir vertybes, kurios
paskelbtos Europos Sajungos Pagrindiniy teisiy chartijoje, jgyvendinti uzdavinius, kurie
iSkelti Sutartyje dél Konstitucijos Europai. Minétaja Konstitucijg yra pasirasiusios 25 Europos
Sajungos valstybés narés socialinés politikos srityje susitaré didinti uzimtuma, taip pat kurti
geresnes gyvenimo ir darbo salygas, siekti deramos socialinés apsaugos, socialiniy partneriy

dialogo, kovoti su socialine atskirtimi ir pan. (Europos Sajunga: steigimo dokumentai ir
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sutartis dél Konstitucijos Europai, 2005). Atsizvelgiant | tai, galima teigti, kad Lietuva jstojusi
1 Europos Sajunga teko ratifikuoti ir nemazai teisés akty, reglamentuojanciy jvairias socialines
temas, tame tarpe ir nejgaliyjy teises bei apsauga. Kaip teigia L. Dromantien¢ (2005) svarbu
tai, jog Europos Sajungos jsipareigojimai nejgaliems asmenims bity jgyvendindami
vadovaujantis pozitriu ] negalig, gristu ne pasyvios pagalbos koncepcija, bet ir integracijos
id¢ja ir aktyviu dalyvavimu ekonominiame bei socialiniame gyvenime.

Vienas i§ svarbiy tarptautiniy dokumenty, kurj yra ratifikavusi ir Lietuva — tai Europos
socialiné¢ chartija. Ji yra laikoma svarbiausiu tarptautiniu susitarimu, kuris reglamentuoja
zmogaus socialines ir ekonomines teises, ir privaloma yra visoms Europos Sgjungos naréms.
Sios chartijos 7 straipsnis gina ir vaiky bei paaugliy teise j apsauga. O 15 straipsnis jtvirtina
nejgaliyjy teis¢ | savarankiSkuma, socialing integracijg ir dalyvavima visuomenés gyvenime.
Europos socialiné chartija minétuoju straipsniu uZtikrina, kad ja pripazinusios valstybés siekty
veiksmingai jgyvendinti nejgaliy asmeny, nepaisant jy amziaus ir negalios pobiidZio bei
kilmés teis¢ ] minétg savarankiskuma, socialine integracijg ir dalyvavimg visuomeniniame
gyvenime. Tai turi jos jgyvendini imantis tam tikry priemoniy, kuriomis bty uztikrintas
nejgaliy asmeny konsultavimas, mokymas ir profesinis rengimas, taip pat remti jy visiska
socialing integracijg ir dalyvavimg visuomenés gyvenime ir pan. Tuo tarpu analizuojamos
chartijos 17 straipsnis gina vaiky ir paaugliy teis¢ ] socialing, teising ir ekonoming apsauga.
Pazymétina, kad Europos socialin¢ chartija akcentuoja nediskriminavimo principg (Europos
socialiné chartija, 2001).

Priémus JT Vaiko teisiy konvencija (1995) pasikeité poziiiris | vaika, t. y. jis tapo
teisés subjektu, kuris turi autonomiskas teises. Pasak B. Kairienés ir G. Dzindzalatienés
(2009), ,,vaiko, kaip teisiy turétojo, statusas siejamas su vaiko nebrandumu, pazeidZziamumu,
negaléjimu savarankiSkai naudotis savo teiséms, teigiant, kad vaiko teises galima jgyvendinti
tik per kity asmeny — visy pirma tévy, teises ir pareigas (tévy valdzia)“.Kai kurie Vaiko teisiy
konvencijos ,,<..> straipsniai savo reikSme ir panaudojimo universalumu prilygsta
bendrosioms nuostatoms jgyvendinant vaiko teises, todél laikomi bendraisiais principais:
vaiko teis¢ | gyvybe ir didziausig galimybe gyventi bei vystytis (6 str.), reikalavimas
pirmiausia atsizvelgti | tai, kas vaikui yra geriausia (3 str.), pagarba vaiko pazitiroms (12 str.),
diskriminacijos draudimas (2 str.)* (Kairiené, Ziemiené, 2007, p. 44). Kiekvienas vaikas
nesvarbu ar jis yra sveikas, ar nejgalus turi teis¢ gyventi ir sveikai vystytis. O geriausios
prielaidos vaiko vystymuisi — tai Seimoje. Minétoji konvencija ir reglamentuoja nejgaliy vaiky
teise 1 ugdyma.

Dar vienas tarptautinis teisé aktas, kurj yra ratifikavusi ir Lietuva — tai Jungtiniy Tauty

nejgaliyjy teisiy konvencija (2010). Sios konvencijos tikslas — tai skatinti, apsaugoti ir
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uztikrinti visy nejgaliyjy visapusiska ir lygiateis; naudojimagsi visomis Zmogaus teisémis bei
pagrindinémis laisvémis. Sios konvencijos preambuléje yra teigiama, kad ,nejgaliems
vaikams turi biti suteiktos galimybeés lygiai su kitais vaikais visapusiskai naudotis Zmogaus
teisémis ir pagrindinémis laisvémis® (Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija ir jos
fakultatyvus protokolas, 2010). Taip pat minétoji konvencija skatina pagarbg nejgaliy asmeny
prigimtiniam orumui. Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos deklaruojami principai yra
jtvirtinti ir nacionaliniuose teisés aktuose, kurie gina nejgaliyjy vaiky teises. Sios konvencijos
24 straipsnyje yra skelbiama, kad nejgalieji turi teise ] mokslg. O $ig teise jgyvendindamos
valstybés jsipareigoja tam tikry reikalavimy laikytis, t. y. nejgalieji dél savo negalios neturi
biiti Salinami i§ bendros Svietimo sistemos, taip pat negali biiti atimta jiems galimybé jgyti
privalomg pradinj arba vidurinj iSsilavinimg bei uztikrinti jiems galimybe jsigyti integracinj,
kokybiska minétajj iSsivalinima lygiai taip pat kaip ir kiti vaikai tose bendruomenése, kur jie
gyvena. Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos 31 straipsnis pabrézia, kad svarbu
aktyviai skatinti nejgaliyjy organizacijy sukiirimg ir dalyvavimag jose, siekiant atstovauti
nejgaliesiems tiek tarptautiniu, tick nacionaliniu, tiek regioniniu bei vietos lygiu. Sis straipsnis
yra svarbus tuo, kad jis skatina ne tik burtis minétuosius asmenis ir jy Seimas ]
nevyriausybines organizacijas, bet ir skatinti Siy asmeny dalyvavima visuomeniniame
gyvenime (Beneseviciiite, 2014).

Dar vienas svarbus tarptautinis teisés aktas, kurj pasiras¢ ir Lietuva, dél specialiyjy
poreikiy asmeny ugdymo reformos principy, politikos ir praktikos bei jos vystymo metmeny,
remiantis integracijos principu — tai Salamankos deklaracija. Si deklaracija yra ypatinga ir tuo,
jog pripazinta ja, kad sunkumai, kurie kyla dé¢l vaiky turin¢iy specialiuosius poreikius, negali
bti iSspresti plétojant atskiras sistemas ir tobulinant mokyklas skirtas minétiesiems vaikams.
Joje akcentuojama inkliuziné mokykla. Si mokykla iskirtiné tuo, kad joje laukiama visy
besimokanciy vaiky. Tokioje mokykloje svarbig vieta uZzima bendradarbiavimu pagristi
santykiai (AliSauskas ir kt., 2011).

Vaiky turin¢iy negalia be anksCiau minétyjy tarptautiniy teisés akty, jy apsaugg
uztikrina ir Jungtiniy Tauty lygiy galimybiy nejgaliems zmonéms teikimo bendryjy taisykliy
bei kity tarptautiniy sutarciy ir susitarimy nuostatos. Be to, tarptautinéje teisés doktrinoje
visuotini teisés aktai reglamentuoja nejgaliyjy kaip visuotiniy mainy proceso dalyviy lygias su
neturin€iais negalés asmenimis teises. Tokiu biidu kalbant apie teisés doktring, jie jtvirtina
visuotinés lygybés principa, t. y. visi asmenys savo vertybiy, taip pat teisiy atzvilgiu yra lygiis
(Rimdeikieng, 2008).

Atlikus tarptautiniy teisés akty, kurie uztikrina vaiky turin¢iy negalig apsauga, galima

pastebéti, kad jie paremti vienu i$ pagrindiniy principy — tai nediskriminavimo principu. Taip
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pat valstybés, kurios ratifikuoja auksc¢iau minétus teisinius dokumentus, perima pozityvius
Isipareigojimus minétyjy vaiky atzvilgiu.

Nuo 1991 m. ir Lietuvoje priimta nemazai teisés akty, reglamentuojan¢iy Zmoniy su
negalia gyvenimg, egzistuoja oficiali negalios politika, jtvirtinta nacionalinéje teisés ir
Vyriausybés programose. Zmoniy su negalia teising padétj reglamentuoja Lietuvos
Respublikos jstatymai, taip pat Lietuvos Respublikos Konstitucija, o tam tikras specifines
sritis — atskiri jstatymai ar jstatymy lydimieji teisés aktai, jtvirtinantys specialias teisés
normas. Siuo metu jvairias Zmoniy su negalia gyvenimo sritis reglamentuoja apie 70 teisés
akty (Gudzinskiené, Jurgutiene, 2010).

Nediskriminavimo principas yra jtvirtintas Vaiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymo
(2006) 4 straipsnio 3 punkte. Siame punkte yra teigiama, kad ,,kiekvienas vaikas turi lygias su
kitais vaikais teises ir negali biiti diskriminuojamas dél savo arba savo tévy ar kity teiséty
vaiko atstovy lyties, amzZiaus, tautybés, rases, kalbos, tikéjimo, paziiiry, socialinés, turtinés,
Seimyninés padéties, sveikatos buklés ar kokiy nors kity aplinkybiy“ (Lietuvos Respublikos
vaiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymas, 2006). Taip pat minétojo teisés akto 28 straipsnyje
yra teigiama, kad ,negalios vaikas turi lygias teises su sveikais vaikais aktyviai gyventi,
vystytis, jgyti i§simokslinima, atitinkantj jo fizines, protines galias ir pageidavimus, dirbti jam
tinkamg darbag, dalyvauti kiirybingje bei visuomeningje veikloje* (Lietuvos Respublikos vaiko
teisiy apsaugos pagrindy jstatymas, 2006). Teisés normos, kurios reglamentuoja aplinkos
pritaikyma negalios vaikui, jtvirtintos to paties jstatymo 30 straipsnyje. Siame straipsnyje yra
teigiama, kad tiek visuomeniniai pastatai, tiek gatvés, tiek transporto priemonés, tiek jstaigos,
tiek Vyriausybés ir vietos savivaldos vykdomosios institucijos turi bati pritaikytos
specifiniams negalios vaiko poreikiams.

Nejgaliy vaiky teises gina ir Lietuvos Respublikos civilinis kodeksas (2015). Jis
itvirtina nuostata, kad Seimos teisiniy santykiy reglamentavimas Lietuvoje yra grindziamas
prioritetinés vaiky teisiy ir interesy apsaugos bei gynimo ir kitais principais (Civilinis
kodeksas, 2015).

Psichikos sveikatos prieziiiros jstatymas (2005), uztikrina asmeny, kurie turi psichikos
negalia apsauga, tame tarpe ir vaiky. Sis jstatymas draudzia diskriminuoti pacientus dél jy
esamy psichikos sveikatos sutrikimy. Jis taip pat garantuoja visas politines, ekonomines,
socialines ir kultlirines teises.

Specialiyjy ugdymo poreikiy mokiniy lygiy galimybiy Svietimo sistemoje principas,
akcentuojamas Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijoje, jtvirtintas Lietuvos
Respublikos $vietimo jstatyme (2013). Sis jstatymas jtvirtina lygiy galimybiy $vietimo

sistemoje principg, t. y. ugdymas turi biiti pricinamas visiems nepriklausomai nuo raseés,
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asmens lyties, tautybés, socialinés padéties ir t.t. Svietimo jstatymas reglamentuoja specialyji
ugdymg. Lietuvos Respublikos vaiko teisiy apsaugos kontrolieriaus 2013 mety veiklos
ataskaitoje (2014) yra akcentuojama, kad pagal minétojo jstatymo 14 straipsnj, mokiniuli,
kuriam yra nustatyti specialieji ugdymosi poreikiai turi biiti padedama mokytis pagal
geb¢jimus, pritaikant ikimokyklinio, prieSmokyklinio, pradinio, pagrindinio, vidurinio
ugdymo bendragsias programas, profesinio mokymo programas. Analizuojamo jstatymo 15
straipsnis numato galimybe specialiyjy poreikiy asmeniui lavintis, mokytis pagal gebéjimus,
jgyti iSsilavinimg ir kvalifikacijg, taip pat jveikti socialing atskirtj. Lietuvos Respublikos
Svietimo jstatymo 19, 20, 21, 22 ir 23 straipsniai jtvirtina galimybe teikti psichologing,
socialing pedagogine, specialigja pedagoging ir specialigja pagalba, taip pat sveikatos
priezitira mokykloje. Sios pagalbos teikiamos nesvarbu ar sveikam vaikui, ar vaikui, kuris turi
negalig. Tuo tarpu minétojo jstatymo 33, 34 ir 35 straipsniai uztikrina Svietimo prieinamumag
socialing atskirt] patiriantiems vaikams, taip pat mokiniams, kurie turi specialiy ugdymo
poreikiy ir riboto judumo asmenims (Lietuvos Respublikos Svietimo jstatymas, 2013).

Atsizvelgiant ] tai, galima teigti, kad Lietuva ratifikavusi Jungtiniy Tauty nejgaliyjy
teisiy konvencija, kartu turéjo kurti ir tokia teising savo sistema, ginancig nejgalius vaikus,
kurioje atsispindéty ir pagrindiniai minétosios konvencijos principai.

Pasak S. Ustilaités, 1. Kuginyté-Arlauskienés, L. Valancitités (2011), naujos Svietimo
sistemos tendencijos ir esama teisiné bazé sudaro galimybe nejgaliesiems vaikams integruotis
1 bendrojo lavinimo jstaigas ir taip didinti jy socialing integracijg. Apie nejgaliyjy vaiky teis¢ i
ugdymga yra kalbama ratifikuotuose tarptautiniuose (Jungtiniy Tauty vaiko teisiy konvencija,
Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija ir kt.) ir nacionaliniuose (Lietuvos Respublikos
vaiko teisiy apsaugos jstatymas ir kt.) teisés aktuose. Svietimo jstatyme yra deklaruojama, kad
,Kiekvienas Lietuvos Respublikos pilietis <..> turi teise mokytis, jgyti iSsilavinimg ir
kvalifikacija“ (Lietuvos Respublikos Svietimo jstatymas, 2013).

Nejgaliyjy vaiky ugdymas bendrojo lavinimo mokyklose jau yra jprastas dalykas.
Kiekvieno vaiko tévai nusprendZia kur vaikui mokytis ir pasirenka jiems priimtiniausig
mokykla. ,,Specialyji ugdyma reglamentuojanciuose dokumentuose dazniausiai pabréziami
vaiky socialinés globos ir integracijos klausimai, maziau démesio juose skiriama reabilitacijai,
testinio ugdymo, vaiky poilsio ir saviraiSkos klausimams* (Juodaityté, Malinauskien¢, 2004,
p. 96).

Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymo (2013) pagrindinis
tikslas yra uztikrinti nejgaliyjy lygias teises ir galimybes visuomenéje, nustatyti nejgaliyjy
socialinés integracijos principus, apibrézti socialinés integracijos sistema ir jos prielaidas bei

salygas. Remiantis minétu naujai priimtu jstatymu, sukurta nauja teisiné bazé
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reglamentuojanti darbingumo lygio, nejgalumo lygio bei specialiyjy poreikiy nustatyma.
Nejgaliyjy socialiné integracija organizuojama vadovaujantis tam tikrais 11 principy
(Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas, 2013). Pirmasis principas
— tai lygiy teisiy, kai nejgalieji turi tokias pacias teises kaip ir kiti visuomenés nariai. Antrasis
principas yra lygiy galimybiy. Jis traktuojamas taip: nejgaliesiems, kaip ir kitiems visuomenés
nariams, sudaromos tokios pat ugdymosi, darbo, laisvalaikio leidimo, dalyvavimo
visuomenés, politiniame ir bendruomenés gyvenime galimybés. Tik tais atvejais, kai tokios
pat salygos ir priemonés yra neveiksmingos, numatomos specialiosios priemongs, gerinanc¢ios
nejgaliyjy padét]. TrecCiasis principas yra diskriminavimo prevencijos, t. y. nejgalieji turi biiti
apsaugomi nuo bet kokios diskriminacijos ar iSnaudojimo. Visapusisko dalyvavimo principas
— tai visais lygmenimis visi su nejgaliyjy gyvenimu ir veikla susije¢ klausimai, kurie
sprendziami derinant su jais ir (ar) jy atstovais pagal jstatyma bei atsizvelgiant | jy patirtj.
Penktasis principas yra savarankiskumo ir pasirinkimo laisvés uztikrinimo. Siuo principu
vadovaujantis, nejgalieji nuolat skatinami buti savarankiski. Dar vienas principas, kuriuo
vadovaujantis organizuojama nejgaliyjy socialiné integracija — tai prieinamumo, kai
nejgaliems asmenims sudaromos salygos veiklai visose gyvenimo srityse ir galimybé
pasinaudoti iStekliais. Septintasis principas yra nejgalumo kompensavimo: nejgalumo
pasekmés kompensuojamos nejgaliesiems skirtomis jvairiomis pinigin€s ir nepiniginés
paramos formomis. Tuo tarpu vadovaujantis decentralizacijos principu, pagalba nejgaliesiems
priartinama prie jy gyvenamosios vietos, bendruomené jtraukiama ] socialing nejgaliyjy
reabilitacija. Be minétyjy principy dar yra iSskiriamas destigmatizacijos, t. y. visuomene
SvieCiama siekiant Salinti neigiamas nuostatas ir stereotipus, susijusius su nejgaliaisiais, taip
pat perimamumo ir lankstumo, kai visos institucijos veikia darniai teikdamos socialines
paslaugas bei ugdydamos minétuosius asmenis. Ir paskutinis principas, kuriuo vadovaujantis
vykdoma nejgaliyjy socialiné integracija — tai skirtingy poreikiy tenkinimo. Nejgalieji sudaro
labai jvairialype visuomenés grupeg, tode¢l, teikiant paramg, atsizvelgiama ] skirtingus
nejgaliyjy poreikius.

Nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas yra laikomas vienu reikSmingiausiy
nejgaliyjy problemy sprendima reglamentuojanciy jstatymy Lietuvoje (Mikutaviciené,
Guscinskiene, 2012). Be to, yra svarbu paminéti tai, kad minétuoju jstatymu atsisakyta
diskriminuojancios sgvokos ,invalidas®“, vartojamos naujos sgvokos: ,nejgalusis®,
»hejgalumas®, ,nepalankiis aplinkos veiksniai“, ,specialusis poreikis® ir kt. Taip pat
numatyta, kad asmenims iki 18 m. biity nustatomas nejgalumo faktas, kuris pagal

pasireiSkima gali biiti trijy laipsniy, t. y. sunkus, vidutinis ir lengvas (Dromantiené, 2005).
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Vienas pagrindiniy uzdaviniy siekiant Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés
integracijos jstatymo numatyty tiksly yra pritaikyti aplinka nejgaliems Zzmonéms, kad
pastarieji tiek vieSajame, tiek asmeniniame gyvenime turéty salygas ir galimybes laisvai
judéti, naudotis visuomeng¢je teikiamomis paslaugomis, gauti reikiamg informacijg, bendrauti
ir dalyvauti visose visuomenés gyvenimo srityse. Nejgaliyjy socialinés integracijos jstatyme
yra iSaiSkinta, kas yra nejgaliyjy socialiné integracija bei kokios yra jos sudedamosios dalys.
Sio jstatymo 5 straipsnyje teigiama, kad ,,nejgaliyjy socialinés integracijos sistema sudaro
specialiyjy poreikiy tenkinimas specialiosios pagalbos priemonémis, nejgaliyjy uzimtumo
rémimas, socialinés paramos teikimas, Valstybinio socialinio draudimo fondo pensijy ir
iSmoky skyrimas ir mokéjimas, Privalomojo sveikatos draudimo fondo iSmoky skyrimas ir
mokéjimas”. Minéto straipsnio pabaigoje kaip nejgaliyjy socialiné integracijos prielaida yra
ivardijama ugdymo paslaugy teikimas, lygios galimybés dalyvauti kultiiros, sporto ir kitose
visuomenés gyvenimo srityse. Istatyme atsiskleidZia kolektyviné dimensija ir nuostata, kad
nejgaliyjy dalyvavimas kulttrinéje ir sportingje veikloje yra aktualus tik nejgaliyjy segmentui,
nes 15 straipsnyje tvirtinama, kad ,,Valstybés masto ir tarptautinius nejgaliyjy kiino kulttros
ir sporto renginius organizuoja ir rengia nejgaliyjy sporto organizacijos kartu su kitomis
nejgaliyjy asociacijomis”. Siame straipsnyje formuluojamais teiginiais formuojamas
nejgaliyjy kaip socialiniy iSmoky ir valstybés paramos gavéjy jvaizdis (Mikutaviciene,
Guscinskieng, 2012, p. 41).

Be to, minéto jstatymo 12 straipsnyje yra akcentuojamas nejgaliyjy ugdymas. Yra
teigiama, kad “visi nejgalieji turi teis¢ buiti ugdomi, nesvarbu, koks jy nejgalumo lygis <...>.
Neijgalieji ugdomi mokyklose ir kitose jstaigose, kuriose teikiamos ugdymo paslaugos,
atsizvelgiant | jy specialiuosius ugdymosi poreikius, sugeb¢jimus ir fizine bei psiching bukle.*
(Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas, 2013).

Lygiy galimybiy jstatymo (2013), paskirtis — “<...> uztikrinti, kad biity jgyvendintos
Lietuvos Respublikos Konstitucijos 29 straipsnio nuostatos, jtvirtinan¢ios asmeny lygybe ir
draudimg varzyti Zmogaus teises ir teikti jam privilegijas lyties, ras€s, tautybeés, kalbos,
kilmés, socialinés padéties, tikéjimo, jsitikinimy ar pazitry pagrindu, taip pat kad biity
igyvendintos ir Europos Sajungos teisés akty, nurodyty Sio jstatymo priede, kity tarptautiniy
teises akty nuostatos“. Sio jstatymo 5 straipsnio 1 dalies 1 ir 2 punktai nurodo, kad valstybés
ir savivaldybiy institucijos ir jstaigos pagal kompetencijg privalo (Lietuvos Respublikos lygiy
galimybiy jstatymas, 2013): uztikrinti, kad visuose teisés aktuose biity jtvirtintos lygios teisés
ir galimybés nepaisant lyties, rasés, tautybés, kalbos, kilmés, socialinés padéties, tikéjimo,
jsitikinimy ar pazitry, amziaus, lytinés orientacijos, negalios, etninés priklausomybés,

religijos, taip pat rengti, tvirtinti ir jgyvendinti programas ir priemones, skirtas lygioms
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galimybéms uztikrinti nepaisant lyties, rasés, tautybés, kalbos, kilmés, socialinés padéties,
tikéjimo, jsitikinimy ar pazilry, amziaus, lytinés orientacijos, negalios, etninés
priklausomybés, religijos.

2012 m. lapkri¢io 21 d. Lietuvos Respublikos Vyriausybé priémé nutarimg ,,Dél
Nacionalinés nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 mety programos patvirtinimo*. Sia
programa siekiama sukurti darnig aplinkg ir salygas veiksmingai plétoti nejgaliyjy socialinés
integracijos procesus Lietuvoje ir uztikrinti nacionaliniy teisés akty, nustatanciy neigaliyjy
socialing integracija bei lygias galimybes, ir Nejgaliyjy teisiy konvencijos nuostaty
jgyvendinimg. Strateginis Sios programos tikslas — sukurti palankia aplinkg ir salygas oriam ir
visaver¢iam nejgaliyjy gyvenimui Lietuvoje, uztikrinti lygias galimybes bei nejgaliyjy
gyvenimo kokybe.

Analizuojamoje programoje yra suformuoti tam tikri tikslai, t. y. uztikrinti skirtingas
negalias turinéiy nejgaliyjy specialiyjy poreikiy tenkinimg teikiant socialinés integracijos
paslaugas (socialinés apsaugos, sveikatos prieziiiros, S$vietimo srityse); uZztikrinti
nejgaliesiems galimybe laisvai judéti fizingje aplinkoje ir naudotis visiems prieinama
informacija; siekti didesnio nejgaliyjy uzimtumo darbo rinkoje, kultaros, sporto, laisvalaikio
veikloje ir uZztikrinti nejgaliyjy teisiy, pagrindiniy laisviy gynima be diskriminacijos dél
nejgalumo ir sudaryti salygas tobulinti nejgaliyjy socialinés integracijos proceso valdyma
(Nacionaliné nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 mety programa, 2012).

Nediskriminavimo skatinimo tarpinstitucinio veiklos plano, patvirtinto Lietuvos
Respublikos Vyriausybés 2015 m. sausio 28 d. nutarimu Nr. 46 ,,Dél nediskriminavimo
skatinimo tarpinstitucinio veiklos plano patvirtinimo* tikslas — mazinti diskriminacija
Lietuvos Respublikos lygiy galimybiy jstatyme nustatytais pagrindais, didinant visuomenés
samoningumg ir ugdant pagarba Zmogui. Siame plane akcentuojama, jog Lietuvoje yra
sudarytos teisinés lygybés ir apsaugos nuo nelygybés ir diskriminacijos salygos, taciau neretai
dél vyraujancios informacijos stokos visuomené nesuvokia, jog tam tikras elgesys ar veiksmai
yra diskriminaciniai (Lietuvos Respublikos Vyriausybés nutarimas ,,Dél nediskriminavimo
skatinimo tarpinstitucinio veiklos plano patvirtinimo®, 2015).

Darytina iSvada, kad yra priimti svarbils teisiniai dokumentai, reglamentuojantys
visapusiSka pagalbg nejgaliam vaikui ir jo Seimai. Lietuvos jstatymai daznai keiiami ir
papildomi, tod¢l juose nelengva orientuotis. Teisiné jstatymy kalba sudétinga ir eiliniam
zmogui sunkiai suprantama, to pasekoje, zmonés su negalia daznai negali tinkamai
pasinaudoti socialinémis garantijomis bei lengvatomis (Gudzinskieng¢, Jurgutieng, 2010).

Darytina iSvada, jog tiek tarptautiniy teisés akty, tiek Lietuvos Respublikos jstatyminé

baz¢, reglamentuojanti nejgaliyjy vaiky apsaugg, yra pakankama ir i§sami, sudarytos deramos
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teisinés prielaidos nejgaliyjy vaiky visapusiSkam funkcionavimui. Tiek tarptautiniuose teisés
aktuose, tiek nacionaliniuose teisés aktuose yra jtvirtinti pagrindiniai principai, susij¢ su vaiko
teisiy apsaugos igyvendinimu, t. y. teisé¢ i gyvybe, moksla, galimybe gyventi ir vystytis, taip

pat diskriminacijos draudimas.

2.2. Pagalba tévams — auginantiems nejgalius vaikus

Dazniausiai, tévams apie vaiko negalig, praneSa medicinos personalas. Nuo Sio
personalo prasideda pirmieji specialisty zingsniai formuojantys tolimesnj Seimos elgesio
modelj, gyvenimo kokybe. Todél jau nuo $Sio momento yra svarbi specialisty pagalba, kurioje
medikai, psichologai, raidos centro specialistai, socialiniai darbuotojai turéty bati lygiaverciai
partneriai. Kaip teigia A. P. Greeffo, A. Vansteenwegeno ir L. DeMoto (2006), pagalba ir
parama tévams, kurie augina nejgalius vaikus, suteikia jiems savivertés jausma ir integracijos
galimybe. Kaip teigia G. Lastauskiené (2004), asmens, kuris turi negalia, padétis yra
1§skirting, nes pozityvi valstybés pagalba yra biitina beveik visose gyvenimo situacijose.

7. Rympo (2011) remdamasi moksline literatiira, i§skyré tokius pagalbos 3altinius
Seimai, kuri augina nejgalius vaikus: neformali struktiira (giminés, draugai, kaimynai,
bendradarbiai), specialistai (medikai, specialieji pedagogai, psichologai, nevyriausybiniy

organizacijy darbuotojai ir kt.) bei valstybés parama (zr. 2 pav.).

Valstybé

Specialistai (valstybiniy jstaigy ir NVO
darbuotojai)

Seima auginanti
nejgaly vaiky

Neformali struktiira (giminés,
draucai. kaimvnai hendradarhiail

2 pav. Pagalbos Saltiniai tévams, kurie augina nejgalius vaikus

Saltinis: Z. Rympo, 2011, p. 75
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S. Lesinskiené¢ (2000) akcentuoja neformalios struktiiros naudg, Seimoms, kurios
augina nejgalius vaikus. Tiek Seimos nariy, tiek draugy paramos svarba yra labai svarbi,
sprendziant Seimos problemas bei padedant uzkirsti kelig pirminei Seimos socialinei
izoliacijai. Kai aplinkiniai visapusiSkai remia $eimg ir su negalios vaiku elgiasi taip, kaip su
kitais vaikais, visi Seimos nariai jauciasi ir laisvesni, ir labiau priimtini (Bagdonait¢, 2000).

Tévai susilaukdami nejgalaus vaiko patiria stresing biiseng, nusiminimg, nerima, kaltés
jausma, pykt] ir eile kity emociniy buseny. Jos daznai suformuoja pagrindg depresijai atsirasti.
depresijai pasireiksti (Jegorova-Maréenkiené ir kt., 2012, p. 46). Siems tévams reikalinga
speciali pagalba, t. y. kompleksiné pagalba. Anot S. AliSauskienés (2005), ankstyvoji
reabilitacija — tai pagalba Seimai, kuri augina nejgalius vaikus. Kaip teigia R. Vaic¢ekauskaité
ir kt. (2012), pastaruoju metu darbas ankstyvojoje intervencijoje vaiko raidai optimizuoti
grindziamas socialiniu negalés modeliu, kuris nurodo j asmens ir aplinkos saveika. Si pagalba
vaikui yra neatsiejama nuo pagalbos visai Seimai kaip sistemai. Ankstyvosios intervencijos
tikslai (Alisauskiene, 2005):

1) padéti jveikti vaiko ir jo aplinkos rizikos veiksnius, kurie lemia raidos atsilikima;
2) skatinti ankstyva tinkamag vaiko sgveika su aplinka;

3) padéti Seimai ugdyti vaika;

4) teikti Seimai emocing parama;

5) jgalinti vaika bendrauti artimiausioje aplinkoje;

6) koordinuoti vaiko ir Seimos jtraukima j integruoto ugdymo sistema.

Realizuojant minétuosius tikslus labai svarbios reikSmeés turi sékmingas tévy ir
specialisty bendradarbiavimas.

Pasak N. Jegorovos-Marcenkienés ir kt. (2012), tévy emociné buklé vaidina didelj
vaidmen] reabilitacijos procese. Manoma, kad mamos emociniai sutrikimai veikia mamos ir
vaiko santykius, tai taip pat paveikia ir atZalos raidos dinamikg bei ankstyvosios reabilitacijos
procesus, kartu ir minétosios reabilitacijos baigt].

Seimoms, auginan¢ioms nejgalius vaikus, svarbig reik§me turi taip pat socialinis
ugdymas ir pagalba, tarp jy ir psichologiné-pedagoginé. Ji yra viena svarbiausiy socialinés
apsaugos krypéiy. Ja jgyvendina jvairios valstybinés ir nevyriausybinés institucijos. Si veikla
yra labai svarbi, norint uZtikrinti visapusiSka vaiky gyvenimg dabar ir ateityje, t. y. socialinj-
psichologinj saugumg, aukléjima ir t.t. Reikia akcentuoti tai, kad konkre¢iy priemoniy
igyvendinimas labai priklauso nuo daugelio priezasCiy, pavyzdziui, valstybés finansinio

pajégumo, taip pat nuo pakankamy zmogiskyjy istekliy ir t.t. (Kyburiené ir kt., 2006)

29



Lietuvoje psichologiné-pedagoginé pagalbos sistema néra iki galo sukurta. Nepaisant
to reikia pabrézti ir tai, kad siekiant suteikti bet kokia pagalba, reikia pazinti tiek patj individa,
tiek paCig Seima, kurioje jis auga, taip pat zinoti situacijg. Tai néra lengvas procesas. Gali
atsitikti taip, kad Seimos i$ pradziy nenorés priimti analizuojamos pagalbos arba net bus
prieSiskai nusiteikusios prie§ jg. Nepaisant tokios situacijos, specialistai vis tiek privalo
jsitraukti ] vaiko raidos ir pasiekimy vertinimo, planavimo bei individualios programos
vykdyma (Gedviliené ir kt., 2008).

Labai svarbig reikSme turi analizuojamoje situacijoje pedagoginis bendradarbiavimas.
Bendradarbiavimas gali biiti traktuojamas, kaip socialinés sgveikos forma, kuri naudojama
siekiant (Vaicekauskiené, 2003):

1) organizuoti bendrg partneriy veiklg ir derinti bendrus veiksmus, taip pat vienyti
individualias pastangas;

2) plétoti socialinius bendradarbiavimo ir pagalbos santykius, bendrauti suinteresuotoms
puséms darant jtaka ir keiciant vienas kitg.

Abi Sios minétosios bendradarbiavimo sritys yra siejamos su atitinkamy veikly
sistemos kiirimu. Minéto bendradarbiavimo metu galima sulaukti tiek neigiamo, tiek teigiamo
poveikio abiem bendradarbiaujanéiom puséms. Si socialiné saveika priklauso nuo tam tikry
veiksniy, t. y. nuo subjekty vertybiniy orientacijy, taip pat nuostaty, ankstesnés patirties bei
lukesciy. Nejgaliy vaiky pripazinimas yra toks pat svarbus, kaip ir jgidziy formavimas, taip
pat lavinimas tarp bendraamziy (Pavoliené, Saldyté, 2012). Be to, ,,tokius vaikus jtraukiant j
bendruomen¢ jy bendravimas labai prasiplecia ir specialisty bendradarbiavimas tampa
biitinybe, nes tik suderinus savo funkcijas, veiklg bei priemones jmanoma pasiekti teigiamg
ugdymo rezultatg™ (Vaicekauskiene, 2003, p. 57).

Ugdant nejgaly vaika bendradarbiavimas vyksta dviem kryptimis. Viena kryptis yra
traktuojama, kaip vienos jstaigos skirtingy profesijy specialisty bendradarbiavimas siekiant
bendry tiksly. Tuo tarpu kita kryptis yra siejama su iSoriniu bendradarbiavimu. Pastarasis
bendradarbiavimas pasiZymi tuo, kad jame dalyvauja skirtingy institucijy, tame tarpe ir Seima
bei profesijy atstovai, kurie sprendzia ugdytinio problemas (Vaicekauskiené, 2003). Kaip
teigia S. Jurkstas ir K. Pukelis (2014, p. 121), ,,nejgalaus vaiko lavinimas netgi gali tapti keliu
1 patvarig laime, kurios nebesugriauna jokios ribinés situacijos, keliu j ugdytojo ugdymasi
daryti gera ir bati laimingam nepriklausomai nuo salygy, kartu iSnaudojant bet kokias
aplinkybes*.

Labai svarbu, kad bendradarbiavimo procesas vykty ir tarp Seimos bei mokyklos.
Pasak J. Ambrukaicio ir I. Antonovaités (2002), specialisty bendradarbiavimui kaip sistemos

plétotei ugdymo institucijoje turi jtakos Sie veiksniai:
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1) pedagogy bendruomenéje vyraujantis mikroklimatas;

2) specialisty bendradarbiavimo idéjos palaikymas;

3) pedagogy doméjimasis specialiuoju ugdymu;

4) tévy aktyvumo skatinimas;

5) wvaiko noras siekti pazangos.

Jis gali biti jvairus, pavyzdziui, individualus, kurj sudaro (Masaliené, 2007):

1. Individualiis pokalbiai, t. y. savotiska konsultacija, kurios metu ir tévai, ir pedagogai
gauna patarimy, sprendzia vaiko problemas.

2. Apsilankymai ugdytinio namuose, kuriy metu pedagogas susipazjsta su aplinka,
kurioje auga vaikas.

3. Pokalbiai telefonu, kuriy metu ir pedagogai, ir tévai nori gauti reikiamos informacijos,
aptarti iSkilusias problemas, pranesti apie pasiekimus.

4. Susirasinéjimas, kuriam dauguma pedagogy naudoja uzrasy knygeles. I knygeles jie
suraso pasiekimus, nesékmes, pamokai reikalingas priemones, iskilusias problemas ir t. t.
Tévai irgi daro ta pati.

Taip pat gali biiti ir grupinis bendravimas, t. y. susirinkimai, jy metu aptariné¢jamos
problemos pasiekimai ir kt., taip pat renginiai, atviry dury dienos.

Specialistai ir tévai, sudarydami vaiko ugdymo plang ir kartu jj jgyvendindami,
supranta, kad darbas komandoje yra gerokai efektyvesnis. Tévai yra skatinami buti aktyviais
proceso dalyviais, nurodyti, kokios jiems pagalbos reikia. Seimy ir tarnyby partnerysté sudaro
geresnes salygas tenkinti vaiko specialiuosius poreikius. O specialisty pareiga — padéti tévams
1gyti kompetencijos ugdyti savo vaikg (Nejgalaus vaiko ir jo Seimos socialiné adaptacija,
2007).

Seimy jtraukimas j vaiko ugdymo procesa yra biitinas. Tadiau §is procesas yra labai
sudétingas ir ilgas. Siuo metu mokyklose pastebima vis daugiau teigiamy poslinkiy bei
pokyciy Sioje srityje: did¢jant tévy pagalbos mokyklai poreikiui, daugéja ir mokytojy, kurie
jau noriai priima tévus kaip lygiaverCius partnerius vaiko ugdymo(si) procese (Inkliuzinis
ugdymas ir komandiné pagalba mokiniui, 2011).

Seimy ir specialisty susitikimai daZniausiai prasideda nuo konsultacijos, kuri gali
peraugti | bendravimg bei kooperavimasi, Seimos jtraukimg, bendradarbiavimg komandoje ir

partneryste (Zr. 3 pav.).
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{ APLINKA )

SEIMA v TARNYBA (MOKYKLA)
Konsultacija S)

Bendravimasc> [TRAUKIMAS E> <: PARTNERYSTE <:Bendravimas

Koordinacija a

3 pav. I seimg orientuotas tarnybos ir Seimos bendradarbiavimas

Saltinis: pagal Masaliene, 2007, p. 14

Kaip teigia A. Masalien¢ (2007), specialistai turéty numatyti tokias bendradarbiavimo
su tévais formas, kad jie nebiity priversti tapti pagalbininkais, vien tik vykdanciais
nurodymus. Jie turi jaustis lygiaverciais partneriais, kai yra vertinamo vaiko rezultatai, taip
pat numatomi pagalbos tikslai, planuojant veiklg, individualias programas. Tévy
informavimas apie vaiko ypatumus ir galimus pagalbos jam budus turéty buti tikslus bei
pateiktas suprantama kalba, pabréziant ne vaiko ribotumus, bet stiprigsias puses ir galimybes.

Taigi ugdant nejgalius vaikus mokykloje, reikia vykdyti bendradarbiavimg mokyklos
su jy tévais. Zinoma, tuo siekiama pasiekti kuo geresniy rezultaty ugdymo srityje.

Analizuojamiems vaikams ir jy Seimoms yra teikiama trijy lygmeny pedagoginé
psichologiné pagalba. Sios pagalbos teikimo modelj Lietuvoje realizuoja $ios institucijos:
vaiko geroveés komisijos, taip pat pedagoginés psichologinés tarnybos ir Specialiosios
pedagogikos ir psichologijos centras. Kiekviena institucija atlieka jai skirtas funkcijas.

Pirmasis lygmuo — tai Svietimo jstaigy vaiko gerovés komisijos. Jos teikia (Inkliuzinis
ugdymas ir komandiné pagalba mokiniui, 2011):

1) pirming specialigja pedagoging, psichologing, socialing pedagogine, socialing pagalba
mokiniams jy artimiausioje aplinkoje;

2) metoding pagalbg — ugdymo jstaigos pedagogams, tévams;

3) atlieka vaiky, turin€iy specialiyjy ugdymosi poreikiy, pirminj vertinima;

4) analizuoja teikiamos §vietimo pagalbos mokiniui veiksminguma.

Reikia pazymeti tai, kad minétoji komisija apjungé anksc¢iau veikusiy Specialiojo
ugdymo komisijos, Prevencinio darbo grupés ir Kriziy valdymo komandos veiklas ir tapo
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viena komisija, vietoje veikusiy trijy. Taip pat reikia akcentuoti tai, jog specialiuosius
poreikius turin€iy vaiky, tévai jtraukiami ar kvieciami dalyvauti $ios komisijos veiklose tik
pavieniais atvejais. Didziausia darby naSta tenka organizuojant pagalba specialistams,
mokiniams ir yra labiau sietina su atskiry problemy sprendimu, o ne sisteminiu priemoniy
jgyvendinimu (Zuoza, 2013).

Antrasis lygmuo — pedagoginés psichologinés tarnybos. Jy pagrindinés veiklos sritis

yra pagalba mokiniui, mokytojui ir mokyklai teikiant:

1) psichologing, socialing pedagoging, Svietimo informacing pagalbg mokiniams;

2) specialigjg pedagogine pagalbg specialiyjy ugdymosi poreikiy turintiems asmenims;

3) informacing, eksperting ir konsultacing pagalbg tévams bei mokykloms;

4) psichologing, socialing pedagogineg, specialigja pedagoging pagalbag mokykloms,
kuriose néra Svietimo pagalbos specialisty.

Treciasis lygmuo — tai minétasis Specialiosios pedagogikos ir psichologijos centras.
Sio centro tikslas yra tobulinti specialiosios pedagoginés, specialiosios, psichologinés ir
socialinés pedagoginés pagalbos teikimo sistemg Salyje (Inkliuzinis ugdymas ir komandiné
pagalba mokiniui, 2011).

Mokslininkas C. Dunst ir kt. (2008) i Seimg nukreipta pagalbg klasifikuoja taip:
santykiné pagalba (klinikiniai jgtdziai: specialisty aktyvus klausymasis, uzuojauta, empatija,
pagarba ir tikéjimas Seimos nariy stiprybémis bei gebéjimais) ir dalyvaujanti pagalba
(individualizuotas, informuojantis, lankstus, atitinkantis Seimos prioritetus ir poreikius
procesas). Pastaroji pagalba yra veiksmingesné tiek vaiko raidos dinamikos, tiek tévy
aktyvaus dalyvavimo intervencijos procese aspektais. Taip yra, todél, kad dalyvaujancios
pagalbos modelio koncepcija pabrézia Seimos vaidmenj ir jos stiprybes. Minétieji autoriai
mano, kad tai yra j Seimg nukreiptos pagalbos teikimo filosofijos esme.

Anot L. Dromantienés (2003), valstybés institucijos, kaip ir kitose Salyse, negali
patenkinti nuolat didé¢janciy bei atsirandanciy naujy Zmogaus socialiniy paslaugy poreikiy.
Objektyvis socialiniai poreikiai lemia naujy nevyriausybiniy institucijy formy, paslaugy
teikimo veiklos riiSiy ir infrastruktiiros kiirimasi. Steigiasi pelno nesiekiancios ir valstybés
administracinéms  struktiromis nepavaldzios privacios jregistruotos grupés, t. V.
nevyriausybinés organizacijos, kurios kelia greta kity ir socialinius uzdavinius, tarp kuriy —
teikti socialing parama ar vykdyti labdaringa veikla. Sios organizacijos uZpildo valstybés
socialinés apsaugos sistemos socialinio darbo spragas. Jos pavercia socialing parama
konkretesne veikla ir adresuota konkreciam klientui.

Tadiau reikia paminéti ir tai, kaip, kad tvirtina L. Zalimiené ir E. Rim3aité (2007, p.

87), ,tiek valdzios sektorius, tiek nevyriausybinés organizacijos jaucia atsakomybe uz
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socialing visos visuomenés ir atskiry jos nariy gerove, taCiau toji atsakomybé ir jos
realizavimo biuidai skiriasi“. Siomis dienomis pagrindiné atsakomybé uz pilieiy gerove
priklauso valstybei, o nevyriausybinés organizacijos ja papildo.

Nevyriausybinés organizacijos svarba yra jtvirtinta ir Jungtiniy tauty nejgaliyjy teisiy
konvencija (2010). Sios konvencijos 31 straipsnyje pabréziama, kad svarbu aktyviai skatinti
nejgaliyjy organizacijy sukirimg ir dalyvavima jose, siekiant atstovauti nejgaliesiems
tarptautiniu, nacionaliniu, regioniniu ir vietos lygiu.

Vienas i§ svarbiausiy nevyriausybiniy organizacijy uzdaviniy — tai nejgaliyjy interesy
atstovavimas. Atstovavimas yra apibiidinama, kaip tiesioginis ir aktyvus pilieciy jtraukimas j
bendradarbiavima, sprendziant jvairias nejgaliyjy problemas, ginti jy teises, skatinti biiti
aktyviais pilie€iais (Lelitigien¢, 2012). Tuo tarpu G. Gerulaitis ir kt. (2011) analizuojamos
organizacijos uzdavinj apibiidinai kiek kitaip — patenkinti pilie€iy poreikius ir padéti spresti
opias problemas. Sios organizacijos, atsizvelgiant j nejgaliyjy teises ir teisétus jy interesus,
turi galimybes teikti jvairias, socialing integracija uZztikrinancias bei socialinés atskirties
prevencines veiklas. Nevyriausybinés organizacijos vienija zmones, kuriems reikia vienartsés
pagalbos ir paramos (Dromantiené, 2003). D. Lewis ir S. Madon (2004) akcentuoja, kad
pastebimas nevyriausybiniy organizacijy reikSmingas vaidmuo, siekiant Sviet¢jiSkos veiklos,
taip pat teigiamy nuostaty ] nejgalyji formavimosi bei siekiant iSspresti nejgaliyjy problemas
socialiniame kontekste. Sios organizacijos jtraukdamos j savo veikla daugiau panasaus likimo
asmeny ir siekdamos jgyvendinti bendrus tikslus, gali uzmegzti labai svarby abipusj dialoga
su Vyriausybe bei tapti galingu postimiu dalyvaujamosios demokratijos ir aktyvios pilietinés
visuomenes sklaidai (Jakutyte, 2012).

Atkreiptinas démesys, kad nevyriausybiniy organizacijos veikly efektyvumas nuo
sociokultiirinio nejgaliyjy dalyvavimo. Sociokultiirinis dalyvavimas, kaip pagrindiné Zmogaus
socializacijos sritis, apima Zinias, vertybes, normas, kurios atstovauja atskiriems individams,
socialinéms grupéms, bendrijoms. Tai svarbu nejgaliesiems, nes harmonizuojami santykiai su
aplinkiniais, taip pat socialiniai ir individualiis Zmogaus poreikiai ir galimybés (Juodaityte,
2002). Neigaliyjy dalyvavimas sociokultiiriniame procese yra naudingas tuo, kad plétojamos
puikios nejgaliyjy saviraiSkos galimybés, nes tai yra meninés kiirybinés veiklos gebéjimy
lavinimas. Meninémis nejgaliyjy veiklomis ugdomas nejgaliyjy kiirybisSkumas, kultiirinis
veiklumas, iniciatyvumas (Spierts, 2003).
nejgaliesiems atveria jvairiy veikly galimybes: sociokultiirinj nejgaliyjy dalyvavima, minétyjy
organizacijy atstovavimg nejgaliyjy interesams, psichologing paramg nejgaliesiems priimant

negalios fakta, nejgaliyjy nevyriausybiniy organizacijy uzimtumo veikly plétote, socialiniy
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paslaugy teikimg nejgaliesiems, Siy organizacijy, materialing paramg nejgaliesiems. Tai
reiSkia, kad nejgaliesiems organizacija yra reikSminga ir svarbi tiek socialine, tiek kultiirine
prasme.

Taciau reikia paminéti ir tai, kad siekiant efektyvios pagalbos ir socialiniy paslaugy
teikimo Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, nevyriausybinés organizacijos ir vietos
savivaldos glaudZiai bendradarbiauja. Sis bendradarbiavimas yra vienas svarbiausiy veiksniy,
daranciy jtaka nevyriausybiniy organizacijy kokybisky, kvalifikuoty ir efektyviy socialiniy
paslaugy teikimui. Sis bendradarbiavimas pasireiskia per (Zaleskien¢, Rutkauskiené, 2003):

1) informacijos tickima;

2) finansavimo galimybes dalyvaujant jvairiose programose, rengiant projektus socialiniy
paslaugy teikimo klausimais;

3) SvieCiamagja veikla: dalyvavimas jvairiuose vietos valdzios rengiamuose seminaruose
suteikia daugiau galimybiy teikti kokybiskas paslaugas, rengti kokybiSkus projektus
finansavimui i$ biudzeto gauti.

Nevyriausybiniy organizacijy ir valdzios sektoriaus santykio ir bendradarbiavimo
teikiant socialines paslaugas negalima vertinti vienareikSmisSkai. Jis yra nuolat kintantis,
priklausantis nuo jvairiy vidaus ir iSorés saglygy. Demokratinése valstybése ir nevyriausybinis,
ir valdzios sektorius savo funkcijas supranta kaip papildancias nepakankamg kity sektoriy
veikla: valdZios sektoriaus jsipareigojimas organizuoti, teikti ir finansuoti socialines paslaugas
grindZiamas tuo, kad rinka, Seima ir nevyriausybinis sektorius néra pajégiis patenkinti viso
socialiniy paslaugy poreikio (subsidiarumo principas), tuo tarpu minéty organizacijy motyvai
teikti socialines paslaugas lygiai taip pat veikiami valdZios ir rinkos sektoriaus
nepakankamumo ir ribotumo Sioje veiklos srityje (Zalimiené, Rimsaité, 2007).

Manoma, kad kai kurios Seimos, kurios patyré aplinkiniy panieka, atstimima ar net
priesiSkuma, linkusios uZsisklgsti. Taciau kitos prieSingai nei anks¢iu minétosios pereina $§j
1Sbandyma ir joms vaiko negalia ne tik yra dingstis susipazinti su panaSaus likimo Seimomis,
bet kartu ir tam tikra paskata integruotis i visuomene¢ bei visuomenine veiklg (Jurkstas,
Pukelis, 2014). Tokiu budu jos dalinasi savo sukaupta patirtimi su panasaus likimo Seimomis.
Tai ypa¢ sékmingai vyksta kriki¢ioniskose bendruomenése. Sig veikly labai skatina ir J.
Vanier veikla. Jis jkiire ,,Arkos* bei ,,Tikéjimo Sviesos* bendruomenes (Vanier, 2008). Jos yra
paplitusios daugelyje pasaulio S$aliy, tame tarpe ir Lietuvoje. Pavyzdziui, ,,Arkos‘
bendruomenéje klientai dirba kartu, t. y. vienas su kitu bei su darbuotojais. Tokiose
bendruomenése darbas tampa rysSio uzmezgimo ir puoseléjimo, vienas kito ir saves pazinimo
bei dialogo pagalbos jrankiu (Petruzyté, 2013). 1989 m. buvo jkurta Lietuvos sutrikusio

intelekto Zmoniy globos bendrija ,,Viltis*. Si bendrija yra tarptautiniy organizacijy naré. Jos
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pastangomis ir iniciatyva buvo jsteigti pirmieji dienos veiklos centrai, taip pat specialiojo
ugdymo centrai sutrikusio intelekto jaunuoliams (Sutrikusio intelekto asmeny teisés. Teisés |
mokslg ir darbg jgyvendinimas, 2005).

Tiek anks¢iau minétos savigalbos grupés, tiek jvairios organizacijos Seimoms padeda
atgauti dvasines, psichologines ir fizines jégas. O bendruomeniniy namy, veikianciy glausty
santykiy pagrindu, ir bendrijy veikla potencialiai Svelnina Seimos, kuri atsidiirusi krizinéje
situacijoje, biikle, t. y. tévy pagalba, panaSaus likimo zmoniy parama yra gana efektyvi ir
Seimos adaptacijai, ir savo jvaizdziui (Ruskus ir kt., 2004, p. 50).

Pagalbg Seimoms, auginan¢ioms nejgalius vaikus, suteikia ir jsteigti dienos centrai.
Kaip teigia L. Zalimiené (2002, p. 59), jie ,.kaip viena i3 socialinio darbo paslaugas teikian&iy
jstaigy, turi specifiniy ypatumy, kurie susij¢ tiek su $iy jstaigy klienty <...> poreikiais, tiek su
tiems poreikiams tenkinti reikalingy paslaugy teikimu“. Lietuvoje veikianciuose dienos
centruose dirba jvairios srities specialistai, daZzniausiai socialiniai pedagogai, socialiniai
darbuotojai, psichologai, specialieji pedagogai.

Lietuvoje veikia specializuoti dienos centrai nejgaliems jaunuoliams ir kartu orientuoti
i nejgalius suaugusius. Siuose centruose yra taikomas individualus darbas ir grupiné terapija.
Taip pat Cia nejgaliesiems teikiama kineziterapija, psichologiné reabilitacija, meno terapija,
logopedo pagalba, Seimy konsultacija ir kt. Be minétojo dienos centro veikia ir specializuoti
dienos ugdymo centrai nejgaliems vaikams, kuriuose teikiamos tokios paslaugos:
informavimas, konsultavimas, laisvalaikio organizavimas, kultirinés paslaugos, buitiniy
paslaugy teikimas, jvairily apmokymy, kursy organizavimas, medicinos paslaugy
organizavimas, fizioterapija, maitinimas. Yra jsteigti ir klubo pobiidZzio dienos centrai
nejgaliesiems vaikams. Juose taip pat yra teikiamos tam tikros paslaugos, kaip informavimas,
konsultavimas, laisvalaikio organizavimas, kultlirinés paslaugos, buitinés paslaugos, jvairiy
apmokymy, kursy organizavimas tévams, maitinimas. Be minétyjy dienos centry Lietuvoje
vykdo savo veikla ir informacinio pobiidZio $eimos paramos centrai. Siuose paramos
centruose klientam yra teikiamos tokios paslaugos: informavimas, konsultavimas, laisvalaikio
organizavimas, kultiirinés programos, kursai tévams, Seimy namuose lankymas (Zalimiené,
2002). Atlikus trumpg analiz¢ Lietuvoje veikianciy dienos centry orientuoty savo veikla |
nejgalius vaikus ir jy Seimas, galima pastebéti, jog pagrindinés teikiamos paslaugos yra
siejamos su konsultavimu, informavimu, laisvalaikio organizavimu, specialiis kursai tévams.

Vis labiau populiaréja viena i§ analizuojamy pagalbos formy — tai Seimy savipagalbos
grupés. Jos pasizymi tuo, kad Seimy susitikimuose, be tiesioginés pagalbos grupés nariams,
orientuojamasi kartu ir | Seimos nariy santykiy gerinimg, taip pat jos tapatybés, socialinio

aktyvumo Klausimus. Lietuvos savipagalbos grupés priklauso nevyriausybinéms
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organizacijoms. Jy misija ir darbo principai susij¢ su Siais aspektais: zmogaus geroves
kiirimu, taip pat vertybiy perdavimu ir diegimu (Gvaldaite¢, 2006). Be to, Lietuvoje
savipagalba yra viena i§ jvairias socialines, psichologines ir kitas paslaugas teikianciy
organizacijy veiklos sri¢iy (Gvaldaité¢, 2010). Pagrindiniai pagalbos grupés principai
(Ivanauskiené, Liobikaite, 2004, p. 37):

1. PanasSios problemos, patirtis ir tikslai.

2. SavanoriSkumas.

3. Demokratija priimant sprendimus.

4. Kompetencija pasidalijama savitarpiSkumo principu.

5. Savipagalba ir draugy parama: (Self-helpandpeersupport).

Minéty grupiy reikSme akcentuoja ir L. C. Johnson (2003). Anot minétojo autoriaus,
asmenims, kurie jauciasi bejégiais, kai susiduria su nauja situacija ar problema, gali padéti
kiti, turintys patirties ar tiesiog galintys jiems padéti prisitaikyti prie susiklos¢iusios situacijos.
Pastarieji jauGiasi laimingais, galédami padéti kitiems. Pasak V. Ivanauskienés ir Z.
Liobikaités (2004), grupéje asmuo jaudiasi savas. Jam nereikia slapstytis ar gédytis. Sios
grupés pasizymi empatiSkumo jausmu. Empatija — tai kity Zmoniy i§gyvenimy, elgesio biuidy
ir jausmy supratimas, taip pat jzengimas i jy gyvenima. Seimos, kurios jau¢ia, kad visuomené
yra nuo jy atsiribojusi, savipagalbos grup¢ daznai yra ta vienintel¢ vieta, kurioje jos sulaukia
labai svarbios emocinés paramos.

Savipagalbos grupei vadovauja vedantysis, kuris tarpininkauja grupés dalyviams
tarpusavyje bendraujant. Jis padeda kurti pakantumo ir tolerancijos atmosfera, taip pat atranda
bendravimo kliiitis bei, Zinoma, padeda jas pasalinti. Vedanciojo funkcijoms yra priskiriama
minétyjy taisykliy laikytysi. O grupés darbas yra organizuojamas taip, kad grupés dalyviai
patirty teigiamg tokio terapinio uzsiémimo poveikj. Jo pagrindiniais veiksniai buty galima
laikyti Siuos: vilties skatinimas, problemy universalumas, informavimas, altruizmas, iSkrova,
socialiniy jgudziy tobulinimas ir kt. Grupés vedantysis turi sukurti dalyviams tinkamas
salygas, kuriy déka jie galéty padéti klientu reiksti laisviau savo mintis ir jausmus (Brijiinaite,
2007).

Anot S. Girdzijauskienés ir kt. (2004), socialinis darbuotojas arba pedagogas,
vadovaudamasis subsidiarumo principu, turéty skirti nemaza démesj analizuojamoms
grupéms. Sie specialistai turéty padéti kurtis toms grupéms, tarpininkauti j jas siundiant
reikiamus zmones, palaikyti juos Siose grupése bei stiprinti jy sugebéjimus. Reikia paminéti ir
tai, kad L. Gvaldait¢ (2010) nustaté, kad Lietuvoje savipagalbos grupése menkai yra

suvokiamas bendrasis géris ir reikalingumas jj kurti. Be to, pacios grupés nedalyvauja kuriant
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bendradarbiavimo tinklg. Minétaj; procesa atlieka organizacijy, kurioms priklauso grupés,
darbuotojai. Pati grupiy veikla pasizymi uzdarumu, t. y. dalyviai néra skatinami dalyvauti
socialingje bendruomeningje veikloje.

Atsizvelgiant | tai galima teigti, kad savipagalbos grupés turi ir tam tikry pliusy bei
tam tikry minusy. Sios grupés yra dékingos tuo, tévams, auginantiems nejgalius vaikus, kad
jie gali pasidalinti savo patirtimi, susiduriant su jvairiomis problemomis, ir ieSkant jy
sprendimo budy ir pan.

Svarbig reikSme suteikiant pagalbg Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus turi
socialinis darbuotojas. Jis yra toks specialistas, kuris savo darbe orientuojasi visy pirma j
zmogaus arba kitaip tariant kliento geb¢jimy stiprinimg. Pagrindinis darbo tikslas yra siejamas
su atkiirimu (jei yra nutriike) jo ry$iy su aplinka, taip pat padéjimu jas jsijungti j visuomeng,
su Zmogaus skatinimu, stiprinti jo motyvacija, siekiant kaip galima geresnés socialinés
veiklos (Jazukevic¢iené, 2003). Yra iSskiriamos tokios galimos socialinio darbuotojo veiklos
funkcijos (Butkeviciené, Majeriené, 2006):

1) informuoti specialistus (kitus komandos narius) apie Seimos biiklg ir poreikius;

2) dirbant komandoje padéti medikams rasti tokius bendravimo, ypa¢ informacijos
pateikimo, biidus, kuriais pacientai ir jy Seimos nariai galéty pasinaudoti;

3) suteikti Seimoms informacija apie jiems priklausancig paramg, esamus pagalbos
budus ir padéti tévams susisiekti su paramos iStekliais bendruomengje;

4) bendradarbiauti ir su nevyriausybinémis organizacijomis, teikianiomis pagalba
Seimoms, auginancioms nejgalius vaikus;

5) advokatauti Seimai ir vaikui valstybinése jstaigose ir rengiant teisinius dokumentus.

Socialiniai darbuotojai atlikdami tam tikrus vaidmenis, teikia tas paslaugas Zmonéms
su negalia, kurios padéty jiems maksimaliai save realizuoti, kiek leidZzia to Zmogaus
asmenings ir visuomenéje esancios galimybes.

Be to, kaip teigia Z. Rympo (2011, p. 46): ,,<...> socialinio darbuotojo kompetencija
leidzia jam ne tik dirbti individualiai su Seimos nariais, bet ir vykdyti grupinj darbg su Seima,
auginancia nejgalyjj vaika“.

Socialiniam darbuotojui dirban¢iam su analizuojamomis Seimomis reikalingi jvairiis
geb¢jimai: gnostiniai (informacijos paieSka, suvokimas ir atranka); projektavimo (tiksly ir
uzdaviniy nustatymas, prognozavimas); konstravimo (turinio, metody ir priemoniy
parinkimas ir suderinimas); organizavimo (salygy, stimuliuojanciy tikslingg ir nattraly klienty
situacijos keitimasi, sudarymas); komunikavimo (komunikabilumas, bendravimas, tarpusavio
santykiy plétojimas); ekspertavimo arba vertinimo (suvokimas ir kritiné proceso analize);

reflektavimo (asmeninés kompetencijos veiklos, bendravimo savianalize) (Lelitigien¢, 2003).
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Siuolaikinis socialinis darbas orientuotas j kliento aktyvuma. Klientas neturi biti
pasyvus socialinés paslaugos vartotojas ar jos, kaip dovanos, priéméjas. Jis pats aktyviai
dalyvauja sprendziant problema. Socialinis darbuotojas tampa vadovu Siame kliento
socialinés situacijos kismo procese. Jis parodo poreikio tenkinimo ir ripes¢iy mazinimo
budus (Bagdonas, 2001).

Labai svarbig reikSme¢ Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus turi teikiama
medicininé-socialiné reabilitacija. Kaip teigia 1. Lelitigiené (2003), §i reabilitacija vaikui su
negalia — tai vienas i$§ svarbiausiy integracijos biidy j visuomeng. Tokia reabilitacija ypatinga
tuo, kad ji kovoja ne tik uz zmogy, bet ir uz jo vieta Salia kity zmoniy. Esminiai tokios
pagalbos principai yra Sie:

1) kuo anksCiau jtraukti vaikus su specialiaisiais poreikiais ir jy Seimas ] Siy centry
veikla;

2) $is procesas turi vykti palaipsniui, nuosekliai; svarbu ir tai, kad vaikai netapty visiskai
priklausomi nuo reabilitacijos centry — turi jy islikti savarankiskumas;

3) reabilitacijos programos pasizymi kompleksiSkumu: medicininiai, pedagoginiai,
psichologiniai, kulttiriniai, profesiniai, socialinio apriipinimo ir kiti aspektai;

4) ¢ia galima panaudoti tiek individualias, tiek ir grupines bei visuomenines terapijos
programas.

Taigi Sis pagalbos biidas svarbus tuo, kad jis padeda integruotis Seimai ir jy atzalai |
visuomeng.

Yra atlikta nemazai moksliniy tyrimy, susijusiy su pagalbos teikimu tévams,
auginantiems nejgalius vaikus. Sie tyrimai atskleidé¢ parodo jog vis dél to Lietuvoje néra
tinkamai suformuota ir plétojama minétoji pagalba. Yra nustatyta nemazai trikumuy,
parodanciy ko truksta analizuojamos pagalbos teikimui ir jos sistemai. R. Butkeviciené ir kt.
(2004) moksliniu tyrimu jrod¢, kad Lietuvoje truksta Seimoms informacijos apie specialisty,
kurie gali padéti jy Seimoms, vaidmenis. Mazai Seimy Zino, kuo jiems galéty padéti socialiniai
darbuotojai. Tuo tarpu L. Kyburien¢ ir kt. (2006, p. 27) savo tyrimu atskleid¢, kad ,,labiausiai
reikia specialisty, galin¢iy savarankiskai dirbti <..> Seimoje, auginancioje nejgaly vaika,
<...>“

Pasak RI. Freedman ir N. CapobiancoBoyer (2000), Seimos, kurios naudojasi
socialinés tarnybos ir visuomeniniy organizacijy paslaugomis, patiria mazesnj stresg ir sugeba
kartu lengviau prisitaikyti prie iSkylanciy sunkumy savo gyvenime, nei Seimos, kurios
minétyjy paslaugy negauna. Tai tik parodo, kad pagalbos teikimas tévams, kurie augina
nejgalius vaikus, turi labai teigiamos jtakos Seimos gerovei bei uztikrina paties vaiko socialing

gerove.
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Labai svarbig reikSme¢ Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus turi ir valstybés
pagalba. Kaip teigia Z. Rympo (2011, p. 81), ,,nuo jos priklauso $eimy ir asmens gerové,
visuomenés pozitiris bei elgesys su nejgaliaisiais ir jy artimaisiais®.

Lietuvoje paramos teikimg nejgaliesiems vaikams reglamentuoja teisiniai dokumentai.
Nejgaliesiems vaikams yra taikomos tokios pagrindinés lengvatos: vaistams, gydymui,
vykimui per pasienio kontrolés punktus, Zenklo ,,Nejgalusis® ir nejgaliy asmeny automobiliy
statymo kortelés naudojimas, transporto lengvatos, darbui, atostogoms, teisiné¢ pagalba ir
valstybés rinkliava. Pavyzdziui, darbuotojai, kurie augina vieni nejgalius vaikus, remiantis
Darbo kodekso (2015) 166 straipsniu turi teise¢ gauti 35 kalendoriniy dieny kasmetines
atostogas. O remiantis Lietuvos Respublikos sveikatos draudimo jstatymu (2014),
mingétiesiems asmenims yra kompensuojama visa baziné kaina medicininés reabilitacijos,
iskaitant sveikata grazinant] gydymg, siunc¢iamiems baigti gydyma po sunkios ligos ar
traumos, kurios jrasytos i Sveikatos apsaugos ministerijos patvirtinta. Kompensuojama 90
proc. bazinés sanatorinio (antirecidyvinio) gydymo kainos (Lietuvos Respublikos sveikatos
draudimo jstatymas, 2014).

Taip pat valstybé teikia ir tam tikras pagalbos priemones Seimoms, kurios augina
nejgalius vaikus, t. y. techninés pagalbos priemonés, klausos aparatai, ortopedijos technika ir
protezavimas, biisto pritaikymas. Be minétyjy techniniy pagalbos priemoniy yra teikiamos ir
finansinés pagalbos priemonés bei teikiamos bendrosios ir /ar specialiosios socialinés
paslaugos.

Teisiniuose dokumentuose, jvairiose specialiose taisyklése, reglamentuojanciose
socialinés apsaugos sistemg bei jos veikimg, yra labai detaliai nustatyti pagrindiniai
reikalavimai, kriterijai, taikomi paramos gaveéjams, jy teisei | paramg, negalios jvertinimo bei
iSmoky dydziy nustatymo, sprendimy priémimo bei jy apskundimo kriterijai ir t.t. Aiski bei
detali, kiekvienam suprantama procediira uztikrina tai, kad socialinés apsaugos sistema yra
pasiekiama paramos gavéjams, uZztikrina galimybe planuoti ir kontroliuoti individualy
paramos gavimo procesg (Juodkaite, 2004, p. 60).

Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, teikiama visokeriopa pagalba, pasitelkiant
neformalius pagalbos Saltinius, kaip savigalbos grupes, nevyriausybines organizacijas, taip pat
jvairius specialistus ir pan. Labai svarbus ir esminis dalykas, kuris pastebimas, analizuojamos
pagalbos modelyje — tai tévy ir specialisty bendradarbiavimas. Tik efektyviu tarpusavio

bendradarbiavimu galima sulaukti s¢kmingo rezultato.
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3. TYRIMO ORGANIZAVIMAS

3.1. Tyrimo metodologija

Tyrimo metodas ir instrumentas. Siame baigiamajame darbe yra panaudotas
kokybinis aprasomasis tyrimas. Kokybinis tyrimas yra laikomas empiriniu tyrimu, kuris teikia
iSvadas apie tyrimo objekta bei paremtas kokybiniy (iSreikSty Zzodziy ar kitokiy
neskaitmeniniy simboliy forma) duomeny analize (Bitinas ir kt., 2008). Kokybinis tyrimas
pasizymi tuo, kad juo nesiekiama laikytis grieztos struktiiros. Be to, jis sudaro galimybe
tyrimo dalyviams laisvai iSreik$ti savo mintis bei jausmus. Atsizvelgiant | tai, galima teigti,
kad minétuoju tyrimu tiriamieji skatinami laisvai iSsikalbéti. Duomenims rinkti yra
panaudotas pusiau struktiirizuotas interviu, kuriuo siekiama istirti tévy, kurie augina nejgalius
vaikus, teisinio Svietimo poreikj ne formaliai, bet atsizvelgiant | jy individualias patirtis.
Interviu yra pasirinktas taip pat dél to, kad tyréjas su tyrimo dalyviu gali bendrauti laisvesnéje
atmosferoje. Tokioje aplinkoje tiriamasis jauciasi laisvesnis, nesuvarzytas. Tai turi jtakos ir jo
atsakymams. Dar vienas i§ svarbiy pusiau struktiirizuoto interviu privalumy — tai, kad interviu
buvo vykdomas su kiekvienu tyrimo dalyviu individualiai. Tokiu bidu buvo uZtikrinamas §io
tyrimo patikimumas. Kiekvienam tyrimo dalyviui buvo skiriamas neribotas laikas.
Atsakydami j klausimus jie galédavo gerai pagalvoti.

Sudarant interviu klausimyng buvo remtasi ir tam tikrais principais. Sudarant minétajj
klausimyng buvo atsizvelgiama ne tik j tyrimo problema, tiksla, klausimy tikslinguma, bet ir |
tyrimo dalyviy statusg. Formuluojant klausimus buvo stengiamasi vengti sudétingy
sintaksiniy konstrukcijy. Be to, minétieji klausimai buvo suformuluoti taip, kad nejzeisty
tyrimo dalyviy. Svarbiausia, jog interviu klausimynas yra sudarytas taip, kad bty galima
maksimaliai atskleisti tévy, kurie augina nejgalius vaikus, teisinio Svietimo poreikj. Yra
parengtos trys klausimy grupés tyrimui svarbiomis temomis (zr. 1 priedg):

1. Informacijos suteikimas apie pagalba Seimoms, auginan¢ioms nejgalius vaikus.
2. Pagalbos poreikis Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.
3. Teisinis Svietimas tévams, auginantiems nejgalius vaikus.

Kiekvienai auk§¢iau minétai temai preliminariai buvo suformuluoti klausimai.

Vykdant interviu, jei iskildavo neaiSkumy tyrimo dalyviams dél uzduoto klausimo, jj
tyr¢jas paaiskindavo, siekiant iSvengti nesusipratimy bei tyrimo, tikslingumo.

Duomenuy analizés metodas. Tyrimo rezultatai, uzfiksuoti skaitmeninése laikmenose
ir véliau transkribuoti ,,Word* formatu. Gauti rezultatai analizuoti ir apibendrinti, pasitelkiant
i pagalba kokybing turinio (content) analize. Pasak V. Zydzinaités (2006), minétoji analize
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teikia informacijg apie zmogaus sampratas, mastymo biida, taip pat iSgyvenimus. Be to, ji
leidzia iSvengti pavirSutiniSkumo, atliekant atsakymy analiz¢. Atliekant tiriamyjy atsakymy
analizg, yra iSskiriamo kategorijos ir subkategorijos. Jos yra turinio (content) analizés esmeé.
Tekstas interpretuojamas iskeltais tyrimo klausimais. Taciau tai néra lengvas procesas. Kaip
teigia R. Tidikis (2003), sudétingiausia ir atsakingiausia, naudojant turinio (content) analize,
tai kategorijy ir subkategorijy iskyrimas, kurios yra reik§mingos tyréjui. Anot V. Zydzitinaités
(2006), minétoji analizé¢ remiasi interpretacija. Taciau be privalumy minétosios analizés
galima surasti ir trikumy. Anot R. Tidikio (2003), kad néra moksliskai pagristy tiksliy
skai¢iavimo vienety ir atrankos kriterijy, pasirinkti zodziai jvairiy autoriy gali buti skirtingai
traktuojami ir pan.

Tyrimo imtis. Tyrimo dalyviy atrankai ir imties formavimui buvo pasirinktas tikslinés
(ekspertinés) imties formavimo biidas. Tyrimo dalyviai buvo parinkti, atsizvelgiant i iSkelta
tyrimo tikslag. Remiantis tuo, buvo apklausiami tévai, kurie augina nejgalius vaikus. Tik Sie
asmenys gali giliau atskleisti tiriamo fenomeno aspektus.

Tyrimo metu vadovautasi buvo prisisotinimo arba dar kitaip vadinamu saturacijos
principu. Tyrimo prisotinimui pasiekti uzteko 7 pusiau standartizuoty interviu su tévais, kurie
augina nejgalius vaikus. I§ minétyjy atlikty interviu, visiSkam duomeny pilnumui papildomai
buvo atlikti trys interviu.

Pirmiausia, Zinoma, reikéjo atrasti organizacijg ar jstaiga, kurioje biity galima sutikti
minétuosius tyrimo dalyvius. Sis procesas nebuvo sunkus, kadangi orientuotasi buvo j
arCiausiai prieinama jstaiga tyréjui, kurioje dirbama su tévais ar jy vaikais, kurie turi negalia.

Tyrime dalyvavusiy asmeny vardai neatskleidZiami, laikantis konfidencialumo
principo. Atsizvelgiant j tai, tiriamyjy vardai pakeisti kitais vardais.

Tyrimas buvo atliktas 2015 m. balandzio ménesio 7-10 dienomis viename
Marijampolés ,,Ziburélio“ mokykloje — daugiafunkciniame centre. Sis centras pasirinktas,
todél, kad jame lankosi mokiniai, kurie turi specifiniy pazinimo, intelekto, elgesio ir emocijy,
judesio ir padéties, klausos, kalbos ir komunikacijos ir kitus sutrikimus. Cia jie mokomi:
integruotai bendrojo lavinimo pradinése klasése, individualizuojant ugdymo programas,
ugdymo metodus ir suteikiant papildoma specialigja pedagoging pagalba. Tyrimo dalyviy
charakteristika pateikta 1 lenteléje (Zr. 1 lentelg).

IS lenteléje pateikty duomeny galima pastebéti, kad ne visi tyrimo dalyviai nor¢jo
pateikti asmening informacija apie save. Apdorojus gautus atsakymus pastebima, kad tyrime
dalyvavo daugiausiai tie asmenys, kuriy Seimose auga vaikai, turintys sunky nejgalumo lygj.
Be to, tévai, kurie augina minétuosius vaikus yra bedarbiai. Taip yra, todél, kad jie lieka

namuose prizitréti savo nejgalius vaikus, dél jy sunkios buklés. Taip pat galima pastebéti, kad
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1§ tyrime dalyvavusiy asmeny, daugiausiai lieka nejgaliais vaikais riipinti mamos.

Atsizvelgiant | tai, daryti iSvada, kad tam turi jtakos visuomenéje nusistovéjes kultas, jog

motina yra atsakinga uz vaiko ir namy priezilira, o tévas — Seimos iSlaikytojas (zr. 1 lentele).

1 lentelé. Tyrimo dalyviy charakteristika

Eil. | Vardas | Seimyniné | Seimos sudétis | ISsilavinimas | UZzimtumas Vaiko
Nr. padétis specialiyjy
poreikiy lygis
1. | Tomas | Vedgs Trys asmenys Vidurinis Bedarbis Specialusis
(vyras, zmona ir nuolatinis
dukra) slaugos lygis
2. | Elena | Istekéjusi | Keturi asmenys | Aukstasis Nuosavas | Sunkus
(vyras, zmona ir | neuniversiteti | verslas nejgalumas ir
du stints) nis didelis
specialiyjy
poreikiy lygis
3. | Lina - - - - Sunkus
4. | Kristina | Istekéjusi | Trys asmenys - Bedarbé Sunkus
(vyras, Zmona ir
dukra)
5. | Dana - Trys asmenys - Bedarbé Zymus
(vyras, Zmona ir protinis
du siiniis) atsilikimas ir
labai dideli
specialigji
ugdymaosi
poreikiai
6. |Jurgita |- Trys asmenys Aukstesnysis | Bedarbé Sunkus
(vyras, zmonas | neuniversiteti
ir sinus) nis
7. | Edita - Trys asmenys - - Didelis
(vyras, Zmonas specialiyjy
ir dukra) poreikiy lygis

Etiniai tyrimo principai. Tyrimo dalyviai visy pirma buvo supazindinti su atliekamu

tyrimu, tikslu, taip pat buvo atsakyta j klausimus, i$kilusius minétiems asmenims. Tokiu biidu

buvo uztikrintas etinio tyrimo informavimo principas. Be to, labai svarbu, jog tyrimas buvo

atliekamas nenaudojant prievartos, t. y. jame dalyvavo tie asmenys, kurie patys apsisprende

del dalyvavimo jame. Siems asmenims nebuvo daromas tiesioginis ar netiesioginis

spaudimas. AtsiZvelgiant ] tai, buvo uZtikrintas laisvanoriSkumo principas. Buvo gautas ir

visy tyrime dalyvavusiy asmeny zodinis sutikimas dalyvauti pac¢iame interviu ir dél pokalbiy

jrasingjimo. Taip pat tyrimo dalyviams buvo akcentuota ir tai, kad atlickamas tyrimas néra

apgaulingas.
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Tyrimo metu buvo stengiamasi iSlaikyti lygiavert] santykj tarp klauséjo ir tyrimo
dalyvio.

Nors tyrimo vieta yra jvardinta, taciau neatskleisti tikrieji tyrimo dalyviy vardai. Taip
pasielgta, todél, kad patys tyrime dalyvave asmenys to pageidavo. Siekiant konfidencialumo,
kaip jau ankséiau minéta tikrieji ju vardai buvo pakeisti kitais. Sio principo laikytasi, siekiant

iSvengti keblumy ar rizikos.

3.2. Tyrimo rezultaty analizé

Negalia Seimoje — tai didelis iSbandymas visai Seimai, todél Sio tyrimo metu buvo
siekiama nustatyti, kas suteiké pagalbg tévams, suzinojus vaiko biikle. Penkios tyrimo dalyvés
tvirtino, kad, kai tik suzinojo apie jy vaiky negalig, niekas joms nesuteiké pagalbos:

., Visy pirma apie vaiko bitkle man niekas nieko nesaké, nes Seimos gydytoja nieko
jtartino nepastebéjo, o darzelio jis nelanke. <...>* (Elena);

,,.... konkreciai gal ir niekas jeigu niekur nesikreipi... <...>." (Lina);

., 1iii...jokios pagalbos nesulaukéme, kaip suzZinojome diagnoze, tiesiog buvo paklausta
ar biity reikalinga psichologo pagalba, taciau.... kad is karto biity ji suteikta, tad tokiy sqlygy
nebuvo suteikta. “ (Dana);,

., Niekas. <...>* (Jurgita);

., Niekas nesuteiké zinokit mums tos pagalbos. suZinojom ligoninéje, kad yra vaiky
cerebrinis paralyzius. Tuo metu nieko is tikryjy nesupratau, kas ten ta per liga.. Jauciau tik
Zinojau, kad kazkas yra labai blogo. Net niekad nebuvau susidirusi su tuo. <...> " (Edita).

Atlikto tyrimo metu isryskéjo gydytojy abejingumas Seimai, kai ji susiduria su vaiko
negalia. Su tuo teko susidurti vienai i§ tyrime dalyvavusiy mamy:

»<...> Gydytojai ne tik, kad nepalaiké psichologiskai, bet ir vis nuteikinéjo, kad vaikas
bus tik tai darzové ir kam jums is vis jaunai toksai vargas... Nu davé suprast, kad gal jg kaip
ir palikti man....<...>* (Edita).

Be to, kaip viena i§ tyrimo dalyviy teigé, kad ,,<..> pati sau psichologé ir visokig
kitokig informacineg pagalbg, pati sau susiteikiu. <...>‘““(Jurgita). Vadinasi, tai parodo, kad
tévams, kurie augina nejgalius vaikus, nesulaukus psichologinés pagalbos i§ specialisty, tenka
patiems sau padéti. Jie Sio palaikymo pasigenda i§ specialisty su kuriais tenka susidurti. Tai
jrodé ir savo moksliniu tyrimu Z. Rympo (2011), kuri teigé, kad specialisty darbe yra

pasigendama psichologinio palaikymo.
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Svarbus pagalbos ramstis Siems tévams pazjstami asmenys — ,,<...> ir pazjstami
<...>* (Tomas). Galima daryti prielaida, kad tam tur¢jo jtakos tai, jog, kai Seimoje atsiranda
nejgalus vaikas, daznai tévai iSkrenta i§ savo draugy aplinkos rato. Tai patvirtina ir moksline
literatiira. Pasak G. Gedvilienés ir kt. (2008), tokios Seimos patiria vaiko negalios sukeltus
padarinius: Seimos draugy Salinimasi, atstimimg ir pan. Kaip mano R. Butkevi¢iené ir kt.
(2004), draugy biirio sumaz¢jimg lemia tiek paciy draugy atsitraukimas, tiek Seimos
sumazéjusios galimybeés palaikyti buvusius kontaktus su savo draugais.

Tuo tarpu kita informanté teigé, kad informacijg pavyko rasti internete:

., <...> Taciau, man kilus jtarimui, kad kazkas yra ne taip ir pasiieskojus informacijos
internete, supratau, kad reikia istirti vaiko raidg. Todél pati susisiekiau su raidos centru ir
neveziau vaikg istyrimui <...>“(Elena).

Anot J. Andritnaités ir R. Butkevi¢ienés (2013) i$ tiesy daug informacijos tapo
prieinama internete*. Jis vis dazniau tampa puikia pagalbos priemone tévams, kurie augina
nejgalius vaikus. Negalioms ir su jomis susijusiomis temomis skiriama deSimtys elektroninio
pasto sarasy, naujieny, grupiy ir tinklalapiy. Naudojantis minétu elektroniniu pastu ir naujieny
grupémis, tévai gali bendrauti taip vieni su Kkitais, taip pat su nejgaliais Zmonémis,
specialistais, kurie padeda aptarti praktinius ir teorinius klausimus (Hallahan, Kauffman,
2003). Reikia paminéti, kad tokia saviSvieta gali turéti ir neigiamos jtakos. Tai jrodo ir savo
atliktu tyrimu J. Andritinaité bei R. Butkevi€iené (2013, p. 5), kurios teigia, kad ,,daznai tévai
ne tik pasiskaito, bet ir ,,prisiskaito” ir viska, kas blogiausia, priskiria savo vaikui, o tai lemia
dar didesnj Soka“.

Pora informanty, kurie sulauké informacinés ar psichologinés pagalbos, kai tik
suzinojo apie vaiko negalig, jvardino specialistus, kurie jiems suteiké minétgja pagalba, t. y.
gydytojai:

., <...>...ir gydytojai. <...>* (Tomas);

,, Pirmiausia...tai...po dukrytés gimimo visq informacijq, tiek psichologing suteiké
mergaite priziiréjes gydytojas. “ (Kristina).

Atsizvelgiant | gautus atsakymus, galima teigti, kad daZniausiai Seimos nesulaukia
pagalbos i§ tam tikry specialisty, kai suzino apie vaiko negalig.

Taip pat tyrimo metu siekta iSsiaiSkinti, kokig pagalbg gavo tyrimo dalyviai, kai tik
suzinojo apie savo vaiky bukle.

IS gauty atsakymy pastebima, kad vienos i$ pagrindiniy pagalbos formy, suteikiamy
tiriamoms $eimoms — tai informavimas:

,<..> Kur toliau, kokias institucijas kreiptis, dél nejgalumo, dél priemoniy, dél

kompensacijy*“ (Tomas);
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,<..> Todél pati susisiekiau su raidos centru ir neveziau vaikq istyrimui. IStyrus
specialistai tik patvirtino mano nuoggstavimus, kuriuos as pati jau zinojau. Pagalba buvo ta,
kad nukreipé j aukstesnio lygio jstaigq, kurioje dar kartg patvirtino diagnoze ir paskyré darbg
su logopedu ir psichologu. “ (Elena);

,, <...> Dél nejgalumo nustatymo ir viskas, daugiau nieka ten niekas nejdomu. Konk...
konkretus klausimai — konkretits atsakymai. ** (Lina);

,» <...> po dukrytés gimimo visq informacijq, tiek psichologine. * (Kristina).

Kaip teigia R. Butkeviciené ir kt. (2006), kad tikrosios padéties Zinojimas, taip pat
informacijos turéjimas apie pagalbos isteklius yra labai svarbus Sioms Seimoms. Taip yra,
todél, kad sudaro salygas tévams tapti lygiaverciais su specialistais, teikiant pagalbg jy
atzaloms. Be to, informavimo poreikis apima ne tik tévy norg daugiau suzinoti, bet ir emocing
parama bei palaikyma. Informacijos svarba patvirtinta ir J. Andritinaité bei R. Butkeviciené
(2013). Jos teigia, kad Seimai, auginanciai vaika su negalia, reikalinga nuolatiné informacija
daugeliu klausimy, pavyzdziui, apie vaiko raida, prieziira, jiems priklausancius paramos
aspektus ir t.t. Anot M. Starke ir A. Moller (2002), informacijos vaidmuo Seimose, kurios
augina nejgalius vaikus, yra labai svarbi jy gyvenime: diagnozés zinojimas ir jos suvokimas
padeda tévams tam tikra prasme valdyti ir kontroliuoti padétj, o ypac¢ pradinio chaoso
laikotarpiu.

Be minétosios pagalbos tyrimo metu paaiSkéjo, kad Seimos, kurios augina nejgalius
vaikus gauna psichologine pagalba, sanatorinj gydymg ir kt. Zinoma, pagalbos teikimo forma
priklauso nuo to, koks yra nustatytas vaikams nejgalumo, specialiyjy poreikiy lygis. Si
pagalba yra labai svarbi, nes specialistai:

,, <...> padeda su savo patarimais ir pamokymais mane is tikryjy ismokino <...>, kad
as galéciau pati dirbti su jos burnyte <...>*.

Tai parodo, kad tévai néra pasyvis analizuojamu atveju. Jie stengiasi ir patys prisidéti
prie savo vaiko gerovés.

Tévai néra pajégiis vieni susigyventi su jy atzaly sveikatos bukle ir padéti jai.
»Neigalaus vaiko gimimas ir auginimas reikalauja i§ tévy ryzto priimti tinkamus Seimos
gyvenimo sprendimus ir jégy juos vykdyti“ (Ustilaite, Cvetkova, 2011, p. 140). Kadangi tokiy
vaiky sveikatos biiklés 1§ esmés pakeisti nejmanoma, lieka tévams susitaikyti su realybe,
taciau keisti savo poziiir] ] ja (Ustilaite, Cvetkova, 2011). Tam Seimai, kuri augina nejgalius
vaikus yra reikalinga kompetentinga pagalba. Si pagalba palengvinty, padéty imokti tévams
gyventi su vaiko negalia.

Tyrimo metu buvo siekiama iSsiaiskinti, su kuriais specialistais teko (tenka) bendrauti

tévams, ieSkant pagalbos vaikui ar sau. Pas kokj specialistg jie kreipsis pagalbos priklauso
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nuo jy atzaly nejgalios formos bei poreikio ja gauti. Vieniems uztenka tik psichologo ir
logopedo pagalbos:

., Mums teko bendrauti su psichologu ir logopedu. Logopedu dél kalbos, o psichologu
deél bendry vaiko atsilikimo nuo bendraamziy poZymiy. Logopedas dirba iki siol, taciau labai
minimaliai, kadangi skirta minimalu valandy skaicius, o psichologas galima sakyti is viso tik
stebi vaikq kas kazkiek laiko, nes skiriama tik valanda per ménesj. “(Elena).

Kitiems tévams, siekiant padéti savo vaikams, prireikia daugiau nei dviejy specialisty
pagalbos:

., Kineziterapeutais, masazistais, ortopedais, chirurgais, neurologais...“ (Tomas);

., Tai pagrindiniai turbiit specialistai biity sanatorijoje, gaunama psichologo pagalba,

, Didziausia pagalba ir ir dar kaip maza Elinga buvo ir dabar yra tai aisku
kinezeterapija, masazai, smulkioji motorika — tai ergoterapija, daug logopedas mums is
tikryjy padeda su savo patarimais ir pamokymais. <...>*“ (Edita).

Taciau tyrimo metu paaiskéjo, kad specialisty pagalba Seimoms, kurios augina
nejgalius vaikus, labai ribota. Keli tyrimo dalyviai tvirtino, kad jie dazniausiai bendrauja su
gydytoju ir naudojasi jo teikiamomis paslaugomis:

,Specialistais jokiais iSskyrus Seimos gydytojg normaliai jei i§ medicinos pusés.
(Lina);

., Pagrindiniais tai su gydytojais iii...<...>.* (Kristina);

»Daugiausia bendrauju su gydytojais, vaiko gydytojais, dél vaiko sveikatos
klausimais.<...>“ (Jurgita).

Tai patvirtina ir savo moksliniu tyrimu R. Butkeviciené ir kt. (2006), kurie teigia, kad
pagrindiniai ir svarbiausi specialistai Siuo ankstyvuoju vaiko negalios laikotarpiu yra medikai.
Pagalba 1§ specialisty padeda Seimai stiprinti problemy jveikos jgiidZius, lengviau prisitaikyti
taip pat prie pasikeitusiy aplinkybiy ir tokiu biidu priimti vaiko negalig (Rympo, 2011).

Nesvarbu pas kokj specialistg kreipsis tévai, viena aiSku, kad jo pareiga — padéti
Seimoms siekti uzsibrézty tiksly, atgauti emocing biiseng, uzmegzti socialinius kontaktus.

Atliekant interviu paaiskéjo, kad tik kelis informantus tenkina specialisty darbas su jy
vaikais ir jy Seimomis:

. <...>...nu taip, kad tenkina.* (Lina);

., <...>. Taip. “(Kristina);

,, Sanatorijoj taip...<...>.“ (Dana),

., <...> Sanatorijoj mus tenkina visos tos procediiros, <...>"“ (Edita).
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O viena i$ tyrimo dalyviy aiskinasi jai riipimais klausimais tol, kol jie biina aiSkiis ir
iSsamus: ,, <...> Aiskinuosi tol, kol atsakymas biina man pilnai...pilnas...man isaiskinamas...
kol pilnai tenkina mane atsakymas, tol aiskinuosi.* (Jurgita). Atsizvelgiant ] tai galima daryti
prielaida, kad kai kurie tévai siekia kokybiSkos ir orientuotos j jy nejgaly vaikg pagalbos.

Kiti informantai laikos iki tokios nuomonés. Anot jy, teikiama pagalba tenkina tik 1§
dalies ,, <...> Mmm...Is dalies tenkino, bet ne po visy specialisty.” (Tomas). Galima daryti
prielaida, kad ne i§ visy specialisty su kuriais teko jam susidurti, padedant savo nejgaliam
vaikui ar sprendziant su juo iskilusias problemas, sulauké gana kvalifikuotos. Be to, tyrimas
parod¢, kad Seimos, kurios augina nejgalius vaikus, namuose ar jy gyvenamojoje teritorijoje
papildomy paslaugy negauna:

., <...>, 0 vat namie...faktiskai papildomai jokios negaunam...* (Dana);

, <..> 0 pas mus mieste tai... labai nelankstus grafikas darbo, nes is tikryjy labai
trumpai dirba ir jeigu pats dirbantis esi jau iki piety nespéji <...>** (Edita).

Taigi Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, pagalbos suteikimo pasitenkinimui gali
turéti jvairas faktoriai, pavyzdziui, pagalbos suteikimo daznumas, profesionalumas ir kt.

Tévai, kurie augina minétuosius vaikus, daznai kreipiasi pagalbos ir | savivaldybe.
Savivaldybés teikia gana nemaza spektrg paslaugy nejgaliems asmenims, tame tarpe ir
vaikams bei jy Seimoms. Tyrimo metu buvo siekiama atskleisti, kokios pagalbos jie ten
kreipési.

Atliktas tyrimas jrodé, kad valstybé teikia jvairig pagalba Seimoms, kurios augina
nejgalius vaikus Seimoje, savivaldybés ar seniiinijos lygmeniu:

., Dél nejgalumo pensijos savivaldybéje, dél automobilio kompensacijos, dél biisto
kompensacijos...<...>.* (Tomas);

»Mjoy.... kaip ten socialinés paramos skyriy... ten jau ir labai maloniai aptarnauja ir
viskq gavom to ko noréjom ir kq jie mum gali skirt... tai jau Simtu procenty aptarnauja.
<...>.“(Lina),

., 1 savivaldybe kreipémeés tiktai dél negalios pasalpélés <...>.* (Kristina),

.1 savivaldybe teko kreiptis porq karty dél ugdymo jstaigos, nes j darzelj buvo
problema papulti. Teko kreiptis ir prasyti ir tuoj vieta atsirado. Taip pat dél mokyklos, nes
klasé yra antrame aukste, o uzZvaziavimo nebuvo... todél kreipémeés, kad jrengty liftukq ir
galétume lankyti mokyklq.... Jij... socialinés paramos skyriy kreipémés dél ... technikos mums
reikalingos, tai yra vezimélio... Siaip dél papildomy priemoniy... Prie vieno vezimélio teko
prisimokéti dar 1500 lity, kad galétume gauti aktyvaus tipo vezZimélj, dar taip pat gavome tik

devétq, nes naujo nebuvo galimybés... neturéjo jie. <...>.“ (Dana)
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., Kreipiausi...kreipiuosi tik tais klausimais, kurie susije su mano nejgaliu vaiku.
Reikalavimais tais visais sunaus... dél to ir kreipiausi. *“ (Jurgita),

., Kai patvirtino nejgalumq kreipiausi dél Salpos pensijos i savivaldybe <...>.* (Edita).

Remiantis informanty patirtimi yra sudarytas valstybés teikiamos pagalbos, Seimoms,

kurios augina nejgalius vaikus, paveikslas (zr. 4 pav.).

Valstybés parama biistui Salpos pensija nejgaliam Techninés pagalbos
jsigyti vaikui iki 18 m priemonés

™~ | /"

Valstybés teikiama

pagalba
pa | N
Finansiné pagalba d¢l Dél gydymo Dél ugdymo

specialaus lengvojo
automobilio jsigijimo

4 pav. Valstybés pagalba Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

Tai rodo, kad valstybéje priimami svarbis teisiniai dokumentai, reglamentuojantys ir
diegiantys pazangias idéjas bei visapusiSka pagalba nejgaliam vaikui ir jo Seimai (Rympo,
2011). J. Ruskus (2002) tvirtina, kad formuojant pagalbos Seimai biidus jtakos turi ir
visuomenéje egzistuojantys socialiniai vaizdiniai, taip pat nuostatos bei susiformavusios
vertybés.

Apibendrinant galima teigti, kad tyrimo dalyviai | savivaldyb¢ pagalbos kreipiasi
pagal jy poreikius. Svarbiausia, kad jiems suteikta pagalba bty efektyvi ne tik tévy, bet ir jy
nejgaliyjy atzaly atzvilgiu.

Taip pat tyrimo metu paaiSkéjo, kad kai kurios Seimos yra orientuotos ] kitokias
pagalbos priemones, kurias teikia ne savivaldybé¢, nes kartais reikia papildomos pagalbos,
kurios savivaldybes neteikia:

., <...> man reikalinga ne tai, kq jie man gali pasiiilyti, o tarkim jvairios terapijos is
kuriy dailés mes ir lankome, taciau tai yra mokami uzsiemimai uz kuriuos susimokame patys.*
(Elena).

Atsizvelgiant | tai, galima teigti tai, kad Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

reikalinga ir tokia pagalba, kurios nefinansuoja valstybé.
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Tévai, kurie augina nejgalius vaikus, bendradarbiauja su pedagogine-psichologine
tarnyba pries leidziant vaikus j mokykla:

., <...> nu pedagoginé psichologiné tarnyba tai pries mokyklg... “ (Tomas),

, <...>. Tai pedagoginéj iii...kada mes buvo... tos... pries mokykléle éjom... nu ten ir
viskas kq...kq... kg mum reikia tq ir gavom ir jie is musy ten kazkoki klausimai - atsakymai,

daugiau ten...“ (Lina);

jstaigq mergaitei. “ (Kristina),

., <...> kreipémés tiktai dél mokyklos, kad jvertinty. “ (Dana);

., <...> pedagoginéj psichologinéj tarnyboje buvom, kaip cia reikia..nu, kad kai cia vis
perkélinéja is is darzelio j lavinimo klase tai dél to lygio nus nustatymo ten tos raidos tik déel
ty dalyky buvau. “ (Edita).

Tyrimo metu taip pat buvo norima atskleisti, kaip tyrimo dalyviy Seimy situacija ar
poreikiai pasikeité, susilaukus nejgalaus vaiko. Pasak informanty, susilaukus nejgalaus vaiko,
Ju Seimoje labiau zitrima vaiko poreikiy, apribojamas tévy asmeninis laisvalaikis:

wAm... pradzioj viskas buvo Ziirima vaiko labui, saves maZai Ziurédavom. Kq tik
gimus dukrai daugiausiai laiko praleisdavom ligoninéje, dél operacijy, ligy, nes tokie vaikai
dazniausiai serga. Dabar Siek tiek maZiau. Bet kam tokio vaiko priZiuréti neina palikti...
vaikas dazniausiq dalj biina su tav... su manimi...* (Tomas);

., <..> Aisku keitési laisvalaikio praleidimas, teko atsiriboti nuo daugybés renginiy
lankymo, kelioniy ir taip toliau. ** (Elena).

Bet kam nejgalaus vaiko nepaliksi, nes tokie vaikai daZnai jaucia prisiriSimg ir
saugumo jausmg prie paciy artimiausiy Seimos nariy. Taip pat tokius asmenis nelengva
prizitréti, nes jie reikalauja ypatingo démesio. Tai patvirtina ir J. Ruskus bei kt. (2004, p. 49)
teigdamas, kad ,,<...> turiningg Seimos laisvalaikj iki nejgalaus vaiko gimimo pakeicia visiska
priklausomybé nuo jos*.

Susilaukus nejgalaus vaiko Seimoje, daznai nutriiksta darbiné karjera:

., <...> Visos miuisy Seimos ir supanciy zmoniy gyvenimas virto aukstyn kojomis, jei taip
galima pasakyti. Man teko iseiti i§ darbo, kadangi vyro veikla susijusi su uZsieniu, teko ir
ligoninése su mazuoju <...>* (Elena).

Taip pat kai kurios Seimos, kuriose auginamas nejgalus vaikas susiduria dar su vienu
sunkumu — tai finansine padétimi:

,, Oi duzo visos rozZinés svajonés.. aiSku ir finansine puse buvo svarbi, nes labai daug

lankém ir dabar lankom privaciy is tikryjy procediiry, nes vaZiuojam i sanatorijq tik vieng
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kartg per metus. Tai manau, kad tai tikrai yra mazai. Mhm.. Tai va ir dabar aisku jau daug
lengviau, nes pati daug kq ismokau daryti ir masazuoti ir ir ergoterapijos pratimy iSmokau ir
logopediniy ty visy tai tiesiog dar ir pati daug kq darau. “ (Edita).

Taip pat tyrimo metu pastebéta, kad ne visi tévai, kurie susilauké nejgalaus vaiko
patyré Soka ar atsidiiré stresinéje situacijoje:

,,...Streso nebuvo.... net viskas j... atéjo véliau, mokytoja. Supranti, kad ... uz kokiy
mety supranti, kad yra ta problema, bet jau jinai jaugus ir jau tada gyveni su ja. Ne...
neiskarto ta problema, taip va, kad pasaké toks tavo vaikas ir tau viskas. Palengva va taip
éjo. Ir taip negaliu sakyt, kad kazkokio streso buvo...* (Lina)

,Nemanau, kad pasikeité, nes Gre... mm.. mergaité yra miusy Seimoj
pirmagimé...laukém pirmo vaikelio kokj gavom tokj ir auginom. * (Kristina);

., Kadangi mano Seimoje Sitas vaikutis nejgalus vaikas pirmas, tai negaliu komentuoti
pasikeitimy. Mes iskarto gavome ypatingas sqlygas su Sito vaiko vaiko gimimu. Kaip gimé
vaikas, mes iSkarto gavome tas sqlygas...  (Jurgita).

Taip pat vienas informantas teigé, kad susilaukus nejgalaus vaiko Seimoje ,,<...>
draugy ratas kaip ir liko tas pats <...>* (Dana). Draugy nepraradimas, atsidirus tokioje
situacijoje yra labai svarbus veiksnys, kuris padeda iSlikti Seimai psichologiniu poZiiiriu
stabiliai.

Zmoniy visuomené negali normaliai gyvuoti, vystytis, tobuléti, jei nepaisoma joje
galiojanciy elgesio normy ir taisykliy (Petrauskiené, Jonyniené, 2012). Teisinis Svietimas yra
sistemingas ir teigiamas poveikis teisinei sagmonei. Jo dé¢ka ugdomas Zmogus, kaip reikia
teisétai elgtis vienoje ar kitoje situacijoje. Sis $vietimas yra reikalingas $eimoms, kurios
augina nejgalius vaikus.

IS tyrimo rezultaty paaiSkéjo, kad teisinis Svietimas yra reikalingas Seimoms, kurios
augina nejgalius vaikus. Taciau Seimos jo negauna. Kaip teigia informantai, patiems reikia
Sviestis teisiniais klausimais:

. Apmaudu, kad teisine linkme reikia sviestis patiems, todél daug ko mes nezinome ir
galbit neisnaudojame vaiko interesy gerinimui. ** (Elena);

., Norétysi aisku jo gauti kuo daugiau, nes nezinom kartais... kas priklauso, kur galim
kreiptis... kg galim prasyti ir... ir... kq galétume gauti.” (Dana).

Kai kurie tyrime dalyvave asmenys pateiké pavyzdziy, kaip biity galima plétoti teisinj
Svietima:

, Daugiausia reikalinga jeigu yra galimybé informuoty trumpgja sms Zinute, ar
elektroniniu pastu apie pasikeitimus jstatymuose auginantiems tévams nejgaly vaikg..."

(Tomas);
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., <...> Nu pavyzdziui atsiuncia j elektroninj pastq informacijq Seimoms kurios augina
nejgalius vaikus. Nes Zinot tévai kurie augina nejgalius vaikus be pagrindinio darbo, Seimg
islaikyti juk reikia, turi aibe uzsiemimy. Nejgalus vaikas Seimoje tai vis vien yra ir ripestis ir
prieziura kita ir slauga... ir slauga yra per visq istisq parq 24 valandas, Ziuri vaikutj. Tai
kada dar ...ieskoti informacijos teisiniais klausimams ir kita... niekada tiesiog... “ (Dana);

. <...> Jeigu pasiieSkai internete tai is tikryjy informacija visa labai daug yra senos
informacijos. Cia va ir visai neseniai vienas klausimas buvo iskiles, tai tiesiog pasiziiiréjau,
kad informacija 2011 metu. Tai ir manau kad ten tikrai tas jstatymas yra pasikeites, bet naujo
atnaujinimo néra tiesiog. Norétysi, kad biity tokia galimybé, kad iskilus klausimui ar kaZkur
paskambinai ar ten nuéjai kur biitent tau visus klausimus atsakyty ir isaiskinty ar elektroniniu
pastu kazkaip suteikty tau tq informacijq. Dabar tikrai néra tos informacijos. *“ (Edita).

Gauti atsakymai pateikti schematiSkai 5 paveiksle (zr. 5 pav.).

Teisinio $vietimo
plétojimas

— T~

SMS Internetas

A 4

Elektroninis pastas

5 pav. Teisinio Svietimo, Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, plétojimo pavyzdZiai

Taip pat tyrimo metu jautési ir nusivylimo kartélis informanty atsakymuose dél
teisinio Svietimo:

, Apmaudu, kad teisine linkme reikia sviestis patiems, todél daug ko mes neZinome ir
galbiit neisnaudojame vaiko interesy gerinimui. *“ (Elena).

Be to, atliktas tyrimas parodé, kad teisinis Svietimas yra reikalingas Seimoms, kurios
augina nejgalius vaikus:

., Daugiausia reikalinga <...>.“ (Tomas)

. <...> Aisku, kad reikia, bet... Kaip nereikia... reikia ir net... issilavinimas tai ne toks,
nu nezinai to.. nezinai, nezinai paprasciausiai daug dalyky...zinai...“ (Lina);

., Norétysi aisku jos gauti kuo daugiau, nes nezinom kartais... kas priklauso, kur galim

kreiptis... kg galim prasyti ir.. ir.. kq galétume gauti. (Dana);,
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,, Informacija reikalinga visuomet. <...>* (Jurgita).

Taigi, teisinis §vietimas yra reikalingas $eimoms, kurios augina nejgalius vaikus. Siuo
atveju, kai kalbama apie tévus, kurie augina nejgalius vaikus, teisinio Svietimo tarpininkas yra
tévai, per kuriuos stengiamasi jj jgyvendinti.

Taip pat tyrimo metu siekta issiaiSkinti kokiy teisiniy ziniy triiksta tyrimo dalyviams.

IS gauty atsakymy pastebéta, kad tyrimo dalyviams reikalinga jvairios teisinés Zinios,
susijusios su vaiky nejgalumu. Informantams truksta teisiniy Ziniy, susijusiy su dokumenty
tvarkymu, taip pat apie socialines garantijas, globéjo teises, vaiko teises, apie jstatymy
pasikeitimus:

, <...>....mmmmm...labiausiai tritksta apie jstatymy pasikeitimus. ** (Tomas);

,» <...> O triksta daug informacijos apie tarkim globéjo teises, socialines garantijas,
vaiko teisés ir socialinés garantijos suaugus ir sulaukus pilnametystés arba netekus globéjo ir
panasiai.*“ (Elena);

., <...> Labiausiai triksta tai tos informacijos kas bitent priklauso vaikui, kokiy
dokumenty reikia, nes nuéjus j institucijg niekada negauni pilnos informacijos. “ (Edita).

Taciau ne visos Seimos, kurios augina nejgalius vaikus turi teisiniy Ziniy: ,,Jokiy ty
teisiniy Ziniy neturi jei nieko neskaitai tai nieko ir nezinai ir nieko neturi <...>* (Lina).

Apibendrinant gautus atsakymus, galima daryti iSvada, kad triiksta jvairiy teisiniy
Ziniy apie nejgalius vaikus ir jy problemas, taCiau daZniausios yra Sios: teisés akty
pasikeitimai, apie glob¢jo teises, socialines garantijas.

Atliktas tyrimas parodé, kad tévai gauna teisines Zinias gana jvairiai. Taciau vienas i$
daZniausiy informacijos perdavimo Saltiniy yra internetas:

., <...> internete labai daug. * (Tomas);

., <..> internetu. * (Elena);

,, Pirmiausiai informacijos ieskomés internete <...>* (Kristina);

., <...> internete ieskom ziniy <...>* (Dana);

., Tai aisku vél tas internetas, kur ten viskas nepakeista <...>* (Edita).

Taip pat dazniausias teisiniy Ziniy perdavimo budas, tai bendravimas su tokio paties
likimo tévais:

,, Dazniausiai is tokio pat likimo vaiky tévy <...>* (Elena);

., <...> daugiausia tokio pat likimo mamos... su mamom... <...> " (Lina);

., Tai pirmiausiai kreipiamés aiSku j mamas auginancias tokius pat vaikucius <...> "
(Dana);

,, <...> iIr kitos mamos. Su kitom mamom kalbiesi ir daliniesi tais visais teisiniais ir

tais tokiais kas kas kq gali gauti, kas priklauso ir t.t.* (Edita).
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Bendraudami tévai su tokio paties likimo tévais kuria socialinius rysius. Sie rysiai,
anot D. Gerulaicio ir J. Délkutés (2008), tokie rySiai leidzia numatyti, kokios pagalbos gali
tikétis tévai 1§ tam tikry asmeny arba organizacijy, leidzia jaustis tam tikra prasme saugiau.

Vadinasi, teisinés Zinios yra perduodamos jvairiais budais, taiau dazniausias jy
perdavimo buidas yra internetas arba i to paties likimo tévy.

Atlikus tyrimg paaiSkéjo, kad tyrimo dalyviams neteko dalyvauti teisinio $vietimo
renginiuose. Atsizvelgiant | tai, galima daryti prielaida, kad arba apie Siuos renginius neturéjo
jie informacijos, arba jiems nebuvo tai reikalinga, arba tokio tipo renginiai yra neplétojami jy
gyvenamoje teritorijoje:

,, Neteko dalyvauti. “ (Tomas);

., Ne, neteko. “ (Elena);

,Ne.“ (Lina);

., Ne. “ (Kristina);

., Ne, niekad nedalyvavom. “ (Dana);

., Ne, Zinot neteko... neturiu tam tiesiog laiko. © (Jurgita);

,,Neteko ir net neZinau ar tokie pas mus Marijampoléje is tikryjy yra. Kazkaip
nesusidiire niekad. “ (Edita).

Taip pat pastebima, kad kai kurie tévai neturi laiko dométis analizuojamais renginiais.
Galima daryti prielaida, kad Sie tévai neturi kada dométis nes jiems tenka vieniems riipintis
savo nejgaliais vaikais, neturi juos palikti kam priZiiiréti ar tiesiog nepasitiki kitais.

Vadinasi, Lietuvoje néra plétojami teisinio Svietimo renginiai.

Taip pat tyrimo metu buvo sieckiama issiaiskinti su kokiais teisinio $§vietimo sunkumais
tenka tévams, kurie augina nejgalius vaikus, susidurti. Galima pastebéti, kad tévai susiduria su
Ivairiais minéto Svietimo sunkumais:

., Daugiau visko paciam reikia klaus... klausti ir dométis, nes gal gydytojai ar tam
tikros specialybés specialistai nezino kq tokiu atveju kq pasakyti. Gal jiems irgi tritksta
zZiniy. “ (Tomas);

., Kadangi teisiniais klausimais informacijos ieskome patys, tai ne visus teisinius
issireiSkimus parasytus teisine kalba mes suprantame. * (Elena);

., Irgi neZinau net kaip atsakyt... tai, jeigu nezinai kazko nu tai ir sunku automatiskai...
nu net nezinai kaip ko paklaust kartais ir kaip... ir ... ir kaip paklaust... daug ko nezinom
tikrai. ““ (Lina),

W 1iii... labiausiai tai susidiiréem ieskantis mergaitei ugdymo jstaigos... tai va, tada net
pirmq kartq isgirdom, kad yra tokia pedagoginé psichologiné tarnyba j kurig nu net hmm.. ne

biity minties kreiptis. Ta va, kurioj labai net ir padéjo ir esam patenkinti. “ (Kristina)
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,, Tai, kad paprasciausiai galbit kas ir priklauso pagal jstatymus, bet vis tiek visur
reikia eit ir prasyt, net... Niekas nepasako, kad galima gauti tq ar kitq. “ (Dana),

., Kad zmogus is tikryjy turi visko ieskotis pats, lakstyti per kelis kabinetus, dar ypac su
vat vaiku vis tiek jau sunkiau yra ir dar va j savaite uztrunki keletq dieny kol viskq issiaiskini
ir viskq pilnumoj jau pristatai ir jau tada priima is taves. “ (Edita).

Viena informant¢ tvirtino, kad ji nesusiduré su analizuojamo Svietimo sunkumais:

o Nu..su visais taip susidoroju... neZinau tiesiog... stengiuosi su  visais
susidoroti... “(Jurgita).

Galima daryti prielaidg, kad tie tévai, kurie yra iSsilaving arba yra imlis jiems
mestiems gyvenimo i$Siikiams, susidoroja patys su tuo.

IS tyrimo metu gauty atsakymy pastebéta, kad tévams, kurie augina nejgalius vaikus,
turéty padéti specialiai tam parengti specialistai:

., Tik gimus tokiam vaikui turéty biti ligoninéje tam tikras specialistas <..>"
(Tomas);

., Tévai turintys nejgaly vaikq turéty biiti SvieCiami specialiai tam paskirty Zmoniy
kurie biity suinteresuoti padeti tévams teisiniais klausimais, nes tévai dazniausiai suzinoje,
kad jy vaikas nejgalus kurj laikq biina soke ir negali pasiripinti teisiniais reikalais. Taip yra
prarandamas laikas ir informacija tokiais klausimais kai nejgalumo nustatymas, pasalpos,
jvairios lengvatos ir pagalbos. ** (Elena);

., Nu... manyciau, kad galéty biiti bent jau vienas atsakingas asmuo, <...>.“ (Kristina);

., Turéty biti skirtas savivaldybéje specialus darbuotojas. Jis galéty konsultuoti ir
zodziu, ir elektroniniu pastu. Biity labai Saunu, kad biitent tokios Seimos, gauty informacijq ar
elektroniniu pastu, ar kitaip informuojant, pavyzdziui, medziaga atsiunciama... santrauka,
laisku, kas neturi elektroninio pasto, tai laisku gal... Kam kas tinka, reikalinga paskui
atsirinksim patys. * (Jurgita).

Suprantama auk$¢iau minétosios nuomonés laikosi tyrimo dalyviai dél to, jog dirbant
reikalinga gerai iSmanyt ir psichologijg ir teising sistema, kuri reglamentuoja, nejgaliy asmeny
teises ir apsauga.

Be to, galima pastebéti ir tai, kad kai kurie tyrimo dalyviai akcentuoja, jog $is teisinis
Svietimas turéty vykti ligoninéje, kai tik gimsta nejgalus vaikas arba Sviesti Siuo atzvilgiu
turéty kompetentingas specialistas — tai socialinis darbuotojas.

Taip pat tyrimo metu buvo siekiama issiaiskinti, kokiais klausimais yra teikiamas

teisinis Svietimas tévams, kurie augina nejgalius vaikus.
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Apklausus tyrimo dalyvius d¢l teisinio Svietimo klausimy, nustatyta, kad tévai, kurie
augina nejgalius vaikus, noréty daugiau buti Svieciami socialinio ir finansinio pobudzio
klausimais (zr. 6 pav.):

L Mmm... Visais su kuriais susije tévai auginantys nejgaly vaikq... PavyzdZiui... j
kokius specialistus jie gali kreiptis, kokios kompensacijos jiems priklauso, kokios priemonés...
kaip dokumentus tvarkytis dél nejgalumo.  (Tomas);

,» <...> tokiais klausimais kai nejgalumo nustatymas, pasalpos, jvairios lengvatos ir
pagalbos. “ (Elena);

,<..> tiek darbo, tiek... tiek... su vaikeliu susijusiais klausimais, socialiniais kas
priklauso...“ (Kristina),

., <...> Dabar aisku kas viskq as susizinojau tai viskq susizinojau per per mamas, kad
ir sauskelnes mum priklauso, kad automobilio jsigijimo ten jsigijimas priklauso ten kaZkiek
kompensuoja savivaldybé. Niekas man Sito nieko nesake tiesiog grynai grynai per mamas. Tai
vat sakau visy Sity paskoly lengvatos vat gyvenamojo biisto irgi tiesiog viskq viskq susiZinojau
per kitas mamas. Tai vat ir va to viso ir to triksta. Kad jisai biity ne per mamos ne

tarpusavyje, bet tiesiog teikty nu institucijos kaip sakant. Mamom, kad nereikéty vienai per

kita. “ (Edita).

Teisinio $vietimo temos

|
v v

Socialinio pobudZio: Finansinio pobudZzio:
1. Dél jvairiy kompensacijy. 1. D¢l pasalpy tvarkymosi.
2. Dél jvairiy lengvaty.
3. D¢l darbo.

4. Dél nejgalumo nustatymo.
5. Dél slaugos priemoniy.

6 pav. Teisinés Svietimo temos

Taip pat tyrimo metu paaiskéjo, kad Seimoms reikalinga ir informacija apie tam tikras
naujoves, kurios susijusios su nejgaliais vaikais:

., <...> socialinis darbuotojas kuris paaiskinty kaip naujovés atsiranda... Kada
atsiranda ta naujové, kad va kazkokia neZinau net kaip ten sukviesty ar mes pasikviestume

tuos, kurie mums paaiskinty tas naujoves, nes mes tai nespéjam viskq suskaityt. Ir kartais
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nezinau kur skaityt net ten, negali ir tam internete jau rast viskq. Nu kartais tikrai ty klausimy
kyla... “(Lina).

Tuo tarpu kitos informantés nenurodé, kokiomis temomis turéty bity Svieciamos
Seimos, kurios augina nejgalius vaikus.

Galima daryti prielaida, kad Siems tévams néra sudétinga sekti teisés akty pasikeitimus
pagal tam tikras sritis, susijusias su nejgaliais vaikais.

Taip pat reikéty akcentuoti ir tai, kad pasirodo teisinis Svietimas tiriamoms Seimoms
labiausiai yra buitinas pirmaisiais metais, kai nustatomas vaikui nejgalumas:

., <...> bet daugiausiai ty klausimy buvo kaip patys pirmi tie metai.. nu pats mazas tas
vaikas tada tu nesusidiires esi tai va tada tai manau didziausias stresas ir daug Ziniy reikia
tiems téveliams, kurie dar tik susilaukia to vaikucio. O paskui laikui bégant, kai vaikui 10 ar
daugiau mety jau tiesiog uzsigridini pats visko susirandi..<...>* (Edita).

Apibendrinant tyrimg galima teigti, kad dazniausi pagalbos Seimai tiekéjai yra patys
gydytojai. O viena i$ daZniausiy pagalbos budy, suzinojus apie vaiko bukle — tai
informavimas. Tacéiau ne visi tyrimo dalyviai yra patenkinti gaunama pagalba ir jos kokybe.
Atlikus tyrimg paaiSkéjo, kad teisinis Svietimas yra reikalingas kiekvienai Seimai, kuri augina
minétuosius vaikus. Seimoms trilksta jvairiy teisiniy Ziniy apie nejgalius vaikus ir jy
problemas, taciau dazniausios yra $ios: teisés akty pasikeitimai, apie globéjo teises, socialines
garantijas. O Sios zinios dazniausiai yra gaunamos interneto déka arba 1S to paties likimo tévy.
Sj $vietima turéty vykdyti specialiai tam baige mokslus specialistai. Taip pat paaiskéjo, kad
tévai, kurie augina nejgalius vaikus, nori gauti teisines Zinias susijusias su socialiniais ir
materialiniais klausimais. Visa ta informacija reikalinga vaiko socialinei gerovei uZztikrinti.

Darytina iSvada, kad Lietuvoje teisinis Svietimas yra menkai vystomas, o0 jis labai

reikalingas Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus.

57



ISVADOS

1. Negalia yra asmens jgimta ar pablogéjusi fiziné ar protiné buklé, trukdanti ar
ribojanti savarankiSkai visiSkai arba i§ dalies patenkinti normalaus asmeninio ir (ar) socialinio
gyvenimo poreikius.

2. Tévai, kurie augina nejgalius vaikus, susiduria su psichologinémis, socialinémis,
ekonominémis ir teisinio Svietimo problemomis. Kai kuriose Seimose, kuriose auga nejgalus
vaikas, motinos dazniau patiria depresija nei tévai. Taciau motinos, kurios turi aukstajj
i$silavinimg arba dirbancios, depresija maziau iSgyvena nei tos, kurios nedirba arba pasizymi
zemu i8silavinimo lygiu. Vaiky neigalumas Seimoje salygoja prastesne bendrg tévy sveikatg ir
pablogéjusia nuotaika. Seimose, kuriose auga nejgalus vaikus, pasikeiéia ir jy broliy ir sesery
padétis. Sie vaikai tarsi palickami nuosalyje, o neretai tenka ir jiems rapintis ar priziaréti
serganciuosius. Vaiky negalia pakeiCia Seimos nariy tarpusavio santykius, draugy rata,
finansine padétj.

3. ISanalizavus tarptautinius, nacionalinius teisés aktus, kurie reglamentuoja
nejgaliyjy vaiky apsaugg, galima daryti i§vada, kad ji yra pakankama ir i§sami. Yra sudarytos
deramos teisinés prielaidos nejgaliyjy vaiky visapusiskai socializacijai. Ratifikuoty
tarptautiniy teisés akty nuostatos jtvirtintos nacionaliniuose dokumentuose.

4. Tévams, kurie augina nejgalius vaikus, teikiama gana plataus spektro pagalba.
Seimoms yra teikiama jvairi pagalba priklausomai nuo jos poreikio: valstybés parama, kurig
reglamentuoja teisés aktai, psichologiné-pedagoginé pagalba ir kt. Pagalbos efektyvumas
priklauso nuo tévy bendradarbiavimo su ugdymo jstaigos specialistais, socialiniais
darbuotojais ir kitais kompetentingais specialistais.

5. Dazniausiai tévams, suzinojus apie vaiko biukle teikiama informacija apie vaiko
negalios nustatymg, kompensacijas, galimos pagalbos suteikimg ir pan. Tac¢iau ne visi tyrimo
dalyviai yra patenkinti pagalba juy nejgaliems vaikams, kai kurie tévai susiduria su minétosios
pagalbos ribotumu. Seimoms triiksta jvairiy teisiniy Ziniy apie nejgalius vaikus ir jy
problemas, taCiau labiausiai reikalingas teisinis Sveitimas aptariant teisés akty pasikeitimus,
globéjo teises, socialines garantijas. Si informacija daZniausiai yra gaunama interneto pagalba

arba 18 kity tévy.
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REKOMENDACIJOS

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija turéty inicijuoti
specialios internetinés svetainés sukiirimg, kurioje buty patalpinta informacija susijusi su
Seimy, kurios augina nejgalius vaikus, teisiniu §vietimu. Cia turéty bati patalpinta teisiné
informacija pagal tam tikras risis, pavyzdziui, nejgalumo nustatymas, inkliuzinis ugdymas ir
t.t. Taip pat butinos juristo konsultacijos.

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija turéty bei jai pavaldzios
jstaigos turéty savivaldybés socialiniams darbuotojams, organizuoti teisinius Kursus,

susijusius su nejgaliyjy vaiky teisiy apsauga.
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SANTRAUKA

TEVU, AUGINANCIU NEIGALU VAIKA TEISINIO SVIETIMO POREIKIS

Giedré Neveckiené

VW —

Jvairiomis problemomis, kuriy vieni néra pajégus iSspresti. Tam pasitelkiamas j pagalbg
jvairiy specialisty komandos, taip pat teisinis Svietimas.

Tyrimo tikslas — nustatyti tévy, auginanéiy vaikg su negalia teisinio $vietimo poreik].

Tiriamieji — tévai, auginantys nejgalius vaikus.

Tyrimo metodai:

Teoriniai. Mokslinés literatiiros analizé, dokumenty analizé, kurio metu atskleista
tévy, auginanc¢iy nejgalius vaikus, problemos, jiems teikiamos pagalbos pobiidis ir trikumai,
taip pat funkcionuojanti teisiné sistema, kuri apima tarptautinius bei nacionalinius teisés
aktus.

Empiriniai - kokybinis aprasomasis tyrimas - pusiau struktfiruotas interviu, Kurio
metu atskleista tévy, auginanciy nejgalius vaikus, teisinio Svietimo poreikis.

Atlikus tyrima paaiskéjo, kad vienas dazniausiai naudojamy pagalbos biidy tévams,
suzinojus apie vaiko biklg — tai informacijos teikimas apie vaiko negalios nustatyma, dél
kompensacijy, dél pagalbos suteikimo ir pan. Taciau ne visi tyrimo dalyviai yra patenkinti
pagalba jy nejgaliems vaikams, nes kai kurie tévai susiduria su minétosios pagalbos ribotumu
ir kt. Seimoms yra reikalingas teisinis §vietimas, nes ne visos $eimos sklandziai laviruoja
teisés akty labirintuose. Seimoms triiksta jvairiy teisiniy Ziniy apie nejgalius vaikus ir jy
problemas, taCiau labiausiai reikalingas teisinis Sveitimas aptariant teisés akty pasikeitimus,
globéjo teises, socialines garantijas. Sios teisinés Zinios daZniausiai yra gaunamos interneto
déka arba 1S to paties likimo tévy. Tiriamieji nori gauti teisines Zinias susijusias su socialiniais
ir finansiniais klausimais.

Raktiniai ZodZiai: negalia, poreikis, teisinis svietimas, vaikas.
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SUMMARY

THE NEED OF LEGAL EDUCATION FOR PARENTS WHO RAISE A DISABLED
CHILD

Giedré Neveckiené

A disabled child is quite a challenge for his/her parents. Parents have to deal
which different problems with witch they are not able to deal themselves. That‘s where the
experts and legal education can help.

The goal of research — to determine the need of legal education for parents who
have a disabled child.

Observationals — parents who have a disabled child.

The methods of the research:

Theoretical. The analysis of the scientific literature during which the problems
of the parents who have disabled child were disclosed. Also functioning legal system which
covers international and national acts of law.

Empirical — qualitative descriptive research — a semi-structured interview

during which the need of legal education for parents who have a disabled child was
determined.
After a research it was revealed that most of the time when parents get the news about the
condition of their child they get the information about compensation, the legal setting,
possible providing of the help and whatsoever. However, not all participants of the research
are happy with the help of their child or it‘s limitations. Not all families are familiar with legal
education so they need some knowledge and help. The most needed knowledge is of the
changes of the acts of law, the guardian‘s rights and social guarantee. This kind of
information is mostly gathered from the Internet or from the other parents who deal with
similar problems. Observationals want to get legal news about social and financial subjects.

Key words: disabled, need, legal education, child.
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1 PRIEDAS

Tévy, auginanciy nejgaly vaika teisinio Svietimo poreikis.
Instrumentg parengé Mykolo Romerio universiteto socialiniy technologijy fakulteto 11
kurso magistranté studenté Giedré Neveckiené.

INTERVIU

Sis interviu skirtas istirti: kokia pagalba gauna tévai, kurie augina nejgalius vaikus bei
koks 8§iy tévy teisinio Svietimo poreikis. Gauti rezultatai bus panaudoti magistranttros studijy
baigiamajame darbe ,,Tévy, auginanciy nejgaly vaika teisinio Svietimo poreikis®.

Klausimynas

1. Gal galétuméte trumpai papasakoti apie savo Seimg (Seimyniné padétis, sudétis,
iSsilavinimas, uzimtumas).

2. Koks specialiyjy poreikiy lygis nustatytas Jusy vaikui?

3. Kas Juisy Seimai suteiké (informacing, psichologing) pagalba, suzinojus apie vaiko bukle?
Kokig pagalbg?

4. Su kokiais specialistais Jums teko (tenka) bendrauti ieSkant pagalbos vaikui ir sau?

5. Kokios pagalbos kreipétés 1 savivaldybg (Socialinés paramos skyriy, Pedagoging
psichologing tarnyba, senitinijg)?

6. Kaip pasikeité Jasy/Jisy Seimos situacija/poreikiai susilaukus nejgalaus vaiko? (Jei
pasikeite).

7. Kokia teisinio Svietimo reikmé Jisy Seimai?

8. Kokiy teisiniy ziniy Jis turite? Kokiy ziniy Jums labiausiai triikksta?

9. Kokiais buidais gaunate teisiniy ziniy?

10. Ar teko dalyvauti teisinio Svietimo renginiuose? Jei taip gal galite juos jvardinti?

11. Su kokiais teisinio Svietimo sunkumais Jus susiduriate?

12. Kaip turéty buti teisiSkai SvieCiami tévai turintys nejgaly vaika? Kokiais klausimais? Kas
turéty ji vykdyti?

13. Pateikite geryjy teisinio Svietimo pavyzdziy.
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2 PRIEDAS

1 lentelé. Pagalba Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantis teiginys

Pagalbos
tiekéjai

Gydytojas

., <..> Ir gydytojai <...>“ (Tomas)

,Pirmiausia... tai... po dukrytés gimimo visg informacija, tiek
psichologing suteiké mergaite priziiréjes gydytojas
(Kristina)

Pazjstami

,, <..>nu ir pazjstami <...>*“ (Tomas)

Internetas

,Visy pirma apie vaiko biikkl¢ man niekas nieko nesaké, nes
Seimos gydytoja nieko jtartino nepastebéjo, o darzelio jis
nelanké. Taciau, man kilus jtarimui, kad kazkas yra ne taip ir
pasiieskojus informacijos internete, supratau, kad reikia iStirti
vaiko raidg. Todél pati susisiekiau su raidos centru ir neveziau
vaikg iStyrimui <...>“ (Elena)

Niekas

,»<...> konkreciai gal ir niekas jeigu niekur nesikreipi <...>
jeigu reikia pavyzdziui gydytojo pagalbos tai nueini ten tg |
metus kartg ir viskas baigiasi tuom. Psichologiné pagalba
<..>“ (Lina)

»liil...jokios  pagalbos nesulaukéme, kaip suzinojome
diagnozg, tiesiog buvo paklausta ar buty reikalinga
psichologo pagalba, taciau.... kad i$ karto bty ji suteikta, tad
tokiy salygy nebuvo suteikta.* (Dana)

»Niekas. AS pati sau psichologe ir visokia kitokia informaciné
pagalba, pati sau susiteikiu. I§ niekur...“ (Jurgita)

»Niekas nesuteiké¢ zinokit mums tos pagalbos. Suzinojom
ligonin¢je, kad yra vaiky cerebrinis paralyZius. Tuo metu
nieko 1§ tikryjy nesupratau, kas ten ta per liga.. Jauciau tik
zinojau, kad kazkas yra labai blogo. Net niekad nebuvau
susidirusi su tuo. Gydytojai ne tik, kad nepalaiké
psichologiskai, bet ir vis nuteikingjo, kad vaikas bus tik tai
darZzove ir kam jum i§ vis jaunai toksai vargas. Nu davé
suprast, kad gal ja kaip ir palikti man....Tai va..* (Edita)

Pagalbos
formos

Informavimas

,»<...> Kur toliau, kokias institucijas kreiptis, dél nejgalumo,
dél priemoniy, dél kompensacijy. (Tomas)

,»<..> Pagalba buvo ta, kad nukreipé¢ j aukStesnio lygio
Jstaiga, kurioje dar kartg patvirtino diagnoze ir paskyré darba
su logopedu ir psichologu.” (Elena)

Konsultavimas

,»<...> Dél nejgalumo nustatymo ir viskas, daugiau nieka ten
niekas nejdomu. Konk... konkretiis klausimai — konkretiis
atsakymai <...>* (Lina)

Psichologiné

,»<...> psichologing <...>* (Kristina)
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3 PRIEDAS

2 lentele. Specialistai, teikiantys pagalbg Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

Kategorija | Subkategorija Patvirtinantis teiginys
,.Kineziterapeutas, <...>*“ (Tomas)
N »DidZiausia pagalba ir ir dar kaip maza Elinga buvo ir dabar

Kineziterapeutas yra tai aiSku kinezeterapija <...> (Edita)

,»<...> kineziterapeuto <...>* (Dana)

Masazistas ,»<...>, masazistais, <...>“ (Tomas)
,,<...> masazisto <...>*“ (Dana)

Ortopedas ,,<...>, ortopedais, <...>“ (Tomas)

Chirurgas ,,<...>, chirurgais, <...>“ (Tomas)

Neurologas ,<...>, neurologais.” (Tomas)

,,Mums teko bendrauti su psichologu <...> o ps1chologu del
Specialistai | Psichologas bendry vaiko atsilikimo nuo bendraamzm pozymiy <...> 0

psichologas galima sakyti i§ viso tik stebi vaikg kas kazkiek

laiko, nes skiriama tik valanda per ménesj.” (Elena)

,»<..> ir logopedu. Logopedu d¢l kalbos <...> Logopedas

dirba iki Siol, tadiau labai minimaliai, kadangi skirtas

Logopedas minimalus valandy skaicius <...>* (Elena)

,»<...> logopedas mums i$ tikryjy padeda su savo patarimais
ir pamokymais mane i§ tikryjy iSmokino ty visy, kad as
galéCiau pati dirbti su jos burnyte. <...>.* (Edita)
»<...>logopedo <...>* (Dana)

»Specialistais jokiais i§skyrus Seimos gydytoja normaliai jei
i§ medicinos pusés <...>* (Lina)

,,Pagrindiniais tai su gydytojais iii...“ (Kristina)

Gydytojas ,Daugiausia bendrauju su gydytojais, vaiko gydytojais, dél
vaiko sveikatos klausimais. Aiskinuosi tol, kol atsakymas
btina man pilnai...pilnas...man iSaiSkinamas... kol pilnai
tenkina mane atsakymas, tol aiSkinuosi.” (Jurgita)

Komanda ,»<...> kreipémes | Vaiko raidos centrus ten sukomplektuoti

specialisty tam tikros srities specialistai kurie ir priziuri mus.‘

(Kristina)
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4 PRIEDAS

3 lentelé. Pagalba Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus, savivaldybés lygmeniu

Kategorija Subkategorija Patvirtinantis teiginys
,Del nejgalumo pensijos savivaldybéje, <...>.“ (Tomas)
Nejgalumo pensijos | ,,Kai patvirtino nejgalumg kreipiausi dél Salpos pensijos
1 savivaldybe <...>* (Edita)
Automobilio ,,<...>, dél automobilio kompensacijos, <...>.* (Tomas)
kompensacijos
Biisto kompensacijos | ,,<...>, dél biisto kompensacijos, <...>.“ (Tomas)
,Jokios pagalbos a$ nesikreipiau, kadangi man
reikalinga ne tai, kg jie man gali pasitlyti, o tarkim
Nesikreipé jvairios terapijos i$ kuriy dailés mes ir lankome, taciau
tai yra mokami uzsiémimai uz kuriuos susimokame
patys.* (Elena)
Socialinés paramos | ,,Mjoy.... kaip ten socialinés paramos skyriy... ten jau ir
labai maloniai aptarnauja ir viska gavom to ko noréjom
Pagalbos ir kg jie mum gali skirt... tai jau Simtu procenty
ruslIs

aptarnauja.<...>“ (Lina)

Negalios pasalpos

,»1 savivaldybe kreipémés tiktai dél negalios pasalpeles
<...>“ (Kristina)

Techninés pagalbos
priemoneés

»<...> socialinés paramos skyriy kreipémes del ...
technikos mums reikalingos, tai yra vezimélio... Siaip
del papildomy priemoniy... Prie vieno vezimélio teko
prisimokeéti dar 1500 lity, kad galétume gauti aktyvaus
tipo vezimeélj, dar taip pat gavome tik dévéta, nes naujo
nebuvo galimybeés... neturé¢jo jie. <..>“. (Dana)

Dél ugdymo jstaigos

,»] savivaldybe teko kreiptis pora karty del ugdymo
jstaigos, nes ] darZel}] buvo problema papulti. Teko
kreiptis ir praSyti ir tuoj vieta atsirado. Taip pat del
mokyklos, nes klasé¢ yra antrame aukSte, o uZvaziavimo
nebuvo... todél kreipémés, kad jrengty liftukg ir

galétume lankyti mokykla.... Ijj... <...>.“ (Dana)

Dél vaiko

,Kreipiausi...kreipiuosi tik tais klausimais kurie susije
su mano nejgaliu vaiku. Reikalavimais tais visais
stinaus... dél to ir kreipiausi.* (Jurgita)
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5 PRIEDAS

4 lentelé. Seimos poreikiai/situacija, kurioje auga nejgalus vaikas

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantis teiginys

Situacijos/
poreikiy
pokytis

Auksciau
vaiko poreikiai

»Am... pradzioj viskas buvo zitirima vaiko labui, savgs mazai
ziurédavom. Kga tik gimus dukrai daugiausiai laiko
praleisdavom ligoninéje, dél operacijy, ligy, nes tokie vaikai
dazniausiai serga. Dabar Siek tieck maziau. Bet kam tokio
vaiko prizitréti neina palikti... vaikas dazniausig dalj biina su
manimi...” (Tomas)

Pasikeité

»dusilaukus nejgalaus vaiko visos misy Seimos ir supanciy
Zmoniy gyvenimas virto aukStyn kojomis, jei taip galima
pasakyti. Man teko iseiti i$ darbo, kadangi vyro veikla susijusi
vyresnjji vaika, todél, kad a$ labai daznai gulédavau
ligoninése su mazuoju. Aisku keitési laisvalaikio praleidimas,
teko atsiriboti nuo daugybés renginiy lankymo, kelioniy ir taip
toliau.* (Elena)

,O1 duzo visos rozinés svajonés.. Aisku ir finansiné pusé buvo
svarbi, nes labai daug lankém ir dabar lankom privaciy i$
tikryjy procediiry, nes vaziuojam ] sanatorijg tik vieng karta
per metus. Tai manau, kad tai tikrai yra mazai. Mhm..Tai va ir
dabar aiSku jau daug lengviau, nes pati daug ka iSmokau
daryti ir masaZuoti ir ir ergoterapijos pratimy iSmokau ir
logopediniy ty visy tai tiesiog dar ir pati daug ka darau.*
(Edita)

Susitaikymas
su negalia

»---..Str€80 Nebuvo.... net viskas ... atéjo véliau, mokytoja.
Supranti, kad ... uZ kokiy mety supranti, kad yra ta problema,
bet jau jinai jaugus ir jau tada gyveni su ja. Ne... ne iSkarto ta
problema, taip va, kad pasaké toks tavo vaikas ir tau viskas.
Palengva va taip ¢€jo. Ir taip negaliu sakyt, kad kazkokio streso
buvo...”“ (Lina)

Nepasikeité

»~INemanau, kad pasikeite, nes Gre... mm.. mergaité yra misy
Seimoj pirmagime...Laukém pirmo vaikelio, kokj gavom tokj
ir auginom.* (Kristina)

Naujo
automobilio ir
busto

»lal pirmas dalykas kurj daréme, tai teko keisti gyvenama
busta, nes gyvenome SeStame aukSte ir buvo jo nepatogu
uzsinesti... Taip pat teko jsigyti didesnj automobilj, kad

Isigijimas vezimeélis tilpty. <...>“ (Dana)
»Kadangi mano Seimoje Sitas vaikutis nejgalus vaikas pirmas,
Nezino tai negaliu komentuoti pasikeitimy. Mes iskarto gavome

ypatingas saglygas su S$ito vaiko vaiko gimimu. Kaip gimé
vaikas, mes i§karto gavome tas salygas...” (Jurgita)
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6 PRIEDAS

5 lentelé. Teisinis Svietimas Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantis teiginys

1.

2.

3.

Teisinio
Svietimo
poreikis

Reikalinga

»Daugiausia reikalinga jeigu yra galimybé informuoty
trumpgja sms zinute, ar elektroniniu pastu apie
pasikeitimus jstatymuose auginantiems tévams nejgaly
vaika...” (Tomas)

»~Apmaudu, kad teisine linkme reikia Sviestis patiems,
todél daug ko mes nezinome ir galblit neiSnaudojame
vaiko interesy gerinimui.“ (Elena)

»Al, Cia tai nezinau kg atsakyt net zinokit... Aisku, kad
reikia, bet... Kaip nereikia... reikia ir net... iSsilavinimas tai
ne toks, nu nezinai to.. nezinai, nezinai paprasciausiai daug
dalyky...zinai...*“ (Lina)

ppeaneees tai susiduriam...susiduriam su problemom, augin...,
kad auginam nejgaly vaikg tai labai triksta daug
informacijos® (Kristina)

»Norétysi aiSku jos gauti kuo daugiau, nes nezinom
kartais... kas priklauso, kur galim kreiptis... Ka galim
prasyti ir.. ir.. kg galétume gauti.” (Dana)

»Informacija reikalinga visuomet. Nu pavyzdziui atsiuncia
] elektroninj paSta informacija Seimoms Kkurios augina
nejgalius vaikus. Nes zinot tévai kurie augina nejgalius
vaikus be pagrindinio darbo, Seimg islaikyti juk reikia, turi
aibe uzsiémimy. Nejgalus vaikas Seimoje tai vis vien yra ir
ripestis ir priezitira kita ir slauga... ir slauga yra per visa
18tisg parg 24 valandas, Zitri vaikutj. Tai kada dar ...ieSkoti
informacijos teisiniais klausimams ir Kita... niekada
tiesiog...” (Jurgita)

»IS tikryjy tai labai daug ko neZinai ir neZinai net kur
kreiptis. Jeigu pasiieSkai internete tai i§ tikryjy informacija
visa labai daug yra senos informacijos. Cia va ir visai
neseniai vienas klausimas buvo iSkilgs, tai tiesiog
pasizitiréjau, kad informacija 2011 mety. Tai ir manau kad
ten tikrai tas jstatymas yra pasikeites, bet naujo
atnaujinimo néra tiesiog. Norétysi, kad biity tokia
galimybé, kad iskilus klausimui ar kazkur paskambinai ar
ten nuéjai kur butent tau visus klausimus atsakyty ir
1SaiSkinty ar elektroniniu paStu kazkaip suteikty tau ta
informacijg. Dabar tikrai néra tos informacijos.* (Edita)

Turimos
teisinés Zinios

Dél
kompensacijy

»Mm.. dél daugumos kompensacijy, <...>* (Tomas)

Dél priemoniy

,,<...> priemoniy kuriy priklauso vaikui, <...>.“ (Tomas)

Dél
automobilio
statymo

,»<...> d¢l kieme vietos statymo automobilio...“ (Tomas)

Dél nejgalumo

»luriu Ziniy tik tiek, kad jam priklauso nejgalumas <...>*
(Elena)
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5 lentelés tegsinys

1. 2. 3.
D¢l pasalpos ,,<...> ir pasalpa <...>* (Elena)
,»Jokiy ty teisiniy Ziniy neturi jei nieko neskaitai tai
nicko ir nezinai ir nieko neturi. <...>* (Lina)
Turimos Neturi ,» Ty teisiniy ziniy tai praktiSkai nieko neturiu. O per

teisinés Zinios

tieck mety tai mamos viena Kkitai tiesiog suteikia
informacijg, kuri su kuo buvo susidirus tiesiog ir
perduoda kitai. <...>“ (Edita)

Bendras Zinias

,»Susi.. esam susipazing su tom bendrom ziniom, kad
... kas lieCia auginant nejgaly vaika,...<...>* (Kristina)

Nelabai turi

»Nelabai gal ir turim, tiesiog renkamés iS..i$ aplinkiniy
rato...” (Dana)

Reikalingos
teisinés zinios

Apie teisés

»<...>...mmmmm...labiausiai triiksta apie jstatymy

Istatymy pasikeitimus.* (Tomas)

pakeitimus

Apie globg¢jo ,O triksta daug informacijos apie tarkim glob¢jo
teises teises, <...>.“ (Elena)

Apie socialines ,»,<..> socialines garantijas, <..> ir socialinés
garantijas garantijos suaugus ir sulaukus pilnametystés <..>.*

(Elena)

Apie vaikos teises

,»<...> vaiko teisés <...>.* (Elena)

,Nezinau...a$ net pats nezinau ... net nezinau ko sakyt

Gavimo budai

Nezino ko triiksta .... truksta tai tikrai... nu nezinau...* (Lina)
Konkreciy »<..> kas lieCia auginant nejgaly vaika bet labai
norétysi, kad bity.... konkreciau <...>.* (Kristina)
[Ssamiy ,»<...>18samiau.” (Kristina)
Apie liga »lai truksta del...Butent de¢l musy vaikucio atvejo...
kas susij¢ su liga® (Dana)
,Labiausiai triikksta tai tos informacijos kas bitent
Deél dokumenty priklauso vaikui, kokiy dokumenty reikia, nes nuéjus |
tvarkymo institucija niekada negauni pilnos informacijos.*
(Edita)
Per gydytojus ,\Na, per gydytojus, <...>.“ (Tomas)

Per pazjstamus

,»<...> pazjstamus, <...>.“ (Tomas)

Internetu

,,<...> internete labai daug.” (Tomas)

,,<...> internetu.” (Elena)

,Pirmiausiai informacijos ieSkomés internete, <...>.
(Kristina)

,,<...> Internete ieSkom Ziniy ir..* (Dana)

,,Nu dabar zinot yra tas visagalis internetas <...> Nu ir
internetas viskas... (Jurgita)

Tai aisku vél tas internetas, kur ten viskas nepakeista
<..>“ (Edita)

IS tokio pat likimo
tevy

»Dazniausiai 1§ tokio pat likimo vaiky tévy <..>.
(Elena)

,»<..> arba daugiausia tokio pat likimo mamos.. su
mamom...<...>.“ (Lina)

,lal pirmiausiai  kreipiamés aisku | mamas

auginancias tokius pat vaikucius <...>“ (Dana)
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5 lentelés tegsinys

2

3.

Gavimo budai

I$ tokio pat likimo
tevy

,,<...> 1r kitos mamos. Su kitom mamom kalbiesi ir
daliniesi tais visais teisiniais ir tais tokiais kas kas kg
gali gauti, kas priklauso ir t.t.“ (Edita)

I$ mokytojos ,,<..> nu mokytoja... jeigu klausi tai atsako mokytoja.
Aisku, kad atsako.“ (Lina)
Pasiskaito ,,Pasiskaitai <...>.“ (Lina)

IS specialisty

,»<...> 0 paskui turint Siokios tokias Zinias kreipiamés
pas tam tikrus specialistus.” (Kristina)
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6 lentele.

7 PRIEDAS

Teisinio Svietimo problemos

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantis teiginys

Trokumai

Ziniy trikumas

,Daugiau visko paciam reikia klaus... klausti ir dométis,
nes gal gydytojai ar tam tikros specialybés specialistai
nezino ka tokiu atveju ka pasakyti. Gal jiems irgi
triksta ziniy.“ (Tomas)

,»Kad zmogus 1§ tikryjy turi visko ieskotis pats, lakstyti
per kelis kabinetus, dar ypac¢ su vat vaiku vis tiek jau
sunkiau yra ir dar va | savait¢ uztrunki keleta dieny kol
viskg i$siaiSkini ir viskg pilnumoj jau pristatai ir jau
tada priima i taves.* (Edita)

Nesuprantami
teisiniai
iSsireiSkimai

»Kadangi teisiniais klausimais informacijos ieSkome
patys, tai ne visus teisinius iSsireiSkimus parasytus
teisine kalba mes suprantame.* (Elena)

Nezinomybe

,Irgi nezinau net kaip atsakyt... Tai, jeigu nezinai kazko
nu tai ir sunku automatiskai... Nu net nezinai, kaip ko
paklaust kartais ir kaip... ir ... ir kaip paklaust... Daug ko
nezinom tikrai.* (Lina)

Dél svietimo

Hliii... Labiausiai tai susidirém ieSkantis mergaitei
ugdymo jstaigos... Tai va, tada net pirmg kartg
iSgirdom, kad yra tokia pedagoginé psichologine

Istaigy tarnyba ] kurig nu net hmm.. nebiity minties kreiptis. Ta
va, kurioj labai net ir padéjo ir esam patenkinti.
(Kristina)

Nera »NU...su Vvisais taip susidoroju... neZinau tiesiog...

stengiuosi su visais susidoroti...” (Jurgita)

Teisinio Svietimo
tematika renginiy
nebuvimas

,,Neteko dalyvauti.” (Tomas)

,,Ne, neteko.” (Elena)

,»Ne.“ (Lina)

,Ne.“ (Kristina)

,Ne, niekad nedalyvavom.* (Dana)

,»INe zinot neteko... neturiu tam tiesiog laiko.* (Jurgita)

»Neteko ir net nezinau ar tokie pas mus Marijampoléje
1§ tikryjy yra. Kazkaip nesusidiir¢ niekad.” (Edita)
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8 PRIEDAS

7 lentelé. Teisinio Svietimo plétojimas Seimoms, kurios augina nejgalius vaikus

Kategorija

Subkategorija

Patvirtinantis teiginys

Teisinio
Svietimo
specialistai

Specialaus
specialisto

,» 11k gimus tokiam vaikui turéty buti ligoninéje tam
tikras specialistas arba 1§ savivaldybés atsakingas
asmuo <..>.“(Tomas)

»leévai turintys nejgaly vaika turéty biiti SvieCiami
specialiai tam paskirty zmoniy <...>.“ (Elena)

»Nu... manyc¢iau, kad galéty biiti bent jau vienas
atsakingas asmuo <...>.“ (Kristina)

»luréty biti  skirtas  savivaldybéje specialus
darbuotojas. Jis galéty konsultuoti ir zodziu ir
elektroniniu pastu. Bty labai Saunu, kad biitent tokios
Seimos, gauty informacijg ar elektroniniu pastu, ar
kitaip informuojant, pavyzdziui medziaga
atsiunCiama...  santrauka, laiSku, kas neturi
elektroninio pasto, tai laisku gal... Kam kas tinka,
reikalinga paskui atsirinksim patys.* (Jurgita)

Socialinis
darbuotojas

»AS tai sutik€iau, kad... koks socialinis darbuotojas
<..>.“ (Lina)

Pavyzdziai

Internetas

,Mm... internete labai daug viskas prieinama, yra
tinklapis kur patalpinti nejgaliyjy teisés aktai, <..>.*
(Tomas)

»Nu man labiausiai hm... tai jstrigo hmmm... Manau,
kad labai gerai, kad informacija galima gauti internete,
kad Sitie dalykai yra vieSinami, bent jau kaZkokia...
(Kristina)

»lal galbut tiktai tokig vieng, kad... kad visg
informacija galima rinkti internete.” (Dana)

Tévy forumai

,»<...>, tévy forumai.” (Tomas)

Informacinés
technologijos

,,Gerai yra tai, kad $iais laikais daug informacijos yra
pasiekiama informaciniy technologijy pagalba. Taciau
teisinio Svietimo sistema bendradarbiavimas su
nejgaliyjy vaiky tévais Lietuvoje yra visiSkai
neiSvystyta sritis, mano manymu ir patirtimi tévai
auginantys nejgaly vaika visais klausimais turi ieSkotis
informacijos patys. Su manimi asmeniSkai niekada
niekas néra Snekéjes Siais klausimais.* (Elena)

Neturi

»Nezinau net kg pateikt... NeZzinau, mokytoja...
Nezinau....“ (Lina)

,Kol kas neturiu tokiy pavyzdziy...” (Jurgita)

,Zinokit kad ty pavyzdziy nelabai turiu. Nes pas mus
mieste nuvykus j jstaigg, j savivaldybe ir paklausus ar mum
ten priklauso, gal kas priklauso ar tas.. Net nepasiziliri j
dokumentus ir i$ karto sako, ne. Tai tiesiog eini vél per
nauja kazkur kitur jau tada tikrai ateini su tuo atsakymu,
kad Zinai jog tau priklauso ir tiesiog ginCiniesi ir tada Zitri
jau ir priima. Tai va... viskas.“ (Edita)
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9 PRIEDAS

& lentelé. Teisinio $vietimo temos

Kategorija Subkategorija Patvirtinantis teiginys

Kompensacijos »<..> kokios kompensacijos jiems priklauso, <..>.
(Tomas)

Dokumenty »<..> kaip dokumentus tvarkytis d¢l nejgalumo.*

tvarkymo (Tomas)

Nejgalumo ,»<...> tévai dazniausiai suzinoje, kad jy vaikas nejgalus

nustatymas kurj laikg buna Soke ir negali pasirlipinti teisiniais
reikalais. Taip yra prarandamas laikas ir informacija
tokiais klausimais kai nejgalumo nustatymas <..>.
(Elena)

L Ivairiy lengvaty ,»<...>]vairios lengvatos, <...>.“ (Elena)
Socialinés Pagalb - > 1bos.
galbos ,,<...>ir pagalbos.“ (Elena)

Apie naujoves »<..> socialinis darbuotojas kuris paaiskinty kaip
naujoves atsiranda... Kada atsiranda ta naujove, kad va
kazkokia nezinau net kaip ten sukviesty ar mes
pasikviestume tuos, kurie mums paaiskinty tas naujoves,
nes mes tai nesp¢jam viskg suskaityt. Ir kartais nezinau
kur skaityt net ten, negali ir tam internete jau rast viska.
Nu kartais tikrai ty klausimy kyla...* (Lina)

»<...> kad galéty biiti bent jau vienas atsakingas asmuo,

Del darbo kuris tiek tévelius nukrei..nukreipty... pagal visus
klausimus ripimus, tiek darbo, <...>.* (Kristina)

Dél vaikelio ,»<...> dé¢l vaikelio <...>.* (Kristina)

Finansinés | PaSalpos ,»<...> paSalpos, <...>.*“ (Elena)
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