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IVADAS

Seima, auginanti nejgaly vaika, yra socialiné grupé, egzistuojanti visose visuomenése, visais
laikais. Vaiko negalia yra pagrindinis pozymis, skiriantis Sias Seimas nuo kity Seimy, auginanciy
vaikus. Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos duomenimis, 2005 m. Lietuvoje nejgaliis vaikai
sudaré 2,7 proc. visy vaiky. Lyginant vaiky su negalia skaifiaus augima 2005 m. ir 2006 m.,
pastebima, kad 2006 m. vaiky su negalia skaicius iSaugo daugiau kaip 3 proc. ir $iuo metu siekia
beveik 6 proc. (http://www.socmin.lt/index.php?1759903697) Neigalaus vaiko gimimas bei visa tai,
kas vyksta po jo negalios diagnozavimo, kaip keiCiasi Seimos funkcionavimas, emociniai bei
psichologiniai tévy iSgyvenimai, vidinis bei iSorinis pasaulis — labai konkretus Seimos patyrimo
laukas.

Viena i§ aktualiausiy problemy negalios fenomeno psichosocialingje struktiiroje yra Seimos,
auginancios nejgaly vaika, situacija. Nejgalaus vaiko gimimas ar véliau diagnozuoti proto,
psichikos, motorikos sutrikimai reikSmingai lemia pokycius Seimoje ir jos aplinkoje, kurie daznai
tapatinami su psichologine krize. Kaip tévai ja iSgyvena priklauso nuo paciy tévy, kity Seimos nariy,
vaiko, aplinkos. Vieni tévai prisitaiko prie negalios salygoty pokyciy, sukuria nauja Seimos
gyvenimo modelj, kitiems sunkiau susitaikyti su realybe bei atstatyti Seimos funkcionavima.
Siekiant padéti Seimai, auginanciai nejgaly vaika, daznai pagrindinis démesys kreipiamas ne i
palankiy socialiniy negalios vaizdiniy ir nuostaty formavima, ne i psichologinés pagalbos Seimai
sistemos kiirima, o 1 naujy specializuoty istaigy kiirima, kurios tik patvirtina, o ne panaikina
isiSaknijusias segregacines tendencijas (Ruskus, 2002). Kaip ir tarybiniais laikais, didesnis démesys
skiriamas nejgaliam vaikui, o kiti Seimos nariai paliekami nuosalyje. Medicininio poziiirio i negalia
itaka Cia akivaizdi: specializuota ir perdétai medicininé bei didaktiné pagalbos sistema i§ prigimties
gali orientuotis tik 1 sutrikimo subjekta, tai yra neigalyji. Taciau nauji moksliniai tyrimai irod¢, jog
vieno Seimos nario negalia neiSvengiamai paveikia visa Seima kaip sistema. Vienpusé klinikinio
(medicining, psichiatring¢) pobiidzio pagalba gali ne tiek padéti, kiek neigiamai paveikti Seima
socialine prasme (Butkevicien¢, 2004).

Seimos, auginanios vaikus su negalia, labai daznai turi specifiniy sunkumuy: jos pareigos ir
atsakomyb¢ dar labiau padidéja, Seima tampa pagrindine, o kartais ir vienintele tiesiogine aplinka
savo vaikui. Lietuvoje priimti jstatymai ir kiti teisiniai dokumentai, susij¢ su nejgaliyjy teisémis ir
galimybémis — Nejgaliyjy socialinés integracijos istatymas (2005), Specialiojo ugdymo jstatymas

(1998), Seimos politikos koncepsija (2005) — akcentuoja $eimos, ypaé tévy, vaidmenj vaiko su


http://www.socmin.lt/index.php?1759903697

negalia visapusiSko vystymosi ir integracijos procese. Socialiniy paslaugy kataloge (2006) Seima,
auginanti neigaly vaika, yra iSskiriama kaip atskira socialiniy paslaugy gavéju grupé. Taciau, pasak
[.Zaleskienés (1998), Lietuvos istatymai ir kiti teisés aktai, priimti lygioms galimybéms ir
visaver¢iam tam tikry Zmoniy grupiy funkcionavimui uztikrinti, parengti pagal iSsivys€iusiy

uzsienio Saliy patirtj ir neatitinka Lietuvos realybés.

Problema ir jos aktualumas. Pastaraisiais metais daug kalbama apie nejgaliuosius —
Zmones, turincius specialiyjy poreikiy, ju socialing integracija, parama ar pasalpas, taCiau labai
daznai Seima lieka nuoSalyje, tarsi jos ta problema neliesty. Gimus vaikui su negalia, Seimoje ir
artimyju tarpe atsiranda stresinés reakcijos, stiprios emocinés itampos, pergyvenimai. Todél labai
svarbu atkreipti démesi i visa Seima, o ne i atskirus jos narius.

Seimai, auginanéiai nejgaly vaika, pastarasis de§imtmetis Lietuvoje buvo ypatingas dviem
aspektais: poziiirio { Seimg ir pozilrio i pacia negalia naujumu. Taciau Siuo laikotarpiu, kai senaja
socialing sistema keicia nauja, Seima atsiduria konfliktinéje situacijoje tarp jos vertés pripazinimo ir
socialinés — kultiirinés visuomenés realybés (Butkeviciené, 2001). Mokslininky atlikti tyrimai
atskleidé jvairius minéty Seimy gyvenimo ir problematikos aspektus: neigaliy vaiky broliy ir sesery
psichosocialines problemas (Butkuté, Ruskus, 2000), tévy Zinias ir poreikius gauti informacijos apie
vaiko negalia ir vaiko ugdymo buidus (Arlauskiené, 1999), Seimy su neijgaliais vaikais integravimo i
visuomeng problemas (Radzeviciene, 1995). Nejgalius vaikus auginan¢iy Seimy problemos taip pat
ne karta yra nagrinétos ir bakalauro bei magistrantiiros studiju darbuose: M.Klimaviciené (1997)
tyré Seimy, auginanéiy sutrikusios klausos vaika, psichosocialing situacija, S.Simkien¢ (1998) —
Seimy, auginanciy vaikus, sergancius cukriniu diabetu, poreikius, S.Gradeckiené (2002) — neigalaus
vaiko itaka Seimos gyvenimo kokybei. Vienas ryskiausiy autoriy, nagrinéjes Seimy, auginanciy

nejgaly vaika, psichosocialing situacija, yra J.Ruskus (2002).

Teoriné ir praktiné tyrimo reikSmé. Tyrimas leis geriau suprasti Seimy, susilaukusiy
nejgalaus vaiko, patirti, problemas, likescius, apgalvoti kokio pobtuidzio pagalba yra reikalingiausia

bei pateikti rekomendacijas, atsizvelgiant i Siy Seimy poreikius bei problemas.
Tyrimo objektas — tévy, susilaukusiy neigalaus vaiko, patirtys.

Tyrimo tikslas — atskleisti tévy patirtis gimus neigaliam vaikui.



Tyrimo uzdaviniai:
1. Atskleisti tévy emocinius iSgyvenimus, vaikui diagnozavus negalia;
2. [Istirti tévy adaptacijos prie negalios ypatumus;

3. Aptarti Seimos funkcionavimo poky¢ius, salygotus vaiko nejgalumo.

Teorija. Fenomenologija, kuriai biuidingas teorinis zvilgsnis 1 negalia kaip tam tikra
fenomena.

Kokybinis tyrimas grindZziamas fenomenologine (interpretacine) paradigma, kuomet yra
gilinamasi { Zmogy kaip asmenybg, bandoma suprasti zmogiskosios patirties pasaulj ir i§sakyti savo

subjektyvy poziiiri i tai, kas vyksta.

Tyrimo metodika. Tyrimui atlikti buvo naudojami Sie metodai: literatiiros analizé, giluminis

interviu bei gauty tyrimo duomeny analiz¢ ir interpretacija.



1. NEGALIA KAIP SOCIALINIS KONSTRUKTAS

1.1. Negalios samprata

Negalia — tai bet koks sutrikimas, sindromas, susirgimas, liga, trauma ar pakenkimas, kuris
atima, sumazina arba riboja asmens galimybes uzsiimti kasdiene veikla ir jaustis pilnateisiu
visuomengés nariu, apriboja esmines gyvybines funkcijas — klausa, rega, judéjima, riipinimasi savimi,
tobul¢jima, darba, arba joms kenkia (http://www3.Irs.lt/pls/inter3/dokpaieska.showdoc 1?p id=
264550&p_query=ne%C4%AFgalusis&p tr2=2). Dazniausiai neigalus zmogus dél fiziniy ar
psichiniy sutrikimy negali pasiriipinti savo asmeniniu ir socialiniu gyvenimu, tinkamai jgyvendinti
savo teisiy.

Pagal trukmg negalia gali buti laikina arba pastovi, besitgsianti visa gyvenima. Negalia gali
i$sivystyti prie§ gimdyma (igimta) ar bet kuriuo gyvenimo laikotarpiu (igyta). Igimta negalia -
buklé, pasireiskianti gimimo metu. Ji gali biiti paveldéta, atsirasti dél problemy néStumo metu, dél
komplikacijy ar vaisiaus pazeidimo gimdymo metu. Igyta negalia - biikl¢, iSsivysciusi po gimdymo.
Igyta negalia néra paveldéta - ji atsiranda dél aplinkos itakos: ja igyti gali bet kokio amziaus Zmogus
patyres avarija, trauma arba dél ligos (Bakk, Grunewald, 1997).

Pagal sunkuma negalia klasifikuojama i lengva (minimaliai sutrikdo kasdieng veikla),
viduting (kasdien¢ veikla bei funkcijos sutrikdomos tam tikru mastu) ir sunkia (Zmogus yra
neveiksmingas, negalios paprastai biina kompleksinés) (Bakk, Grunewald, 1997).

Goffmanas (1975) teigé, jog negalia pirmiausiai yra socialinis faktas, statusas, pozicija kity
zmoniy ir grupés normy atzvilgiu. Kalbédamas apie negalia, jis panaudojo “stigmato” termina,
kuriuo senovés graikai paZymédavo asmenis, turinéius neigiama fizini, protini ar socialini atributa,
moralinj statusa. Siandien $is terminas daugiau naudojamas norint parodyti nemalong, i kuria
pakliuvo individas, o ne fizinj negalios pasireiSkima.

Nuo negalios sampratos yra neatsiejamas stigmatizacijos procesas, kuris veikia ir Seima,
susilaukusia nejgalaus vaiko. Seimos nariai i negalia reaguoja taip, kaip tai yra priimta ju
visuomengje. Tad ,kitoniSkumo* sindromas yra dvipusis, apimantis ir Seima, ir visuomeng.
Ruskus (2002), kalbédamas apie negalia, pazymi tokius nejgaliyjy stigmatizacija lemiancius
faktorius:

Socialiniai veiksniai. Beveik visose visuomenése nejgalieji neatitiko nusistovéjusiy, visuotinai
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priimty socialiniy normuy ir vertybiy, jie buvo izoliuoti ,normaliyjy“ visuomengéje.
Kultiriniai veiksniai. Kiekviena socialiné-kultiiriné aplinka kiré savita negalios reiskiniy, tiek
teigiamy, tiek neigiamy tinkla.

Psichologiniai veiksniai. Kiekvienas zmogus jau¢ia vadinamaja kito baime. Susitikdami su kitu
zmogumi daugiau ar maziau atpazista save. Susitikdamas su nejgaliuoju pasamonés plotméje
Zmogus pamato savo paties negalias.

Psichosocialiniai veiksniai. Negalios stereotipai atspindi visuomenés nariy isitikinimus, kad
neigaliesiems biidingi vienokie ar kitokie elgesio, i§vaizdos ar biido bruozai. DaZnai stereotipai
neatitinka tikrovés, nejgalus Zmogus suvokiamas pernelyg ribotai, tuomet formuojasi nepalankios
nuostatos nejgaliyjy atzvilgiu.

Ekonominiai veiksniai. Neijgalieji dél turimy sutrikimy kur kas sunkiau adaptuojasi industringje
aplinkoje, nes manoma, kad ju gamybinis rentabilumas neatitinka keliamy reikalavimy.
Religiniai veiksniai. Dél Senojo ir Naujojo testamento itakos susiformavo negalios samprata,
susijusi su kaltés ir gailestingumo reiskiniais.

Visi minétieji veiksniai ir jy apraiSkos visuomenéje stabdo neigaliyju socializacijos procesa
bei  apsunkina  integracijos  procesus,  isivyravusius  demokratin¢je = visuomenéje.
Netinkama nejgaliyju socializacija salygoja socialinés raidos sutrikimus, kurie pasireiskia netinkamy
socialiniy vaidmenuy jsisavinimu, socialinio statuso neapibréztumu (Gudonis, Novogrodskien¢,
2000).

Socialinio negalios vaizdinio savoka glaudZiai siejasi su socialinémis nuostatomis nejgaliyjy
atzvilgiu. Socialinis vaizdinys apibréziamas kaip stabilus, praktiskai nekintantis konstruktas,
egzistuojantis pasamonés lygmeniu, susiformaves per istorijos raida ir veikiamas kultiriniy bei
vertybiniy veiksniy. Tuo tarpu socialinés nuostatos yra visuminé samonés biisena, labili, kintama —
labiau nulemta iSoriniy veiksniy. Ruskus (2002) pateikia struktiirini modeli, kuriame atsispindi

visuomeneés nuostatos neigaliyjy atzvilgiu:



1 lentelé. Visuomenés nuostaty nejgaliyjy atzvilgiu struktirinis modelis

NUOSTATU STRUKTURINIAI KOMPONENTU PAAISKINIMAL,
KOMPONENTAI INTERPRETACIJA

Vidiné jtampa saveikos metu Bendraujant su neigaliuoju, atsiranda tam tikra vidiné jtampa,
nezinomybé, netikrumas, nezinojimas, kaip elgtis.

Artimumo atsisakymas Atsisakymas asmeniniy, Seimyniniy santykiy su nejgaliuoju.

Bendras atstimimas Bendra neigiama orientacija ir argumentacija uz neigaliyju
segregacija bei socialini apribojima.

Autoritarinis paslaugumas Po iSoriSkai teigiama nuostata slypi noras neigaliesiems taikyti

specifines korekcines priemones.

Emociniy savybiy priskyrimas | Neigiami nejgaliyju polinkiai suvokiami kaip negalios

pasekme.

Kancdios identifikacija Neigalieji sukelia sveikyjy neigiamas asmenines reakcijas {
negalia.

Funkciniai ribotumai Neigaliyjy gebéjimo prisitaikyti savo aplinkoje nuvertinimas.

Saltinis. J Ruskus. Negalés fenomenas, 2002

Negalios suvokimas skirtingais istoriniais laikotarpiais kito, todé¢l, kalbant apie negalios
samprata, socialini negalios vaizdini, nemaziau svarbu atkreipti démesi i tai, kaip dabartiné samprata
formavosi, kokie etapai buvo pereiti einant link Siuolaikinio, miisy visuomenéje vyraujancio

pozitrio.

1.2. Socialinio negalios vaizdinio raida

Negalia egzistuoja nuo paciy seniausiy laiky visose tautose bei bendruomenese. [vairiais
istoriniais laikotarpiais { ja buvo Zilirima skirtingai — su baime, pagarba, neapykanta, kaip { nelaimg,
varga ar kaip 1 liga.

Seniausi laikai pasizyméjo dvigubu pozitriu i negalia. IS vienos pusés buvo bandoma ja
panaikinti jvairiomis dirbtinémis priemonémis, pavyzdziui protezais, i§ kitos pusés — neigalus asmuo
- visuomengs atstumtasis, jo negalios buvo bijoma ir neleidZziama atlikti tam tikry veiksmuy, kuriuos
fiziskai galéty, taciau to neleido visuomené (Varzinskiené, 2003).

Antikos laikais negalia buvo visiskai netoleruojama, kas rodé tos socialinés sistemos baime,
saugumo stoka. Buvo tikima, kad neigalieji yra nepanasis i kitus ir gali uZtraukti dievy nemalong
bei sugriauti socialing pusiausvyra ir ramybg, jog tai nelaimg simbolizuojantis Zenklas. Romény bei
graiky gydytoju darbai parodé¢ skirtinga poziiiri i negalia (Hipokrato priesaika), taciau kasdieniniame

gyvenime tai jtakos netur¢jo. Socialinés grupés saugojimas nuo negalios rodé Zmoniy baimg, kad




grius nusistovéjusi visuomeniné tvarka. Ju nuomone, neimanoma, kad tas, kas sveika, ir tas, kas
nesveika, egzistuoty greta (Ruskus, 2002).

Viduramziais, kalbant apie visuomenés ir neigaliyju santykiy specifika, RuSkus (2002)
vartoja ,,istorinés tylos* savoka, kuomet neigalieji sudaré naturalia, integruota visuomeneés dali, o
negalios reiSkinys buvo suprantamas kaip visiskai normalus. Taciau viduramziais negalios vizija dar
nebuvo galutinai susiformavusi. Nejgalieji buvo siejami su vargingumu, taciau tai nebuvo negalios
ir vargingumo sutapatinimas. Viena vertus, $iuo laikotarpiu neigaliyjuy socialini vaizdini papildé
paslaptingumo, marginalumo, pavojingumo savokos, kadangi negalia buvo siejama su tuo, kas
nezemiska, nesocialu. Kita vertus, buvo suvokta, kad negalia susijusi su socialinémis salygomis:
nepakankama higiena, blogu maitinimu — tuo, kas biidinga vargSu sluoksniui. Taip dvejopai
suvokiant negalia, viduramziais nejgalusis igavo keista ,,globojamo atstumtojo* socialini statusa
(Ruskus 2002).

XVI —XVIII amziais poziiiris | negalig buvo ivairialypis ir nevienareikSmis. Viena vertus
buvo stengiamasi padéti teisinius pagrindus, itvirtinancius nejgaliyju tam tikras teises ir pareigas,
ripinamasi kurciaisiais, tobulinami protezai, taciau i$ kitos pusés kai kurie nejgalieji vis dar buvo
laikomi visuomenés atstumtaisiais, kuriuos reikia atriboti nuo visuomenés visais biidais. Bet Siuo
laikotarpiu padéti teisiniai vargsy padéties nustatymo pagrindai buvo susije su savotisku XIX — XX
amziams budingy jvykiy ir jud€jimy, susijusiy su negalia, intensyvumu (Varzinskiené, 2003).

Devynioliktojo amziaus pradzioje JAV ir Vakary Europoje prasidéjo pirmieji judéjimai uz
nejgaliyjy teises. Tuo metu sparciai kiirési mokyklos, skirtos Zmonéms su jvairiomis negaliomis,
buvo dirbama su nejgaliais Zmonémis kal¢jimuose ir vargSy namuose, visuomenei pristatomas
Brailio rastas bei pirmasis vezimélis, skirtas zmonéms, turintiems fizing negalia. DvideSimtojo
amziaus pabaigoje riipinimasis nejgaliyjuy teisémis apima visus zemynus ir po daugelio mety
neijgalieji turi lygias teises su kitais visuomenés nariais (Varzinskiené, 2003).

Neigaliyju gyvenimo salygu pagerinimas visais istoriniais laikotarpiais ¢jo greta su
represijomis, atstimimu. Vienais laikotarpiais §is susirGpinimas ir pastangos pakeisti neigaliyju
gyvenima kilo i§ paciy neigaliyju iniciatyvos, kitais laikotarpiais, susiklosCius tam tikroms
aplinkybéms, iniciatyva rodé kiti visuomenés nariai, kurie tiesiogiai nesusiduria su negalia. Dabar
apie nejgaliyjy integracija kalbama daug ir i§ ivairiy perspektyvy (Varzinskiené, 2003). Tokiu biudu
stengiamasi suteikti salygas neigaliesiems gyventi visuomengje pilnavert] gyvenima, sudarant

salygas jiems savarankisSkai ir oriai veikti.



Siuo laikotarpiu visuomenés santykis su negalia pasaulyje ir Lietuvoje priima poky¢ius,
kuomet Zmonés su negalia stengiasi atsikratyti stigmy. Tai yra laikotarpis kai stengiamasi atsisakyti
seny ir priimti naujus terminus (savoka ,,invalidas“ kei¢iama ,nejgalusis®). Siuo metu naujus
terminus jau vartoja ivairiy sri¢iy specialistai (socialiniai darbuotojai, psichologai), stengiamasi
Siuos terminus idiegti ir kasdieniniame gyvenime. Taciau yra tokiy sri¢iy, kuriose Sie pokyciai
reikalauja daugiau démesio — medicinoje dar vartojamas ,,invalidumo* terminas (Ruskus, 2002).

Visuomené vis dar marginalizuoja Zmones su negalia, bijodami patys tapti neigaliais. Todel
1§ vienos pusés galima teigti, kad Siuo atzvilgiu visuomené nedaug pasistimejo nuo antikos laiky,
kadangi per visa istorija zmonés bijojo ir vis dar bijo neigaliyjuy. Nors baimés aspektai skyrési, taciau

pati baimé daugiau ar maziau iSliko (Varzinskiené, 2003).

1.3. Negalios integracijos modeliai

Uzsienio Saliy mokslingje literattiroje i§skiriami du negalios integracijos modeliai:
- medicininis arba funkcijas ribojantis modelis, nejgaluma laikantis nukrypimu nuo normos,
pirmiausiai stengiantis mediciniskai padéti atstatyti sutrikusias funkcijas;
- socialinis arba raidos modelis, kuris akcentuoja ne tik vidines, bet ir iSorines nejgalumo priezastis;
nejgalumas priimamas kaip socialiné problema, kurios sprendimui biitinas teisinis pagrindas.
Pastaruoju metu minimas dar vienas, istoriSkai naujausias, paramos integracijos modelis,
kuriame nejgalumas suvokiamas kaip socialin¢ problema, kuriai sprgsti reikalinga ne tik funkcing,
bet ir socialiné integracija. IS pirmo zvilgsnio paramos modelis atrodo panasus i socialini, ta¢iau jis

yra kokybiskai pazangesnis ir kuriasi i§sivysciusiose geroves valstybése (Pivoriene, 2003).
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2 lentelé. Negalios integracijos modeliai

ESMINIAI MODELIS
KLAUSIMAI Medicininis Socialinis
Neigalumas Asmeniné problema Socialiné problema

Démesio centras

Liga; negalia turintys asmenys kaip

Sveikata; negalia turintys asmenys

ligoniai kaip ,,normaliis* Zmonés
Neigalusis Pacientas Klientas
Socialinés Neigaliyju institucionalizavimas, Deinstitucionalizavimas,
politikos principai | centralizuota socialinio apriipinimo decentralizavimas

sistema

Socialinés paramos

Dominuoja formali socialiné parama

Formalios ir neformalios socialinés

pobidis paramos derinimas

Paslaugos Globa, kuria planuoja gydytojai Programos, kurias kuria ir vysto
ivairiy sriciy specialisty komanda

Neigaliyju santykis | Nejgalieji yra tarsi uz visuomenés riby | Neigalieji yra lygiateisiai visuomenés

su visuomene nariai

Saltinis. J.Pivoriené. Integracijos modeliai: nuo medicininés reabilitacijos finansinés
kompensacijos prie visuminio poziiirio | negaliq, 2003

Ruskus (2002), kalbédamas apie negalios integracijos modelius, iSskiria kliniking —
korekcing paradigma, orientuota | sutrikimuy diagnostika bei medicining ar didakting korekcija ir
socialing — interakcing paradigma, orientuota | nejgalaus asmens socialinius vaidmenis bei socialing

saveika. Pastaroji paradigma yra susiformavusi XX a. antroje puséje kaip atsvara pirmajai.

1.3.1. Medicininis integracijos modelis

Medicininis integracijos modelis siejamas su Parson (1951) ,ligos modeliu“, pagal kuri
sveikata yra butina socialinés sistemos funkcionavimui, o liga traktuojama kaip nukrypimas, nes
individas negali patenkinti jam keliamy visuomenés reikalavimu.

Siame modelyje nejgalumas suvokiamas kaip funkcinis sutrikimas, kurj reikia koreguoti
medicininés reabilitacijos pagalba ir kompensuoti finansiskai. Asmenys su negalia laikomi
pacientais, turin¢iais asmeninius funkcinius sutrikimus, kurie riboja dalyvavima socialinéje veikloje.
Neigaliyju problemos suprantamos kaip ju paciuy problemos, tod¢l démesys kreipiamas ne i asmeni,
kaip 1 Zzmogy, o 1 atskiras jo dalis. Medicininés reabilitacijos tikslas — pakeisti asmenis su negalia,
kad jie buty kuo maziau ,nukryp¢ nuo normy®, kurias apibrézia ir kontroliuoja visuomené.
Neigalumas suvokiamas kaip nukrypimas, o tai veda prie neigiamo nejgaliyjy vertinimo

visuomengje (Pivoriené, 2003).
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Medicinini arba klinikini raidos ir asmenybés sutrikimy modeli formavo tradicinis
biomedicininis pozilris, kurio remiantis negalia yra prieZastinis reiskinys, kai koks nors pakenkimas

sukelia patologija, salygojancia tam tikras pasekmes (Ruskus, 2002):

) o
Diagnostika 4 Instituciona- N »ISgijimas*
Liga, asmens lizacija k(?ril_(CIJ a,
sutrikimas kat‘ego'rl‘zacua, = specializuotos = sie 1rvr}as.
individo ugdymo ir sugrazinti
i$skirtinumas, globos normalig
susijes su juo institucijos blisena
paciu \ / - _J
/

\_

Taigi medicininis negalios integracijos modelis yra segragacinio pobudzio, atskiriantis
nejgaliuosius nuo visuomenés ne tik fiziniu, geografiniu, taciau ir socialiniu bei psichologiniu
aspektais. Butent dél medicininio pozitirio iSrySkéjo neigaliyju marginalizacija, pasireiSkusi
institucionalizacija ir dehumanizacija, neigaliyjuy socialinio statuso nuvertinimu, esminiy Zmogaus

teisiy neigimu.

1.3.2. Socialinis ir paramos integracijos modelis

Septintajame deSimtmetyje Vakary Salyse medicininis integracijos modelis pradétas
kritikuoti, kadangi nei kiino funkcijy atstatymas, nei finansiné pagalba neiSsprendZia neigalumo
problemy, o asmuo su negalia jau nebelaikomas pacientu, kadangi jis negali pasveikti, nes
neigalumas — negriztamas procesas (Pivorien¢, 2003).

Socialinj integracijos modeli galima laikyti medicininio modelio testinumu, kuriame
zvilgsnis nuo asmeniniy funkcijy apribojimy nukreipiamas i aplinkos sukeliamus apribojimus tam
tikroms Zmoniy grupéms. Sis modelis teigia, kad net jei asmuo su negalia skirtingai funkcionuoja
nei kiti asmenys, problemos, su kuriomis jis susiduria, kyla ne i§ paties neigalumo, o i§ visuomenés
pusés. Integracija yra ne asmens su negalia, o visos visuomenés problema, nejgalumas suprantamas
kaip socialiné situacija (Pivorien¢, 2003).

Socialinis modelis ypa¢ akcentuoja teising nejgalumo problemos sprendimo pusg ir dideli
démesi skiria jstatymy prie§ diskriminacija nejgalumo pagrindu stiprinimui. Taip pat Sis modelis

kalba apie negalia turin¢iy asmeny grupg kaip apie mazuma. Mazuma, kaip socialiné problema, kyla
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i§ blogai funkcionuojancios socialinés sistemos, kai dél socialiniy procesy tam tikra visuomeneés
dalis yra diskriminuojama (Pivoriené, 2003).

Ruskaus (2002) pateikta socialiné — interakciné paradigma teigia, jog negalia yra situacinis
dalykas, t.y. negalia turi buti vertinama kaip saveika tarp individualiy sutrikimy ir veiklos
apribojimy bei aplinkos kokybés, kuriancios psichosocialines kultiirines ir fizines kliatis.

Siekiant sustiprinti nejgaliy asmenuy kaip lygiateisiy pilie¢iu pozicija, kuriamas paramos
modelis, kuriam biidinga tai, kad Zmonés su negalia turi tokias pat kaip ir kiti galimybes mokytis ir
veikti savarankiskai. Jie yra normallis visuomenés nariai, tod¢l turi tokias pat teises mokytis, dirbti,
pasirinkti kur ir su kuo gyventi, palaikyti rySius su $eima, draugais, uzmegzti draugystés rysius su
tais, kurie jiems patinka. Sis integracijos modelis skiriasi nuo socialinio tuo, kad nesistengia
nejgalaus asmens laikyti ,,normaliu®. Pagal paramos modeli neigalus asmuo turi biti kiek jmanoma
pajégus pats pasirinkti ir tvarkyti savo gyvenima kaip asmuo ir kaip pilietis (Pivorien¢, 2003).

Socialinis integracijos modelis yra grindZziamas socialinés ekologijos teorija, kuri akcentuoja
nuolating adaptacing saveika tarp asmens ir aplinkos, analizuoja tos saveikos esme, ijtaka ir
pasekmes abiems santykio dalyviams: individui ir fizinei bei psichosocialinei aplinkai, kurioje jis
funkcionuoja (Pivorien¢, 2003).

Apibendrinant galima teigti, jog iSskiriami du pagrindiniai negalios integracijos modeliai:
medicininis bei socialinis. Pastaruoju metu pradedama kalbéti ir apie naujausia paramos integracijos
modelj, kurio reikSmingumas siejasi su negalios kaip socialinés problemos suvokimu, kuriai spresti
reikalinga socialin¢ integracija. Tuo tarpu medicininiame modelyje daugiau orientuojamasi i
medicining pagalba bei sutrikusiy funkciju atstatyma. Socialinis negalios modelis, kitaip negu
medicininis, koncentruojasi i problemos sprendima integruojant nejgaliuosius i visuomeng. Siuo
poziuriu negalia yra salygu rinkinys, kuris atsiranda ne dél paties zmogaus kaltés, bet dél

visuomenes nesugebéjimo patenkinti to zmogaus poreikiy.

1.4. Negalios poveikis Seimai

Seimos, susilaukusios vaiko su negalia, situacija yra labai skirtinga, priklausanti nuo
daugelio veiksniy, taciau bet kokiu atveju, tai sunkus ir giliai sukreciantis {vykis, kuris visam laikui
pakeifia Seimos gyvenima ir nusistovejusia tvarka. Nejgalaus vaiko gimimas Seimoje visuomet
sukelia psichologing krizg, kuomet iskile sunkumai virSija tévy arba kity Seimos nariy galimybes

iveikti ja jprastais budais. Sia krize, daznai prilyginama dideles permainas gyvenime sukelian¢ioms
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arba netekties krizéms, iSgyvenantys tévai patiria ir vidiniy sunkumy, susijusiy su kalte, baime,
bejégiskumu, saves nuvertinimu, ir iSoriniy sunkumuy, susijusiu su specifiniais reikalavimais vaiko
priezilrai, socialine stigmatizacija (Bakk, Grunewald, 1997). Psichologin¢ krizé paprastai skirstoma
1 kelias fazes:
- Soko fazei budinga sumaistis ir chaosas, zmogus dar gerai nesuvokia, kas jvyko, ir stengiasi
atsiriboti nuo tikrovés;
- Reakcijos fazéje iSliejami visi sudétingi jausmai, sielvartas, pyktis, kalté;
- [Iveikimo fazéje 1 tikrove imama ziliréti taip, kaip yra i§ tikryjy, siekiama suvokti ne tik
psichologing, bet ir fakting {vykio pusg ir stengiamasi prisitaikyti prie naujy reikalavimy;
- Naujo orientavimosi fazéje pagaliau randamas biidas, kaip susitaikyti su nelaime ir vél

gebama zitiréti | ateit] (Bakk, Grunewald, 1997).

Visi $ie patiriami sunkumai néra trumpalaikiai, kuriuos biity galima jveikti mobilizavus jégas
ir turimus vidinius iSteklius (Atkins, 1999).

Dabar, kaip ir antikos laikais, daugelyje pasaulio Saliy neigalusis simbolizuoja netvarka
Seimoje. Tiek Seimoje, tiek aplink ja susiformuoja nepalankus poziiiris i tokia $eima. Seimos nariai
pradeda kaltinti save ir vienas kita, aplinkiniy akyse tokia Seima tampa “nenormali”, “sutepta”,
“asociali”. Taip pamazu formuojasi mitas, jog neigaliis vaikai yra Seimy asocialumo ir jos nariy
psichinio ar moralinio degradavimo rezultatas (Hallahan, Kauffman, 2003).

Tik palyginti neseniai civilizuotose Salyse suvokta, jog Seimos, auginancios nejgaly vaika,
néra patologinés — keiciasi tik Seimos funkcionavimo dinamika. Ankstesni pozilri i Seima ir jos
nejgaly narj kardinaliai pakeit¢ XX a. SeStajame deSimtmetyje Amerikoje susiformavusi vadinamoji
Seimos sistemos teorija ir terapija. Uzsienyje atlikti tyrimai rodo, kad teigiami pokyc¢iai pagalbos
Seimai linkme jvyko tik tada, kai daugeli specializuoty instituciju funkciju perémé socialinés —
psichologinés tarnybos, démesi ir intervencija nukreipusios ne i neigaly vaika, o i Seima, kaip
sistema (Ruskus, 2002).

Seimos, kaip sistemos, teorija ir terapija grindziama keliais esminiais principais, kuriais

remiantis galima geriau suprasti pokyc¢ius Seimoje, kurioje yra neigalus vaikas.
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3 lentelé. Seimos, kaip sistemos, principai

Seima Kaip sistema

Seimos struktiira

Visi Seimos nariai neatsiejamai susij¢, vieno ju
Nariai kitimas (negalia, netektis ir pan.) turi jtakos
kitiems nariams.

Psichosocialinés normos, taisyklés Seimoje yra
Kultiira veikiamos religiniy ir kultiiriniy veiksniy,
Seimos socialinio ir ekonominio statuso.

Gimus nejgaliam vaikui, vertybés Seimoje
Vertybés perkainuojamos: ka toks vaikas reiskia Seimai,
koks iki S$iol buvo Seimos poziliris 1
nejgaliuosius ir pan.

Saveika Seimoje

Santykiai tarp atskiry Seimos nariy. Kas
saveikauja? Egzistuoja keturios posistemés:
Posistemés vedybin¢ (vyras ir Zmona), tévy (tévai ir
vaikai), broliy ir sesery bei papildomoji
(giminés, draugai, specialistai). Kitimas
vienoje posisteméje gali lemti kitimus kitose.

Kaip saveikaujama? Pernelyg glaudzioje
Seimoje ribos tarp posistemiy neaiskios,
neigalus vaikas tarsi ,,uzdaromas“ Seimoje,
PrieraiSumas ir saugomas nuo iSorés poveikio. Pernelyg
prisitaikymas atitolusiai Seimai, gimus nejgaliam vaikui,
gresia iSirimas, nariai nepakankamai dalyvauja
Seimos gyvenime.

Dirbant su Seima, keifiami ne asmenys, o

Bendravimas bendravimas. Kalty asmeny néra, problemy
esmé gludi santykiuose tarp Seimos nariy.
Ekonomineés, Galimos problemos: neijgalus vaikas Seimoje
sveikatos prieZiiiros, gali padidinti vartojimo poreikius
poilsio, nepadidindamas Seimos naSumo. Laikas,
Seimos funkcijos socializavimo, skirtas poilsiui ir socialinei veiklai, gali biti
saves identifikavimo, smarkiai apribotas. Taip pat gali sumazéti
prisiri§imo, galimybiy socialiai save identifikuoti, daryti
Svietimo profesing karjera.
Poros susiformavimas, Cia atsispindi $eimos dinamika. Kintant
Seimos gyvenimo vaiky gimimas, Seimos struktiirai, kinta saveikos ir vaidmeny
ciklai mokyklinis amZius, funkcijos joje. Ciklai — tai Seimos plétros
paauglysté, etapai, kurie gali tapti stresy prieZastimi.
namy palikimas,
senatvé.

Saltinis. J. Ruskus. Negalés fenomenas, 2002
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Pasak J.Ruskus (2002), su sisteminiu Seimos modeliu glaudziai siejasi socialinis — ekologinis

Seimos modelis, atskleidZiantis Seimos, kaip mikrosistemos, ir aplinkos, kaip mezositemos, saveika.

Mikrosistema rodo kaip elgiasi ir tarpusavyje saveikauja Seimos nariai, kaip jie pasiskirsto

vaidmenis. Seima, auginanti nejgaly vaika, gali susidurti su tokiomis problemomis:

motina — tévas: kaip tévai kiekvienas atskirai ir drauge iSgyvena gimusio vaiko negalia;
motina — nejgalus vaikas: motinos depresija, kaltés jausmas ir savigrauza, kaip stipriai
motina susijusi su nejgaliu vaiku;

motina/tévas — sveikas vaikas: kiek démesio tévai skiria kitiems sveikiems vaikams,
nejgaliojo broliams ir seserims;

tévas — nejgalus vaikas: ar tévas nusiSalina, ar dalyvauja ir drauge vertina vaika
psichologiniu ir medicininiu aspektu;

nejgalus vaikas — sveikas vaikas: gédos ir kaltés jausmai, baimé paciam ,,uzsikrésti* negalia,
patekimas i neijgaliojo prieziiiros ir poreikiy tenkinimo vergija, dvilypiai jausmai nejgaliam
broliui/seseriai.

Mikrosistema veikia tam tikroje mezosistemoje. Mezosistema apima ivairia Seimos aplinka,

situacijas, kuriose Seima vienaip ar kitaip dalyvauja:

Medicininés ir sveikatos priezitiros darbuotojai: nustato vaiko raidos sutrikimy diagnoze,
derindami profesinius ir bendravimo aspektus;

Draugai ir kaimynai: ar jie padeda tévams susidoroti su neigalaus vaiko poreikiy tenkinimu,
bei savo emocijomis (gédos, kaltés jausmais);

Bendradarbiai: ar Seimos nariai laikomi normaliais ir lygiais, nepriskiriama jiems ju vaiko
negalia;

Ankstyvosios intervencijos programos: tik pastaraisiais metais saveika tarp ankstyvosios
intervencijos tarnyby ir Seimy yra glaudesné; tokioms Seimoms yra pavojingas pernelyg
didelis specialisty profesionalizmas, kuris gali pasireikSti Seimos poreikiy nepaisymu ir
nesugebé¢jimu uzmegzti kontakto;

Kiti tévai: tévy, auginanciy neigaly vaika, bendruomenés yra vienas svarbiausiy ir
veiksmingiausiy socialinés — psichologinés pagalbos veiksniy; tarp panaSaus likimo Zmoniy
Seima nesijaucia tokia vieniSa. Visada iSlieka pavojus uzsidaryti bendruomeng¢je — dar labiau
paskatinti savo socialing izoliacija;

Vietiné bendruomené: paslauguy teikimas mieste ir kaime, turtingesnése ir skurdesnése

bendruomenése skiriasi, o tai turi jtakos Seimai;
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- Ziniasklaida: formuoja visuomenés poziliri i nejgaliuosius kaip i nieko nesugebanéius,
nepageidaujamus asmenis arba priesingai — kaip 1 visavertes asmenybes;
- Sveikatos prieziliros sistema: ypa¢ svarbu, koks yra sveikatos prieziliros sistemos lygis

Seimoms, auginan¢ioms kompleksiniy negaliy turinti vaika;

- Socialiné ir materialiné gerové: Seimos, kurioms padedama materialiai, jauciasi saugiau; kita
vertus, pernelyg remiamose Seimose gali susiformuoti vartotojiskas poziiiris;
- Svietimas: ugdymo istaigy prieinamumas ir jvairove.

Su visuomen¢je egzistuojanCiais socialiniais vaizdiniais, nuostatomis, vertybémis,
isitikinimais yra susijusi makrosistema, apimanti kultirinius, religinius, socioekonominius, etninius
veiksnius: kaip visuomengje egzistuojancios vertybés veikia Seimos nariy poziiir] | negalia, Seimos
saveika su paslaugy teikimo sistema, kaip socialinis — ekonominis statusas lemia Seimos iSteklius.
Taip pat ekonominius bei politinius veiksnius: politikos programy kitimas gali reikSmingai paveikti
ir nejgaliesiems bei juy Seimoms skirtas paramos programas (Ruskus, 2002).

Seimos, auginanéios nejgaly vaika, pagal tai, kaip jos konstruoja asmeninj, Seimyninj ir
socialini gyvenima, gali biiti skirstomos i dvi kategorijas: 1 disfunkcini modeli orientuotos Seimos
(krizingje situacijoje esancios Seimos) bei i funkcini modeli orientuotos Seimos (palankioje
situacijoje esancios Seimos). Tacdiau nepriklausomai nuo orientacijos i viena ar kita funkcionalumo
modelj, egzistuoja ir bendri, universaliis, visoms Seimoms, auginanc¢ioms nejgaly vaika, biidingi
asmeninés, Seimyninés ir socialinés realybés komponentai (http://www.biciulyste.lt/articles
_archive.php?pid=1).

Funkciniy ir disfunkciniy Seimos gyvenima salygojanciy veiksniy nustatymas leidzia
ivertinti salygas, kurios orientuoja Seima arba i krizing, arba, priesingai, { palankia, emancipuojancia
situacija. Salyginai krizing Seimos situacija apsprendZia Sie veiksniai:

» Socialiniai — demografiniai sunkumai: dazniausiai juos patiria pagyveng, Zemo issilavinimo ir
profesinio bei finansinio statuso tévai ir motinos, turintys siaura socialini tinkla, labai maza
gyvenamaji plota, gamybos srities darbuotojai, gyvenantys kaime arba mieste;

» Santykiy sunkumai: $eima jauciasi specialisty ,,nuskriausta“, nes $ie daznai neadekvaciai reaguoja
1 Seimos poreikius, démesi koncentruodami i vaiko sutrikimy korekcija, tuo paciu mazai reaguodami
1 visos Seimos, kaip sistemos, poreikius;

» Mazai produktyvus gyvenimo stilius: menki socialinio ir asmeninio savgs itvirtinimo, saviraiskos
poreikiai, sunkiai derinami vaidmeny ir funkcijy Seimoje pasidalijimas, visa nasta atitenka motinai,

menkas saves realizavimas darbe ir profesijoje, depresijos iSgyvenimas, vieniSumo ir socialinés
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izoliacijos pojutis. Tokios krizinéje situacijoje esancios Seimos iSlicka labai pazeidziamos, ju
nuostatos ir elgesys pasizymi uzdarumu bei gynybiSkumu (http://www.biciulyste.lt/articles
_archive.php?pid=1).

Salyginai palankioje situacijoje esanciy Seimy gyvenimo patirtis ir salygy analizé atskleidzia
funkcinius, emancipuojancius, t.y. Seima grazinancius i psichologing pusiausvyra, veiksnius.

» Emancipuojantys Seima socialiniai — demografiniai veiksniai : jaunesnis ir vidutinis tévy
amzius, pakankamai bei labai aukstas iSsilavinimas ir profesinis bei finansinis statusas, platus
socialinis tinklas, gyvena miesteliuose ir vidutinio dydzio miestuose, dirba visa darbo diena, turi
dideli gyvenama plota ir automobili.

D¢l minéty objektyviy ir subjektyviu priezas¢iu tokios Seimos sugeba jveikti dél vaiko
negalios susidariusius sunkumus, siekia pagerinti ne tik savo, taciau ir kity panasSaus likimo Seimy
situacija.

Nepaisant Seimos socialinés padéties kiekvienai Seimai psichosocialinés situacijos yra tos
pacios:

» stigmatizacija, t.y tam tikro neigiamos reikSmés zenklo priskyrimas palieCia kiekviena Seima,
auginancia neigaly vaika;

» depresija, kaip psichologine biisena, gali pasizyméti ne tik krizingje, tadiau ir palankioje
situacijoje esanti Seima;

» psichologinés paramos poreikis biidingas daugumai tévy, taciau akivaizdu, jog tévams biitina ne
tiek psichologiné pagalba, kiek poreikis pabiiti ir pabendrauti vienas kita suprantanciy ir moraliSkai
paremianciy Zmoniy tarpe;

» laisvalaikio poreikis — trys laisvalaikio praleidimo formos: laisvalaikis artimyju rate, laisvalaikis
skirtas sau, laisvalaikis buityje;

» materialinis uztikrintumas yra svarbus kiekvienai Seimai,

» neuztikrintumas dél ateities — socialiniy struktiiry, galin¢iy pasiripinti neigaliais Zmonémis visa
Ju gyvenima ir be tévy buvimo, stoka;

» socialinio tinklo siaurumas — socialiné dezintegracija yra budinga Seimai problema: Seimos
artimiau bendrauja tik su tokio pat likimo Seimomis (http://www.medicine.lt/biomedicina/2002/nr
1/md.html).

Tolimesné literatliros bei tyrimo metu gauty duomeny analizé remiasi psichosocialinémis

situacijomis, kurias iSgyvena daugelis Seimuy, susilaukusiy vaiko su negalia.
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1.4.1. Gedéjimas ir iSgyvenimy pakopos

Tévy, suzinojusiy apie vaiko negalia, emociniy iSgyvenimy raida pirma karta 1977 m. aprase
D.Dunkan, adaptavusi E.Kubler-Ross isskirtas reakciju i mirtj sekas. Zluges idealaus vaiko
vaizdinys (savotiSka mirtis) generuoja tam tikra gedéjimo, susidedant] 1§ atitinkamy pakopu,
procesa. Neigalaus vaiko gimimas iSgyvenamas kaip ilgai laukto, svajoto, idealaus, sveiko vaiko
mirtis. Neigimas, deréjimasis, pyktis, depresija, susitaikymas — jvardijama kaip pagrindinés tévuy,
susilaukusiy nejgalaus vaiko, gedéjimo pakopos (Ruskus, 2002).

Sokas, negalios fakto neigimas, perdétas susir@ipinimas yra pradiné tévy reakcija { Zinia apie
vaiko negalig. Neigimas i§ esmés yra teigiamas dalykas, tik jam uZsitgsus tai gali tapti problema
visiems Seimos nariams. Ilgai besitgsiantis vaiko negalios neigimas gali turéti nepalankiy vaiko ir jo
Seimos raidai pasekmiy: tévai, pernelyg globodami vaika, neskatins jo siekti daugiau, nei Sis geba,
vengs ankstyvosios intervencijos tarnyby, nepaliaujamai lankys specialistus, tikédamiesi iSgirsti
palankiy medicininiy ar psichologiniy iSvady (Ruskus, 2002).

Per deréjimosi pakopa tévai laukia stebuklo, galin¢io teigiamai paveikti vaiko raida.
Pastebéta, kad tévai daznai mano, jog jei jie labai stengsis, vaikui pagerés. Biiklés geréjimas biity
kaip atlygis uz sunky darba. Gedédami tévai daznai randa atsvara religijoje arba kitose artimais
tarpusavio santykiais pasiZyminc¢iose bendruomenése (Bakk, Grunewald, 1997).

Véliau, kai tévai isisamonina vaiko negalia, jie pyksta ant Dievo, sutuoktinio ar specialisty,
kad nepadeda, ant visuomenés, kad neuzjaucia ar nesupranta. Kartais tévai gali pykti net patys ant
saves (Bakk, Grunewald, 1997). Pyktis suteikia galimybg iSlieti susikaupusias emocijas, palengvinti
psichologing nasta (Ruskus, 2002).

Tévams isisamoninus, jog ju pyktis nepakeis vaiko buklés, kad ju vaikas yra neigalus, Seima
apima depresija. Kai kuriose Seimose depresija yra trumpalaiké, taciau kai kuriose ji tampa
ilgalaikiu “chroniSku litidesiu”. Depresijos rimtumas priklauso nuo to, kaip Seima vertina negalios
fakta, kaip Seimos nariai drauge aptaria pasikeitusia Seimos situacija (Ruskus, 2002).

Su vaiko negalia susitaikoma, kai tévai aptaria vaiko negalias reliatyviai laisvai, iSmoksta
derinti ir iSlaikyti pusiausvyra tarp meilés jausmy vaikui rodymo ir jo nepriklausomybeés skatinimo,
drauge su specialistais sudaro veiklos Seimoje planus, realizuoja asmeninius bei profesinius,
nesusijusius su vaiku, interesus, tinkamai lavina vaika nejausdami savo kaltés, nebesielgia su juo

pernelyg globéjiskai ar Siurk$ciai (Ruskus, 2002).
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Laikas Seimoje taip pat iSgyvenamas savotiskai. Praeitis iki negalios paaiskéjimo daznai yra
idealizuojama, o ateitis suvokiama kaip beviltiSka. Sustojama “Cia ir dabar”, uzsidaroma siaurame
Seimos rate, keiCiasi socialinis tinklas (nutriiksta artimesni rySiai su bendradarbiais, draugais,
giminémis: uzsimezga nauji, skaudziy netikétumy kupini rysiai su specialistais) (RuSkus, 2002).

Seimos néra vienodos, todél negalima taikyti visy gedéjimo ir i§gyvenimu pakopy visiems
tévams, auginantiems neigaly vaika. Sias pakopas lemia daug kultiiriniy, socialiniy ir ekonominiy
veiksniy. Taciau vis délto yra paveikiamas Seimos, kurioje gimé nejgalus vaikas, identitetas:
susiformuoja vidinés kaltés bei iSorinio atstimimo (pavydima kitoms, nieko panaSaus nepatyrusioms
Seimoms) reiskiniai. Jausmai savo neigaliam vaikui gali svyruoti nuo nusisalinimo, pabégimo iki

suicidinés biisenos (Jusiené, 1999).

1.4.2. Nepaliaujamas stresas

Vaiko negalios paaiskéjimas Seimoje sukelia dideli stresa. Neigalaus vaiko gimimas ir
auginimas laikomas létinio pobiidZio stresu visai Seimai (Jusiené, Bagdonaite, 2004). Tai Seimos,
auginancios neigaly vaika, bruozas, skiriantis ja nuo kity, krizing situacija iSgyvenanciy, Seimy.

P.Boss (1988) iSskiria vidinj ir iSorini Seimos gyvenimo konteksta, kuris padeda suprasti ir
paaiskinti Seimos reakcija 1 stresoriy — vaiko negalia. Vidinis kontekstas gali biiti klasifikuojamas 1
struktiirini (Seimos bendravimas, tarpusavio santykiai, Seimos taisyklés), psichologini (Seimai
biidingas saves ir aplinkos suvokimas) ir filosofinj (3eimos vertybés ir jsitikinimai). Seimos i$orinis
kontekstas apima kultlira, visuomenéje vyraujancias vertybes ir idealus, socialinius santykius ir
socialing politika), istorija, Seimos gyvenimo cikla, paveldimuma, ekonomika.

Daugelis Seimu nejgalaus vaiko priezitrai skiria dvideSimt keturias valandas per para,
septynias dienas per savaitg ir taip daugeli metu. Stresas fiziSkai ir psichiskai sekina Seima. Be to,
pradeda slégti finansinés problemos, sukelian¢ios Seimai grésmg. Grésmeés pavojus priklauso nuo to,
kaip Seimos nariai remia vienas kita ir kiek paramos jie gauna i§ aplinkiniy. Nuolatinis stresas turi
itakos ir Seimos planams, kadangi Seimos nariai ateityje beveik nemato palengvéjimo. Susiformuoja
uzdaras ratas “vaikas — namai”. Seimos nariai nebeturi laisvalaikio, uzuot siekusi nepriklausomybés,
brendimo ir individualizacijos, Seima mato tik neviltj, priklausomybg ir socialing izoliacija. Stresas
gali paveikti ir Seimos sistema: vertybes, ribas, saveikos Seimoje modelius, socialinius vaidmenis.
Pastebéta, jog neigaliy vaiky motiny stresas priklauso ir nuo to, kiek ir kokios specifinés prieziiiros

reikia vaikui. Viena i§ svarbiausiy streso Seimoje priezasCiy yra tiek vaiko raidos nukrypimas nuo
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normos, tiek ir jo poreikiy bei prieziiiros nejprastumas. Remiantis simbolinio realybés konstravimo
paradigma, galima formuluoti iSvada, kad stresa sukelia ne tiek pats jvykis (negalia), kiek jo
sureikSminimas. Biitent nuo to, kokia reik§mg ivykiui suteikia Seima ir aplinkiniai, priklauso Seimos

reakcijos bei stresiné buklé (Ruskus, 2002).

1.4.3. Stigma

Zmonés, kuriy fizinés, protinés ar psichinés savybés nukrypsta nuo visuomenéje priimty
normy ir vertybiy, igauna specifini socialini statusa. Visuomenés akyse jie tampa “kitokie”,
dazniausiai turintys neigiama konotacija: jie iSjuokiami, juy gailimasi, vengiama, jie samoningai ar
nesamoningai izoliuojami (Varzinskieng¢, 2003).

Socialiné atskirtis priklauso nuo negalios pobiidzio. E.Goffmanas skiria “diskredituotas” ir
“gédingas” negalias. “Gédingos” yra tos, kurios 1§ karto, susitikus su konkreciu neigaliu asmeniu,
nepastebimos. Tokiy Zmoniy Seimos nariai ypac riipinasi tuo, kad juy neigalus vaikas atrodyty
normalus, kuria tam tikra “pirmaji ispiidi”. Kai negalia yra “diskredituota”, pastebima, “pirmojo
isptidzio”, normalios i§vaizdos kiirimas nejmanomas. Tuomet bendravimas su tokiais Zmonémis yra
kiek kitoks. Daznai tokioje socialinés saveikos situacijoje vyksta abipusis apsimetin¢jimas: tiek
sveikasis, tiek neigalusis ar jo Seima elgiasi taip, lyg negalia neegzistuoty (Ruskus, 2002).

Aplinkiniai Zmonés nesamoningai pradeda vengti Seimos, turincios neigaly vaika, nes ji yra
“pazyméta gédos zenklu”. Artimai bendraujantys su nejgaliojo Seima gali taip pat patirti kity
Salinimasi, perdéta mandaguma, atstimima ar pasSaipa. Santykiai su ankstesniais draugais atSala,
nejgaliojo Seima draugy ieSko tarp tokiy kaip jie (su negalios Zyme) Seimy, kad galéty jaustis
suprasti ir pripazinti panasaus likimo Zmoniy. Vaikui augant darosi vis sunkiau, kadangi atotriikis
tarp jo fizinés iSvaizdos bei protiniy gebéjimy ima labai skirtis. Aplinkiniai keistai reaguoja i Siuos

skirtumus, todél susidaro nemalonios socialinés situacijos (Ruskus, 2002).

1.4.5. Psichosocialiné izoliacija ir parama Seimai

Tinkama psichosocialiné aplinka nejgaly vaika auginancioje Seimoje, jos sekminga socialine
integracija galima, kai gaunama kompetetinga parama i§ Salies. Sios paramos tikslas — pagalba
Seimai, kaip sistemai. Socialinés aplinkos itaka Seimai, i§gyvenanciai kriting emocing bei socialing

busena dél vaiko negalios, yra ypac didelé. Socialiné parama neiSsprendzia visy Seimoje kylanciu
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problemy, taciau ji gali padéti tévams pereiti i§ vienos gedéjimo pakopos i kita, palengvinti
pakitusiy socialiniy vaidmenuy Seimoje naSta, ivertinti pakitusiy tarpusavio santykiy funkcijas.
Psichosocialing pagalba turéty teikti pedagoginés, psichologinés, ankstyvosios intervencijos ir kitos
medicininés bei psichologinés tarnybos (Ruskus, 2002).

Esant pagalbos trikumui, didéja socialiné Seimos izoliacija, netgi galima kalbéti apie tam
tikra tévy, auginanciy nejgaly vaika, socialinés saviizoliacijos bei psichologinio atsiribojimo
fenomena. Kai neigiama vaiko negalia, tévai tampa psichologiSkai uzdaresni. Tokia tévy
psichologin¢ biiklé leidzia nematyti vaiko negaliy ir nepriimti reikalingos pagalbos, atsiriboti nuo
rys$iy su kitomis Seimomis (Jusiené, Bagdonaité, 2004).

Ankstyvosios intervencijos ir panasaus pobiidzio tarnybose labai svarbi kompetetingy
specialisty (mediky, psichology, socialiniy pedagoguy, socialiniy darbuotojy) komanda, padedanti
Seimos nariams iSmokti naujy vaidmenuy: tévui — psichologiskai palaikyti Zzmona, motinai — suteikti
vaikui nepriklausomybg. Tik kompleksinés pagalbos modelis galéty suteikti Seimai biiting parama,
leidziancCia Seimai pailséti bei sumazinti nuolatinj stresa (Butkeviciene, 2004).

Vakary Europoje ir Siaurés Amerikoje igyvendinamas tévy ir specialisty partnerystés
modelis, kuomet tévai ir specialistai yra lygiaverciai partneriai bei sprendimy priéméjai (Ruskus,
2002). Lietuvoje situacija tokia, jog specialistai zvelgia i tévus nepasitikédami, netikédami ju
galimybémis bei, nesuvokdami kokios problemos sprendziamos Seimose, daznai primeta savo
nuomong, neigdami tévy iSgyvenimus ar liikesCius, dél ko formuojasi nepasitikéjimas ir i§ tévuy
pusés (Butkeviciene, 2004).

Ilgainiui buvo pradéta specialiojo ugdymo ir socialinés integracijos decentralizacija. Seniau
buvo keliami materialinés paramos ar socialinio pripazinimo klausimai, o Siandien akivaizdziai
18ryskéjo klinikinio modelio trukumai. Daugelis tévuy, gimus nejgaliam vaikui, negauna jokios
psichosocialinés ar kitokios gedéjimo proceso metu reikalingos paramos. Tévai suvokia, kad neturi {
ka kreiptis, taciau paradoksalu, kad pasitlius psichologing, socialing ar pedagoging parama, jie
atsisako buti aktyviis pagalbos procese. Tévai linke uzsisklgsti, itariai zitiréti | Zmones, neturincius
nejgaliy vaiky, motyvuodami aplinkiniy nesupratimu (Bakk, Grunewald, 1997).

Tévy psichologini atsiribojima bei socialing saviizoliacija lemia keli veiksniai.
Tebevyraujantis klinikinis pozitris suformavo ir jtvirtino tévy neigiamas nuostatas psichosocialinés
pagalbos atzvilgiu. Be to, Seimose dél tévy profesinés veiklos apribojimo susiformavo sunki
materialiné padétis, ko pasekoje tévai nebenori nagrinéti asmenybeés ir tarpusavio santykiy sunkumo

ir siekia tik materialinés pagalbos. Tévai, auginantys neigaly vaika, net atsiradus galimybei dirbti,
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realizuoti savo profesinius, kiirybinius, bendravimo poreikius, atsisako tai daryti. Tai rodo, kad
tévai, neperzenge negalios neigimo stadijos, riboja savo bei vaiko galimybes. Antring negalia gali
sukurti ne tik visuomené, atstumianti neigaliuosius, taciau ir patys tévai, pernelyg uzgoziantys savo
vaikus (Ruskus, 2002).

Tévy, auginanciy neigaluy vaika, ir specialisty partnerystés santykiai gali padéti ne tik
suprasti vieniems kitus, taCiau ir sumazinti tiek specialisty, tiek tévy psichologinj atsiribojima ir
socialing saviizoliacija. Yra skiriamos trys bendros sritys, jungiancios psichosocialinés veiklos
kryptinguma: tévy ir vaiky, kuriy vienas yra neigalus, santykiai, negalios itaka Seimos dinamikai bei
tévu ir specialisty nuostatos nejgalaus vaiko globos ir ugdymo atzvilgiu (Butkeviciené, 2004).

Vakaruose buvo labai paplitusios paciy tévy suorganizuotos tévy savitarpio pagalbos grupés,
taciau ilgainiui buvo suprasta, jog tévai uzdarose panasaus likimo Zmoniy grupése gali dar labiau
izoliuotis nuo visuomenés, o visuomen¢ — nuo jy. Todé¢l paciy tévy iniciatyva bei paremiant
socialinémis — pedagoginémis tarnyboms tokias savitarpio pagalbos grupes organizuoja specialistai,
socialiniai pedagogai, Seimos psichologai, turintys teoriniy psichosocialiniy ziniy bei grupinio
terapinio darbo igidziy. Toks tévy ir specialisty bendradarbiavimas leidzia siekti harmoningy
vidiniy Seimos bei iSoriniy socialiniy tarpusavio santykiy, Seimos dinamikos, nuostaty keitimo

(Rugkus, 2002).
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2. TYRIMO METODOLOGINE DALIS

Tyrimo tipas. Pasak M.Hollis (2001) egzistuoja du pozitriai i socialini pasauli ir jo
funkcionavimo biida: vienas i§ ju pateikiamas kaip vidinis, tai yra paties veikéjo pasakojimas, ka
reiSkia socialinis gyvenimas, kitas — kaip iSorinis, stebétojo pasakojimas apie socialinio elgesio ir
socialiniy ivykiy priezastis. Kalbant apie tévy, susilaukusiuy nejgalaus vaiko, patirtis, labai svarbu
atkreipti démesi bei tyrinéti fenomena 1§ vidaus, tai yra suvokti zmogiskosios patirties subjektyvius
aspektus. Todél tyrimui atlikti buvo pasirinktas kokybinio tyrimo metodas, kuris suteikia galimybg
pamatyti realybe tokia, kokia ja mato individai. Kokybinio tyrimo metu { zmogy galima pazvelgti
visapusiskai, suvokiant jo individualuma bei istirti reiSkinius tomis prasmémis, kurias suteikia patys
zmonés. Svarbiausia kokybiniame tyrime, kad dalyviai turi galimybg nevarZomai pasidalinti savo
patirtimi, mintimis, emocijomis ir i§gyvenimais. Atliekant tyrima, vienas svarbiausiy tyréjo principy
— suprasti tirilamaji ir jo situacija bei ji supanti konteksta. Kokybiniu tyrimu siekiama suprasti, kokia
prasme zmongs suteikia savo socialiniam pasauliui ir kaip vyksta §is suvokimas (Hollis, 2001).

Siekiant giliau atskleisti tévy, susilaukusiy neigalaus vaiko patirtis, svarbu atsizvelgti {
holistinj situacijos vaizda, kas, pasak K.Kardelio (2002), perteikia individy ,,iSgyventa patirt{
socialingje aplinkoje. Siam tyrimo tipui budinga interpretaciné paradigma, kuri sickia suprasti

subjektyvu zmogiskosios patirties pasaulj, stengiantis jeiti { zmogaus vidy (Kardelis, 2002).

Tyrimo instrumentas. Tyrimo instrumentu pasirinktas interviu metodas, kas, pasak
R.Tidikio (2003), yra labai geras priartéjimo prie Zmoniy suvokimo, reiskiniy, situacijy apibrézimo
ir realybés konstravimo (aiSkinimo) biidas. Teoriniu aspektu kokybinio tyrimo interviu objektas yra
ne tik duomenys, kuriuos reikia susisteminti, bet ir reik§miniai santykiai, kuriuos reikia interpretuoti.
Interviu proceso metu svarbu neturéti iSankstinés nuomonés, nesivadovauti visuomengje
vyraujanciais stereotipais. Interviu metu reikSminga priimti zmogu toki, koks jis yra, lygiaverti
tyrimo dalyvi, besidalinanti savaja patirtimi (Ivey, 1994).

Atsizvelgiant { tyrimo tiksla bei pokalbio temos emocini sudétinguma, buvo pasirinktas
giluminis interviu, pateikiant penkis atvirus klausimus:

- Kada ir kaip suzinojote apie vaiko negalia?

- Kokia buvo Jusy emocing, psichologiné biisena po vaiko negalios diagnozavimo?
- Kaip i vaiko negalia reagavo aplinkiniai?

- Kas ir kada labiausiai padéjo priimti vaiko negalia?

- Kas labiausiai pakito Jusy Seimoje po vaiko negalios diagnozavimo?
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Toks tyrimo metodo tipas pasirinktas dél keliy priezas¢iy. Pirmoji remiasi A.E.Ivey (1994)
patarimu, kad giluminis interviu leidzia tyréjui placiau interpretuoti problema. Antra priezastis
susijusi su tyrimo tikslu — atskleisti, tévy patirtis, gimus neigaliam vaikui, kadangi $is budas leidzia
pajusti ir suvokti tiriamojo realybg. Trecia priezastis — interviu lankstumas, nes ta pati klausima
galima performuluoti ir pateikti konkre¢iam asmeniui suprantamu biidu bei stebéti ir interpretuoti
respondento neverbalinj elgesi.

Giluminio interviu klausimai buvo sudaryti remiantis esminiy temy pagrindu. Pateikiant
atviras temas, respondentui nejperSama tyréjo nuomoné, be to, siekiant iSsiaiSkinti respondenty
patirti, ju iSgyvenimus, uzduodant atvirus klausimus, galima paskatinti prisiminti, mastyti ir

analizuoti.

Atranka. Tyrimui atlikti taikyta tiksliné atranka: pasirinkti tie nejgalius vaikus auginantys
tévai, kurie nor¢jo kalbétis ir savanoriskai apsisprendé dalyvauti tyrime. Nustatyti du pagrindiniai
tyrimo dalyviy atrankos kriterijai:

- tyrime dalyvavo mamos, auginancios vaikus su kompleksine negalia;

- po vaiko negalios diagnozavimo yra praéj¢ ne maziau kaip 10 mety.
Tyrimo laikas. Tyrimas buvo atliekamas 2007 m. rugpjii¢io — rugsé€jo ménesiais.

Tyrimo imtis. Tyrime dalyvavo 7 mamos, auginancios ne jaunesnius kaip 10 mety vaikus su

kompleksine negalia.

Tyrimo atlikimas. Prie§ atliekant tyrima, buvo susisiekta su jvairiomis nejgaliy vaiky
ugdymo bei dienos prieziliros institucijomis, kuriy atstovai, prie§ tai pakalb¢je su tévais, nurodé
telefony numerius mamy, galin¢iy ir sutinkan¢iy dalyvauti tyrime. Prie§ kiekviena interviu su
respondentémis telefonu buvo susitarta dél interviu laiko bei vietos. Respondentés buvo
supazindintos su tyrimo tikslu bei specifika. Kiekvieno interviu metu buvo pabréziamas gautos
informacijos konfidencialumas, akcentuojant tai, jog gauti duomenys nebus niekur kitur naudojami,
o atlikus duomeny analiz¢ — bus sunaikinti.

Vienas interviu vyko socialinio centro patalpose. Dél patalpuy buvo susitarta i§ anksto bei
papraSyta, jog tuo metu, kai vyksta interviu, buty kuo maziau trukdoma. Du interviu vyko
respondenciy darbovietése, kas kazkiek apribojo interviu laika, neleido tyrimo dalyvéms
atsipalaiduoti. Kiti keturi interviu — tyrime dalyvavusiy motery namuose, kadangi taip pageidavo
pacios tyrimo dalyvés, motyvuodamos tuo, jog savoje aplinkoje jos geriau atsipalaiduoja, gali

atviriau kalbétis. Interviu vedimas respondentés namuose turi ir teigiamy, ir neigiamy aspekty.
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Pirmiausiai, tai nebuvo visiSkai tam palanki aplinka, kadangi moterys turé¢jo tuo paciu metu ir
susikoncentruoti ties pokalbiu, ir ripintis nejgaliu vaiku, kas Siek tiek jas blaske, todél keleta karty
teko grizti prie to paties klausimo. Taciau i§ kitos pusés buvo galima stebéti kaip motina bendrauja
su vaiku, kaip ji jauciasi namy aplinkoje.

Interviu trukmé svyravo nuo valandos iki dviejy, priklausomai nuo to, kur vyko pokalbis.
Ilgiausiai interviu trukdavo motery namuose, kadangi daugiau laiko buvo skiriama pokalbio
uzmezgimui, pasiruo§imui interviu bei interviu aptarimui. Daugelio mamy pasakojimai buvo
pakankamai atviri, palieCiantys, kaip jos pacios teigia, ,dalykus, kuriy niekas nezino®. Dvi
respondentés, palietusios labai jautrius ir skausmingus iSgyvenimus, papra$¢ trumpam isjungti
diktofona, taciau pasakojimo nenutrauke. Tai rodo kaip svarbu joms yra iSsikalbéti bei matyti, kad ju

klausoma, nesmerkiama bei suprantama.

Duomeny fiksavimas ir analizé. Gavus respondenciy sutikima, duomenys buvo irasinéjami
diktofonu, véliau perklausomi, koduojami bei grupuojami. Sugrupavus duomenis, buvo isskirtos

pagrindinés temos, jos analizuojamos remiantis tyrimo duomenimis bei moksline literatiira.

Tyrimo dalyviy charakteristikos:

Respondentés vardas, | Vaiko lytis, amZius Vaiko negalia Seiminé padétis
amZius
Biruté, 48 m. mergaite, 15 m. epilepsija ir autizmas i§siskyrusi
Ramuné, 51 m. berniukas, 15 m. Dauno sindromas 1$siskyrusi
Violeta, 50 m. berniukas, 17 m. cerebralinis paralyzius Naslé
Rima, 39 m. berniukas, 16 m. cerebralinis paralyzius iStekéjusi
ir epilepsija
Grazina, 53 m. berniukas, 13 m. cerebralinis paralyZius i§siskyrusi
Loreta, 37 m. berniukas, 12 m. Dauno sindromas i$siskyrusi
Nijolé, 49 m. berniukas, 14 m Dauno sindromas iSsiskyrusi
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3. TEVU ISGYVENIMAI GIMUS NEJGALIAM VAIKUI

Sioje darbo dalyje pateikiami duomenys, gauti interviu su mamomis, auginan¢iomis
vaikus su kompleksine negalia, metu. Tyrimo rezultaty analizés ir interpretacijos dali sudaro trys
poskyriai. Pirmajame poskyryje aptariamas vaiko negalios diagnozavimo momentas bei tévy
emociniai i§gyvenimai, juy santykis su nejgaliu vaiku. Antrajame - analizuojamas tévy prisitaikymo
prie vaiko negalios procesas, apimant formalios bei neformalios pagalbos tinkla, visuomenés
poziiri. Seimos funkcionavimo poky¢iai, salygoti vaiko negalios bei apimantys tévy tarpusavio

santykius ir socialinius rysius su aplinka, yra analizuojami tre¢iajame poskyryje.

3.1. Vaiko negalios diagnozavimas ir tévy reakcijos

Norint suprasti, ka tévams reiskia susilaukti vaiko su negalia, pirmiausiai reikéty paminéti,
ka apskritai reiSkia susilaukti kiuidikio. Neretai jau pats moters néStumas yra krizinis laikotarpis,
sukeliantis psichologini diskomforta, stresa, ivairius iSgyvenimus, susijusius su ramybeés,
nusistovejusios tvarkos suardymu, o gimdymas daznai siejamas su potencialia stresine situacija jau
vien tode¢l, kad jo metu moteris patiria ypa¢ stipru skausma ir kontrolés praradimo pojiiti
(http://www.vaikas.lt/seima/motinosgimimas/laikot po gimdymo/gimd_stresas/s mmg_lpogimd st
resas_sO01.htm).

Pasak gyvenimo raidos teorijos, t€vo ar motinos vaidmuo reiskia visa gyvenima trunkancius
isipareigojimus, kad tévy ir vaiky rySiai trunka iki gyvenimo pabaigos, o ju raida lemia Siy rySiy
pobidi (Hansen Lemme, 2003). Tapdamas tévu, Zzmogus pirmiausiai turi prisitaikyti prie
besikei¢ian¢ios gyvenimo situacijos, prisiimti atsakomybg¢ uz gimusi kiidiki, juo riipintis, atsisakyti
dalies savo poreikiy. Neramus, sergantis ar negalig turintis vaikas, pagalbos ir socialinés paramos
stoka yra jvardijami kaip vieni i§ pagrindiniy veiksniy, lemianciy itampa Seimoje (Beresnevicien¢,
2003).

Tévy, susilaukusiy vaiko su negalia, situacija yra labai skirtinga. Tai sunkus ir giliai

sukreCiantis jvykis, kuris visam laikui pakeicia tévy gyvenima.
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3.1.1. Negalios diagnozavimas

Vaiko negalios diagnozés poveikis Seimai literatiroje tapatinamas su netektimi ir
atitinkamomis netektj lydin¢iomis reakcijomis (Vanagiené, 1999). Seima istinka situaciné krize,
kuria nulemia daug vidiniy ir iSoriniy Seimos gyvenimo veiksniy, taip pat ir sveikatos sutrikimo
specifiSkumas, staigumas, tolesnés prognozes (Butkeviciené, 2004).

Vaiko negalios diagnozés pateikimo momenta tyrimo dalyvés prisimena kaip kazka tokio,
kas ju gyvenima paverté beprasmisku, nepakeliamu. Tokios biisenos kai kuriems tévams sunku
suvokti pateikiama informacija, nepaisant kokia reikSminga ji bebiity (Butkeviciené, Majerien¢,

2006).

“Nelabai as supratau kq ta gydytoja man sako, dar seselé bandé guosti, bet jau nieko negirdéjau. As
tik suvokiau, kad nuo to momento mano gyvenimas griuvo, galéjo but bet kas, tik ne tai. Pirma mintis, atéjusi
i galvq, buvo kodél man ir kaip as su tuo sugebésiu gyvent, ar isvis sugebésiu.” (Loreta 37 m.)

Jei vaikas turi aiSkiy apsigimimo pozymiy (pvz., Dauno sindroma), tuomet tévai apie vaiko

negalia suzino iSkart po gimdymo:

., Pirmas jtarimas, kad kazkas ne taip, buvo tuomet, kai po gimdymo man vaiko neatnesé maitinti ir as
nezinojau to priezasties, bet jau jtariau kazkq negero. Aisku, kreipiausi j gydytojaq, klausiau, kas yra, kodél
mano vaiko neatnesa man maitinti. Tada gydytoja pasaké, kad jei sugebésiu priimti tq informacija, ji pasakys.
Ir pasake... Pasaké, kad pagal tam tikrus pozymius jtaria Dauno sindromq. “ (Ramuné, 51 m.)

., Kad kazkas ne taip, galima sakyti supratau iskart po gimdymo, nes tq akimirkq kai pagimdziau,
gvdytoja su akuSere taip susizvalgé, lyg neaisku kq ten biuty pamaciusios. Ir vyras visas persimainé, nors
nezinau ar jis ten labai jau viskq suprato.* (Nijolé 49 m.)

Suvokimas, kad su vaiku yra kazkas ,,negerai‘ mamas pribloSké, nes jos Sito nesitikejo,

nelaukeé ir net nejsivaizdavo, kad taip gali atsitikti:

., Buvo Sokas. Didelis sokas. AS Zinojau, kas tai per liga, kadangi pati buvau mediké. Buvau ne kartq
susiditrusi su tokiais vaikais. Bet niekada net nebiiciau galéjusi pagalvoti, jog tai atsitiks biitent man. "
(Ramuné, 51 m.)

Skaudi Zinia, praneSama po keliy dieny, savaiciy, ménesiy ar net mety po vaiko gimimo, vis
tiek suvokiama kaip Sokas, nors buvo jausta ar Zinota, kad kazkas negerai, taciau, nepaisant to,

tikétasi, kad viskas susitvarkys:
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., Labai stiprus Sokas buvo, lyg lediniu vandeniu mane kas biity perliejes, nors Zinojau, kad anksciau
ar véliau gydytojai man vis tiek tq pasakys.  (Violeta, 50 m.)

., Nemoku net apsakyti kaip baisu buvo, kojos per kelius taip pacios émé ir sulinko, nes zinojau, kas tai
per liga, bet mintj, kad tai gali atsitikti mums, stumiau kuo toliau. Bet gi pries keletq ménesiy jau buvo aisku
viskas... " (Biruté, 48 m.)

Daugelis mokslininkuy, sociologu, filosofy jrodé tiesiogini rysi tarp negalios ir mirties. Gedulo
savoka, iSreiSkianti praradimo jausma, buvo vartojama aiSkinant tévy, turin€iy neigaly vaika,
biisenas. Nejgalaus vaiko gimima motina iSgyvena kaip savo pacios mirti, ja apima baimés, panikos
jausmai dél savo pacios negatyvaus jvaizdzio, kurio ji negali pripazinti (Ruskus, 1997).

., Galvojau, kaip reiks visa tai pasakyti vyrui ir giminéms. Kaip jie | mane paZiiurés, kq pagalvos. Bet
as gi normali, nei kokia alkoholiké, nei kq. * (Ramuné, 51 m.)

Jau geriau as per gimdymaq buciau mirus nei tokia géda. Visas kaimas lauks, o kaip as grisiu su tokiu
vaiku, kq as jiems parodysiu. *“ (Loreta, 37 m.)

Zluges idealaus vaiko vaizdinys (savotika mirtis) generuoja tam tikra gedéjimo, susidedanti
i§ atitinkamy pakopy, procesa. Neigalaus vaiko gimimas iSgyvenamas kaip ilgai laukto, svajoto,
sveiko vaiko mirtis (Ruskus, 2002). Kituose Saltiniuose teigiama, kad toks tévuy sielvartas yra panaSus

1 reakcija gimus negyvam kiidikiui ar jam mirus greitai po gimdymo (Bee, 1989).

,, Toks jausmas, kad viduje tuscia, kad jokio vaiko né nebuvo, kad as sapnuoju, bet niekaip negaliu
pabusti. “ (Ramuné, 51 m.)

,,Dar ligoninéje beveik kiekvienq naktj pradéjau sapnuoti tokius sapnus, kad as tokia pati mama kaip
ir visos, kad manes ateina aplankyti vyras, seselé atnesa tq vaikiukq, o jis lygiai toks pat kaip ir kity mamy, tik
dar grazesnis. Bet pabudus vél tas pat, vél tas begalinis liiidesys ir suvokimas, kad tai tik sapnas.* (Nijolé, 49

m.)

Neigalaus vaiko gimimas traumuoja ne tik tévus, bet ir medicinos personala. J.Ruskus
(1997) pateikia rekomendacijas, kuriomis vadovaujantis medikai turéty pranesti tévams apie vaiko
negalia:

- tévams turi biiti praneSama aiSkiai ir paprastai;

- po negalios paaiskéjimo abu tévai turi tuoj pat pamatyti savo vaika;

- turi jvykti daug konsultacijy, kuriy metu reikéty atskleisti tévams juy vaiko vystimosi ir
socialinés integracijos perspektyvas;

- atvirumas bei supratimas turi lydéti kiekviena susitikima. Reikia padéti tévams iSgyventi

visus netekties jausmo etapus, kad jie nesijausty vienisi ir visy apleisti dél nejgalaus vaiko.
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Tyrimo dalyveés pabrézé, jog zinia apie vaiko negalia buvo suteikta be jokio iSankstinio

paruo$imo ar atskiros patalpos, kur jos galéty pabiiti vienos, suvokti gauta informacija:

. Kas buvo sunkiausia, kad atéjo gydytoja ir viskq pasaké tiesiog palatoj, prie kity mamy.
Isivaizduojat kaip a$ turéjau jaustis, jau ir taip tas mano vaikas ne toks kaip jy, o dar tokia Zinia, ir dar
viesai. “ (Nijole, 49 m.)

., Neturi jie tam laiko, tiesiog pasaké ir iséjo. Dar noréjau paklaust, kas tai per liga, kq mums daryti,
bet net to nespéjau. Bandziau pas sesele klausti, bet ir ta visa issigandus buvo, lyg as cia kazkokiq pasaulio
paslapti noriu suzinoti. " (Rima, 39 m.)

Pastarieji respondentés zodziai tik patvirtina ,kitoki“ mediky elgesi, kuriam neretai
biidingas sumisSimas, baimé¢, atsitraukimas.

Neigalaus vaiko gimimas sukrecia visa Seima. Viskas joje keiciasi, todél tévams reikia kuo
skubiau suteikti kvalifikuota psichologing pagalba (RuSkus, 1997). Taciau né vienai tyrimo dalyvei
nebuvo pasiiilyta jokia psichosocialiné pagalba, galéjusi palengvinti tévy iSgyvenimus vos tik

suzinojus apie vaiko su negalia gimima:

., Niekas net nepri¢jo, nepaklausé, kaip as jauciuosi, tai kq jau kalbét apie psichologine ar kokiq
kitokiq pagalbq** (Rima, 39 m.)

Reakcija 1 neigalaus vaiko gimima, atspindi zmoniskujy reakcijy ivairove i nenumatyta ir
nelaukta pokyti (Dobelyté, 1998). Tyrimo dalyvés, prisimindamos savo pirmines reakcijas | vaiko
negalios diagnoze, sunkiai sulaiké aSaras, nes joms tai priminé patj sunkiausia laikotarpi, nuo kurio

,»Vviskas ir prasidejo*.

3.1.2. Tévy emociniai iSgyvenimai

Zinia, kad gimé vaikas, sergantis sunkia liga ar turintis negalia, daZnai sukelia psichologing
kriz¢, kuriai budinga tai, kad Zmogus pajunta didel¢ grésme iki tol buvusiam harmoningam
gyvenimui. Zmogus nemato jokios ateities, jaudiasi bejégis, nebepadeda visi iprastiniai badai
nes¢kméms ar nusivylimams jveikti (Bakk, Grunewald, 1997).

J.Ruskus (2002), analizuodamas tévy, susilaukusiy nejgalaus vaiko, iSgyvenimus, kalba apie
tam tikras gedé¢jimo pakopas, pasireiskiancias neigimu, deré¢jimusi, pykciu, depresija bei susitaikymu.
D.P.Hallahan ir J. M.Kauffman (2003) Sia stadiju teorija kritikuoja teigdami, kad dauguma tévy

nepatiria realybés neigimo stadijos, tuo paciu patvirtindami, kad labiausiai paplitusi reakcija yra
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kaltés jausmas. Atlikto tyrimo metu buvo galima pastebéti visy Siy autoriy iSsakytus teiginius,
kadangi vienos mamos vaiko negalia neigé, o kitos ja priémé kaip galuting ir negin¢ijama medikuy

1Svada:

., Priemiau iskart, o kq cia neigsi jei tyrimai buvo atlikti ir diagnozé mediky patvirtinta. Jie gi iSmano
savo darbq, ne vienus metus jau dirba. “ (Violeta, 50m.)

Vis délto daugelio interviu metu atsiskleidé reakcijos, susijusios su neigimo stadija. Neigimas
— tai viena 1§ Soko emociniy biikliy, apie kuria placiai kalbama literatiiroje (Ruskus, 2002; Bakk,

Grunewald, 1997) ir kuri iSryskéjo tyrime:

., Buvau beveik isitikinusi, kad jie visi klysta. Maniau, koks dar dauno sindromas, mano vaikas tikrai
normalus. Dabar jau aisku ir a$ turbit is karto pastebéciau, bet tada tai nepriémiau viso to. Galvojau
kazkokia nesqmoné, vienas gydytojas pasake, tai dabar visi ir kartoja.* (Nijolé, 49 m.)

Pasak J.Ruskaus (2002) neigimas yra pradiné tévy reakcija i zinig apie vaiko negalia, kuriam
uzsitgsus gali kilti neigiamy pasekmiy tiek vaiko, tiek visos Seimos raidai. Tyrimo rezultatai

atskleidé, jog neigimas apémé kur kas ilgesni laikotarpi, nei negalios diagnozés paaiskéjima:

., Gydytojai man saké, kad ilgainiui jis nustos vaikscioti, kalbéti. Labai ilgai su tuo nesusitaikiau, ir
dabar dar netikiu, bet nuolat galvodavau ir mintyse déliodavau, kaip cia viskas atrodys, kaip cia viskas bus.
O tuo metu dar palaikymo ir is artimyjy nesulaukiau. Viskas émé painiotis ir pyktis, ir neviltis, ir kalté, ir
nusivylimas. “ (Biruté, 48 m.)

., Labai daug vazinéjom po jvairiausias medicinos istaigas, tiesiog negaléjau patiketi, kad tai galutiné
diagnozeé, nenoréjau to priimti. Aisku visur iSgirsdavau tq pati, bet vis tiek sakiau, kad tai ne mums."
(Grazina, 53 m.)

Tyrimo dalyvés teigé iSbandziusios visas jmanomas priemones, kurios tik galéty paneigti

vaiko liga ar bent jau nurodyty priemones, galin€ias su§velninti negalia:

,Buvom net pas ekstrasensus, kitaip sakant émeémeés visko, kas tik imanoma. Cia kaip skestantysis
Siaudo griebiasi, taip ir mes. Paskui jau net vyrui nesakiau, bet ir pas biréjas vazZiavau ir pas vienq Zolininke
zoleliy gavau, atseit turinciy isgydyti vaiko ligq. “* (Rima, 39 m.)

Si interviu dalis parodo tévy tikéjima aukStesnémis jégomis ir egzistuojancia viltj bent
minimaliai sumazinti vaiko neigaluma. Viltis, kad negalia iSnyks ar vaikas ja iSaugs, iSlieka daugelio

tévu pasamonéje (Wilson, 2003).
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IS neigimo stadijos paprastai pereinama tuomet, kai suvokiama, kad vaiko negalia niekur

,hesitraukia“, kad vaikas vystosi ne taip, kaip turéty ar ne kaip kiti vaikai:

., Neigimas truko apie pusantry mety. Bet kai maciau, kad jo visa raida, motorika vystosi ne taip, kaip
turéty, pradéjau suprasti ir taikytis. Tada prasidéjo gili depresija, kuri, galima sakyti, tesiasi iki dabar.
Dabar galbiit ji yra Siek tiek kitokia, paslépta. Visuomet jauciu vidine jtampq, kai jau visko prisikaupia, tada
uzsidarau, issiverkiu ir toliau einu. “ (Ramuté, 51m.)

Interviu metu buvo galima pastebéti, kad dauguma mamy jaute didelj kaltés jausma, kuris

dar labiau trukdé¢ priimti vaiko negalia:

»Buvo kaltinimai sau. O kam as gimdziau dar vienq vaikq... I$ tikryjy gyvenimas apsisuko is esmes,
praktiskai to ankstesnio gyvenimo ir nebeliko. Mano rankos tapo suristos visam gyvenimui, mano motinysté
pasidaré amzina, is kurios as niekada neisaugsiu. Jis visada bus vaikas, o as visada biisiu mama.* (Ramuné,
5Im.)

Tyrimo dalyvé iSreiskia ,,amzinos motinystés* savoka, kuri reiskia visa gyvenima truksiancius
isipareigojimus savo nejgaliam vaikui.
»Kazko* kaltinimas gali biiti suprantamas kaip biitinybé atrasti savo nelaimés prieZast]

(Butkevicieng, 2004). Moterys analizuoja savo elgesi, dél kurio gal¢jo taip atsitikti:

. Kamavo ir tokios mintys, kad kam as gimdziau, nes man tada buvo 40 mety, buvo paslije santykiai
su vyru, tokiu bitdu maniau juos atitaisysiu. Deja...* (Grazina, 53 m.)

wJauciau didelj kaltés jausmq sau. Nuolat galvodavau, kodél man ir mano vaikui taip atsitiko.
Galvodavau, kad kazko nepadariau ir todél taip atsitiko. Arba kazkq padariau ne taip, tik niekaip
negalédavau suprasti kq. leskojau visokios informacijos apie savo vaiko ligq, bandziau kazkuo save
pateisinti, tarsi jrodyti, kad as dél to nekalta. “ (Biruté, 39 m.)

Kai jauc¢iamas spaudimas, kaltinimai i8 iSores, vidiné kalté dar labiau stipréja:

., Suprantama jis nenoréjo tokio vaiko ir kaltino tik mane, karpé jvairiausias broSiuras is laikrasciy,
kaisiodavo man po nosim, vis kaltindamas mane, sakydamas, kad tik as kalta, kad gimé toks vaikas. Kurj
laikq net émiau tuo tikéti, buvau sau slyksti, nes nesugebéjau, atrodeé, elementaraus dalyko — isnesioti sveiko
vaiko.” (Ramuné, 51 m.)

Tévams, isisamoninus vaiko negalia, labai daznai pasireiskia reakcijos, susijusios su pykciu,
kuris gali buti nukreiptas tiek ant sutuoktinio ar specialisty, kurie nepadeda, tiek ant visos

visuomenés, kuri neuzjaucia ir nesupranta. Kaip buvo minéta teoringje dalyje, pyktis suteikia

galimybe i3lieti susikaupusias emocijas (Ruskus, 2002). Siame i§gyvenimy etape pykéiu dazniausiai
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iSreiSkiami neissakyti vidiniai jausmai, rodantys, kad Seimai ar atskiriems jos nariams gali trikti kity

zmoniy démesio, pagarbos, supratimo (Butkeviciene, 2004).

., Taip pykau ant vyro, kad atrodé nezZinau kq galéciau padaryt. Kai tik paprasau, kad kq padéty, taip
pas ji darby milijonai, o jei kq ir padédavo, tai man atrodydavo vis blogai. “ (Grazina, 53 m.)

Beveik visy tyrimo dalyviy pyktis buvo nukreiptas i medikus, kas gali buti siejama su
negalios neaiSkumu ir neapibréztumu, pakankamos informacijos apie negalia neturé¢jimu arba tiesiog

uzsitgsusiu negalios fakto neigimu ir, bandant pateisinti save, kaltés ieSkojimu kituose:

, Pykau ant gydytojy. Ir tame, kas nutiko, maciau jy kalte, jy praziuréjimq. Bent jau diagnoze
anksciau biity nustate ir tai jau Sis tas. Biciau ir mankstint ji pradéjus, gal ir ant kojy biiciau pastacius. *
(Grazina, 53 m.)

., Aisku matau mediky kalte, dar ir dabar ant jy pykstu, bet kq jau ¢ia dabar bepridarysi po tiek laiko,
reikéjo iskart kazko imtis, o ne dabar, nes jau niekam nieko nebejrodysi. " (Rima, 39 m.)

Tévams isisamoninus, kad ju pyktis nepakeis vaiko buklés, kad ju vaikas yra neigalus, Seima
apima depresija, daznai tapatinama su ,,chronisku liidesiu® (Ruskus, 2002). Depresijos simptomus
pajunta beveik kiekvienas, iSgyvenantis netekti, todél psichologiniy depresijos priezasCiy galima
ieskoti uzsitgsusioje ar nesékmingai iSgyventoje gedulo situacijoje (Melanas, 1994).

Anot psichodinaminés psichoterapijos krypties atstovy, depresija gali sukelti nebiitinai reali
zmogaus netektis, bet ir simboline, isivaizduojama netektis, pavyzdziui, nejgalaus vaiko gimimas.
Elgesio (bihevioristinéje) psichoterapijoje depresijos priezastimi laikomas teigiamo pastiprinimo
nebuvimas. Kognityvinés psichologijos bei terapijos atstovai teigia, kad tiek depresija, tiek kitus
emocinius sutrikimus sukelia ne objektyviis gyvenimo ivykiai, bet biidai, kuriais Zmonés tuos
ivykius interpretuoja (http://www.agora-fobija.lt/default.asp?DL=L&TopicID=62&Code=).

Visos tyrimo dalyvés depresija ivardijo kaip neatsiejama ju patirty iSgyvenimy dalj, trukusia
gana ilga laikotarpi arba vis dar trunkantj:

., Depresija galima sakyti tesiasi iki dabar. Salia iSorinio nuovargio pastoviai jauciu ir vidin
sunkumq. Kai norisi mesti viskq, pabégt nuo viso to. Ypac tuomet, kai nematau jokiy pokyciy.““ (Rima, 39 m.)

,Labai ilgai as depresavau, kokius tris metus, dabar taip tiksliai ir negaliu pasakyti. Ir isvis negaliu

sakyti, kad dabar as jos nebejauciu, galbiit ji tik ne tokia stipri pasidaré arba ne taip stipriai matoma. "
(Ramuné, 51 m.)
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Respondenciy depresiSkuma sustiprino pasikartojanti hospitalizacija, papildomi stresoriai,
palaikymo Seimoje nebuvimas, neissikalbéjimas ir stipriy jausmuy iSgyvenimas, kuomet nerandama

biidy iSsilieti ar artimo asmens, kuriam biity galima iSsipasakoti:

, Kur tos depresijos nebus, kai pastoviai ligoninés, paskui sanatorijos. Jau sakiau, kad greitai
pamirsiu ir kaip namai atrodo. Jau ir taip sunku su tokiu vaiku, o kur dar slegianti aplinka, pastoviai blogos
naujienos. “ (Birute, 48 m.)

.1 depresijq varé Zinojimas, kad as su viskuo turiu tvarkytis pati, man niekas negaléjo, o gal reikéty
sakyti, nenoréjo padéti. Neturéjau nei kam issipasakoti, nei pagalbos paprasyti. Mama gyveno toli, tai tik
susiskambindavome, nenoréjau jai per daug guostis, nes ji ir taip dél miisy isgyveno. O vyras nesuprato jokiy
depresijy, vis man sakydavo toliau gyvent reikia, o depresuot ¢ia atsisédus. *“ (Nijolé, 49 m.)

,Savo depresijos, lindnos nuotaikos stengiausi niekam nerodyti. Net stengiausi negalvoti apie tai,
kad man sunku, liudna. Nes tuomet ir vyrui, ir kitiems artimiesiems biity tik sunkiau. Tai kam viskq dar labiau
sunkinti. Jei jokiy problemy nebuidavo is pasalies, tai kaip ir tvarkoj atrodydavo, bet jeigu tik kas papildomai
dirgindavo, tai atrodydavo neistversiu. “ (Violeta, 50 m.)

Kalbant apie jausmus, labai svarbu pabrézti ju intensyvuma, kadangi, kaip rodo tyrimo
rezultatai, kai su jausmais susitvarkyti per sunku, jie tampa nekontroliuojami ir gali itakoti pernelyg
drastiskus moters veiksmus. Nesugebéjusios jveikti susidariusios situacijos, susijusios su pernelyg
stipriais iSgyvenimais, trys tyrimo dalyvés uzsiming¢ apie savizudybeg:

., Bidavo aisku ir juody minciy. Vienu momentu kankino tokios mintys, kad man reikia ji pasiimti ir
dingti kur nors. Kur niekas miisy nematyty, neuzgaulioty. Buvo toks momentas, kai pasiémiau vaikq, sédau §
masing ir isvaziavau. Tai buvo devinta valanda vakaro. Vaziavau kazkur, be tikslo, be jokio marsruto, tiesiog
kur akys maté. Vaikas tuo metu miegojo gale ant sédynés. Staiga isgirdau signalq, Sviesas ir vaiko balsq.

Atsisukau, bet jis ramiausia miegojo. Nezinau kiek triiko, kad biiciau jsirézus | sunkvezimj. Nuo to laiko lyg
atsitokéjau, pradéjau galvoti kitaip. “ (Ramuté, 51m)

., Galy gale priéjau iki to, kad bandZiau Zudytis, nes nebegaléjau viso to pakelti. Susirinkau visus
namuose buvusius vaistus...Mama mane uztiko, tada ir pasiprasiau pagalbos, nes jeigu taip ir toliau tikrai
nezinau ar biuciau dar kartq to nepakartojus. “ (Loreta, 37 m.)

, Buvo...buvo atéjusios ir labai blogos mintys. Noréjau iseiti is Sio gyvenimo. Ne viena... Noréjau
pasiimti ir dukryte. Jauciausi labai vienisa ir kad mes abi niekam nereikalingos, net patiems artimiausiems. *
(Biruté, 39 m.)

Savizudybé — samoningas savo paties gyvybés nutraukimas. E.S.Shneidman (1993) teigia,
kad neimanoma sukurti savizudybiy teorijos, paaiSkinanios savizudybés fenomena taip, kad
visiSkai atitikty Sio autodestruktyvaus elgesio ivairovg ir sudétinguma. Nepakeliama psichologini

skausma, nepatenkintus poreikius, bendra emocing biisena, susijusia su bejégiSkumu, nevilties
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jausmais, viding pozicija — ambivalencija (kai vienu metu jauciami prieSingi jausmai) galima
tvardinti kaip pagrindinius savizudybés veiksnius (Shneidman, 1993).

Savizudybé beveik visuomet susijusi su padidéjusia socialine izoliacija. Ja lemia ilga jvairiy
problemy grandiné. Tuomet jvyksta kaZzkas, kas lemia naujus sunkumus ar pagilina senasias
problemas. Asmuo negali iSsprgsti problemy, didéja jo socialiné izoliacija, pagaliau jis jauciasi
visiSkai beviltiSkai, o savizudybé tampa vieninteliu priimtinu biidu iSsivaduoti 1§ sunkumuy
(http://www.sociumas.lt/lit/Nr6/savizudybe.asp). E.Durkheimas (2002) kalbédami apie savizudybg,
ja traktuoja kaip socialini procesa, kuomet savizudybé tampa priimtina silpnai integruotam i grupg
asmeniul.

Kaip buvo raSyta teorin¢je dalyje, anot J.Ruskaus (2002), su vaiko negalia susitaikoma, kai
tévai aptaria vaiko negalia reliatyviai laisvai, iSmoksta derinti ir iSlaikyti pusiausvyra tarp meilés
jausmy vaikui rodymo ir jo nepriklausomybés skatinimo, realizuoja asmeninius bei profesinius,
nesusijusius su vaiku, interesus, tinkamai lavina vaika nejausdami savo kaltés, nebesielgia su juo
pernelyg globéjiskai ar Siurks$ciai. Kai kuriuos 1§ $iy susitaikymo bruozuy, tokius kaip perdétos globos
pakeitima vaiko savarankiSkumo skatinimu arba atsiribojima tik nuo vaiko problemuy, jo situacijos,
savo interesy paisyma, galima pritaikyti ir tirtoms mamoms. Taciau, remiantis gautais interviu, ir
praéjus penkiolikai ar daugiau mety po neigalaus vaiko gimimo, respondentés nesijaucia pilnai

susitaikiusios su esama padétimi, su nejgalaus vaiko gimimu:

. Susitaikymas yra tame, kad suvokiu, jog nieko nebepakeisiu, kad yra taip, kaip yra. O gyventi reikia
toliau. * (Biruté, 39 m.)

,, To pilno susitaikymo ir dabar néra. Nes as tq turiu ir tq patj iSgyvenu, kiekvienq dienq. “ (Rima, 39

m.)

,Gal as jau ir susitaikiau su tuo, kas mums nutiko, bet dar lig Siol neprarandu vilties. Vilties
neprarandu dar ir Siandien, vis tiek siekiu pastatyti ji ant kojy, tiesiogine to Zodzio prasme, kad paeity bent
sienom pasilaikydamas ar su kokias jtvarais ar ramentais. Viltis mirsta paskutiné... Nors Zinau, kad nuo
manes labai nedaug kas priklauso. (GrazZina, 53 m.)

Daugelio interviu metu respondentés jvardijo panaSius jas lydincius jausmus — neigima,
pykti, nevilti, kaltinima, depresija, nuolatini litidesi, kartais net suicidines nuotaikas. Tikétina, kad
Siuos nuotaikos siejasi su perspektyvos nebuvimu ir paciy tévy bejégiSkumu, kadangi bet kokiu

atveju tévai, suzinoj¢ apie vaiko negalia, iSgyvena psichologing krizg. C.Sutton (1999) krize
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apibrézia kaip sveiko zmogaus reakcija i sunkia situacija, kurioje negalima pasinaudoti turimais

problemuy sprendimo igtidziais, nes ju nebepakanka.

3.1.3. SantyKkis su vaiku

J.Bowlby's teige, jog negalima kalbéti apie kuidikj kartu nekalbant ir apie motina, kadangi
vaiko raida ir jo tolesnis gyvenimas visais atzvilgiais priklauso nuo jos. Tokios nuostatos yra
grindziamos visa santykiy su ankstyvuoju globéju patirtimi, kurios ypa¢ svarbi dalis yra emociniai
rySiai (Andrikiené, Lausinaitis, Milasitinas, 2004). Tyrimo metu gauti rezultatai atskleidé, kad
motina, esanti Soko, neigimo ar depresijos stadijose 1 savo kiidiki gali reaguoti skirtingai.

PrieraiSumui, kuris formuojasi kuidikystés bei vaikystés laikotarpiu, didelg reikSmg turi kiino
salytis — paglostymai, Svelnis ir Silti prisilietimai, artumas to zmogaus, kuris kiidiki prizidiri, juo
rupinasi (Myers, 2000). Ta pati pazymi ir M.Furst (1998) teigdama, jog pirmoje motinos ir vaiko
simbiozés fazéje labai svarbu, kad jie vienas kita liesty. Tuo tarpu dvi tyrimo dalyvés teige, jog joms

ju neigalus kudikis buvo nemalonus, nesukeliantis jokiy motiniSky jausmuy:

“AS nesijauciau kaip kq tik pagimdziusi mama. Maciau kaip kitos mamos aplinkui dziaugiasi, o as
nieko panaSaus nejauciau, man buvo tas pats ar vaikas buvo Salia ar ne. AS neprasydavau, kad man jj
atnesty, o kai atnesdavo maitinti, tai stengdavausi kuo greiciau tai padaryti, kad tik vél ji isnesty.” (Nijole, 49

m.)

., Ligoninéj tai kaip ligoninéj, nelabai man ten ji ir atnesdavo, bet kai grizom namo as nenoréjau jo
nei liesti, nei paimti, net nemaitinau is pradziy pati. Vaikas biidavo vienam kambari, o as kitam, visq dienq
galédavau prie jo neiti. Man tiesiog nejdomu buvo. Mama kartais atnesdavo pas mane, bet as tik supykdavau
ant jos uz tai. Paskui, po kiek laiko, gal po savaités kokios, as jau nueidavau j tq kambari, kur jis miegodavo,
bet arti neidavau, is tolo ji stebédavau ir tik tada kai nieks nematydavo. “ (Loreta, 37 m.)

Pastarosios respondentés Zodziuose galima jzvelgti tam tikra gédos jausma, pasireiSkianti
tuo, jog jai biidavo nedrasu rodyti savo neigaliam vaikui démesi atvirai, todél ji stebédavo slaptai, tik
tada, kai niekas nematydavo.

Kitos tyrime dalyvavusios moterys, vos tik suzinojusios apie vaiko negalia, jautési dar labiau
uz ji atsakingos, kas pasireiSké hipergloba ir dar didesniu riipesciu:

“Turéjau eiti dirbti, kadangi gyvenom bendrabutyje, reikéjo savy namy. Vyras tada dar buvo

v —

sudetingas ir sunkus, kadangi lyg ir supratau, kad jis vaiko tévas ir tikrai juo ripinsis neprasciau nei as, bet
i§ kitos pusés labai sunku buvo, atrodydavo, kad as pati turiu juo riupintis, kad vyras daug ko nezino ir gali
padaryti kq ne taip. “ (Rima, 39 m.)
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Siuose respondentés Zodziuose galima izvelgti ripesti, kuris badingas daugeliui mamuy,
susilaukusiy kiidikio, dazniausiai pirmo, kuomet visa atsakomybé¢ prisiimama tik sau, nes vaikas
suvokiamas kaip mamos “nuosavybé”. Kita vertus, hipergloba formuojasi gimus serganciam vaikui
ar vaikui su negalia, tokiu biidu bandant ji apsaugoti, nes toks vaikas suvokiamas kaip pacios mamos

“problema”, todél tik ji pati turi juo ripintis ir globoti:

“AS nieko nenoréjau prie jo prileisti, nei vyro, nei mamos. Man atrodydavo, kad tik as viena galiu juo
tinkamai pasirapinti, kad as ji toki pagimdziau, todél tik as ir turiu juo rapintis. Man atrodydavo, kad jie visi
nemokes, kad tik as Zinau, ko mano vaikui reikia.** (Birute, 48 m.)

D.Melanas (1994) teigé, jog viena i§ budingiausiy depresinés gynybos riiSiy yra pernelyg
didelis noras duoti, kuris atsiranda i§ apmaudo nieko negaunant. Tokia gynyba gali greitai sugriiiti,

kai individas ilgai negaudamas atpildo, praranda emocing pusiausvyra. Tai atsispindi ir motery

interviu, kuomet jos, nematydamos atlygio uz savo rupesti, dar labiau grimzta | depresija:

., ISvis sunku pasidaré tuomet, kai as taip ir neisvydau jokiy savo pastangy rezultaty. AS stengiausi ji
vezti pas geriausius specialistus, pati ji nuolat mankstinau, o jam nieko, kaip buvo taip ir liko. Kurj laikq man
pasidaré juoda depresija, kai nedariau isvis nieko, galvojau, o kam cia stengtis, gi vis tiek niekas nepasikeis.
Dabar jau suprantu, kad mano litkesciai visiskai nesutapo su realybe. “ (Grazina, 53 m.)

Siuose respondentés zodziuose galima jzvelgti tam tikra nuoskauda, kylandia i§ nejvertinty
pastangu. Ji lyg ir supranta, kad kiidikio auginimas nereikalauja jokio atlygio, taciau i$ kitos pusés ji
tikisi pokyc¢iy 1§ vaiko. R.Butkeviciené (2004) teigia, kad tévy gebéjimas pastebéti vaiko pasiekimus
ir jais dziaugtis ypac svarbus vaiko raidai, nes tuomet tévai grei¢iau pamilsta ir prima vaika toki,
koks jis yra bei isitikina vaiko “judéjimu i prieki” ir savo paciy galimybémis lavinti ir ugdyti vaika.

Mamos, maniusios, kad visa gyvenima turés tik nuolat duoti ir uz tai niekad nebus atlyginta,
ilgainiui pastebi, kai ka ir gauna. Tyrimo dalyvés, pastebéjusios atsiradusi rys$i su vaiku, pajunta, jog

blogiausia jau praeityje:

,,Paimdavai ji ant ranky ir taip gera pasidarydavo, atrodydavo jau niekas nebesvarbu, bus taip kaip
bus, jis mano vaikas ir turiu dél jo stengtis.** (Rima, 39 m.)

Pamazu yra pastebimos ir kitos vaiko ypatybés, ne tik jo negalia. Uzsimezggs rySys su vaiku
tampa pagrindu giliai meilei bei abipusiam prieraiSumai, kuris daznai pasireiSkia tarp negalios

iStikto vaiko ir jo tévy (Bakk, Grunewald, 1997).
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Psichologiné krizé, kuria iSgyvena tévai, susilauk¢ neigalaus vaiko, gali jtakoti tévy santyki
su vaiku, kuriam gali biiti biidingas atstimimas, perdéta globa, nusivylimas vaiku dél reikSmingy

raidos poky¢iy nematymo.

3.2. Adaptacijos procesas

Adaptacija — tai zmogaus prisitaikymas prie kintan¢iy ar pakitusiy gyvenimo salygu ar
aplinkos (Juodraitis, 1999). D.P.Hallahan ir J.M.Kaufman (2003) adaptacijos procesa apibiidina kaip
Seimos geb¢jima keisti saveikos budus esant nejprastoms ar stresinéms situacijoms. Trumpai
adaptacijos modeli galima paaiskinti taip: iprastinis Seimos funkcionavimas (iki vaiko negalios)
paveikiamas stresoriaus — vaiko negalios diagnozes. Visa Seima paveikia vaiko negalia — stresas:
vaiko negalia iSkelia naujus reikalavimus Seimai ir sutrikdo jos jprasta funkcionavimo tiek Seimos
viduje tiek Seimos rySiuose su aplinka modeli. Problemos, kurias vaiko negalia iSkelia Seimos
funkcionavimui, pareikalauja naujy $eimos problemos sprendimo/iveikimo igiidziu. Seimos
problemy jveikimo mechanizmas ir tolesn¢ adaptacija priklauso nuo Seimos istekliy ir poreikiu
(Butkevicien¢, 2001). Svarbu pastebéti, kad Seimos nariy reakcijos ir prisitaikymas prie vaiko

negalios yra ilgas ir sudétingas procesas, salygojamas daugelio veiksniy.

3.2.1. Formalios pagalbos tinklas

Seimos ir aplinkos rysius galima jvardinti kaip formalius, pusiau formalius ir neformalius.
Svarbu atsizvelgti tiek i ju saveikos turinj, tiek i intensyvuma. Kartais Sie rySiai gali buti jungiantys
(bendradarbiaujantys), kartais — konfliktiniai (Winnicott, 2000). Seimy, auginanéiy nejgaly vaika
atveju, intensyviausi ir labiausiai socialiai palaikantys rySiai pasireiSkia saveikoje su neformaliaja —
Seimos nariai, giminai€iai — struktiira. Taciau visuomenés pokyciy keliami reikalavimai vercia
Seimas uzmegzti tampresnius rysSius su formaliomis struktiromis (Butkeviciené, 2001).

Seimos santykiai su medikais vaiko negalios diagnozés pradzioje yra jtempti: mediky
elgesys su Seima ir vaiku nepateisina tévy lukesCiy, specialistai menkina vaiko galimybes,
priestarauja vienas kitam (Butkevi¢iené, 2001). Tacdiau bet kokiu atveju medikai yra pirmoji

formalios pagalbos grandis, su kuria susiduria tévai, suzinoj¢ apie vaiko negalia. Gauti interviu
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parodé, kad informacija yra pagrindiné asis, apie kuria “sukasi” tévy ir specialisty santykiai. Mamos

pageidauja platesnio paaiskinimo apie vaiko negalia, jo biikle, tolimesnes perspektyvas:

“AS nieko nesupratau, nei kas ta epilepsija, nei kas tas paralyzius. Na paralyZius kai pasaké, tai lyg
ir aisku buvo, na as taip supratau, kad mano vaikq turbiit visai suparalyziuos, o kokios epilepsijos prognozés,
tai neturéjau Zalio supratimo. Ejau ir éjau pas gydytojq, nes vis man ty klausimy iskildavo, atrodydavo jau
lyg ir visko isklausinéjau, bet tik iseinu is kabineto ir vél koks klausimélis iskyla.” (Rima, 39 m.)

Informacija vaidina labai svarby vaidmeni Seimy, auginaniy neigaly vaika, gyvenime:
diagnozés Zinojimas ir jos suvokimas padeda tévams tam tikra prasme valdyti ir kontroliuoti padeéti,
ypaé pradinio chaoso laikotarpiu. Tikrosios padéties zinojimas, informacijos apie pagalbos iSteklius
tur¢jimas sudaro salygas tévams tapti lygiaverciais specialisty partneriais teikiant vaikui pagalba
(Butkeviciene, Majerien¢, 2006).

Gydytoju parama yra antras pagal svarba (po giminai¢iy) Seimos jgalinimo socialinés
paramos veiksnys (Vanagiené, 1999). Taciau tik viena tyrimo dalyvé paminéjo, kad i§ gydytoju

gavo informacijos apie socialing parama, tiksliau kur kreiptis toliau, norint padéti nejgaliam vaikui:

“Ta pati gydytoja, kuri man viskq ir pranesé, rekomendavo raidos centrq, pasiiilé ten nuvaziuoti, o
paskui jau ten atseit viskq ir suzinosiu. Nes man jdomu ir aktualu buvo, kaip dél prieZiiiros, nes kiek tada
buvau girdéjus, tai téevam globq formindavo.” (Grazina, 53 m.)

Né¢ viena mama savo pasakojimuose nepamingjo socialinio darbuotojo, o apie ji véliau
paklaustos, teigé net nezinanios ar jis ten buvo. IS vienos pusés tai suprantama, kadangi
respondentés su kitais specialistais, iSskyrus medikus, minétu kriziniu laikotarpiu nesusidare. Todél
prie formalios pagalbos nemaziau svarbu paminéti ir socialinio darbo prasmg¢ bei galimybes.
R.Butkeviciené ir N.Majerien¢ (2006) kalbédamos apie Seimy, auginanciy vaikus, turin€ius regos
negalia, santykius su specialistais bei socialinio darbuotojo veiklos galimybes, mini esminj

socialinio darbo “Cia ir dabar” principa, kurio svarba galima pastebéti ir Siame tyrime:

“Man buvo toks Sokas, kad man ar ta ar kitokia diagnozé turbiit buty skambéjusi vienodai. AS
nesuvokiau nieko, nei kq tai reiskia, net nelabai supratau ar tai sako man ar dar kazkam.” (Nijolé, 49 m.)

Pradéti nuo ten, kur yra klientas, reiskia biitinybe suprasti tévy socialing ir emocing biiklg.
Pirmiausiai vaiko negalios diagnozé ir ja sekantys procesai tévams reiskia nauja ir sudétinga
medicining informacija, kuri kartu yra ir labai skausminga. Tévy galimybés suvokti informacija ir

sekti gydytojy nurodymus Siuo laikotarpiu gali biiti labai ribotos (Butkeviciené, Majeriene, 2006).
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Tévai, auginantys vaika su negalia tampa priklausomi nuo teikiamos socialinés paramos, o
tai jiems yra nauja ir nejprasta (Bakk, Grunewald, 1997). Paslaugos nejgaliam vaikui ir paslaugos
tevams - tai dvi socialinés pagalbos sritys, svarbios tévy adaptacijos procesui bei itakojancios
pilnavert] Seimos funkcionavima. Tyrime dalyvavusios mamos daugiau akcentavo paslaugas

vaikams, sakydamos, jog pagalbos sau tuo metu neieskojo:

“Net nepagalvojau apie save, vaikui cia reikéjo ne man. O ir nezinojau kur ieskoti. | jokius
psichologus kreiptis nenoréjau, nes, kiek girdéjau, pas juos ten tik issipasakot reikia, o pagalbos is jy tai
jokios. O ir kas man galéjo padéti, tik as Zinojau savo situacijq, | mano kailj kitas gi nejeis ir nepatars kaip
geriau daryti.” (Rima, 39 m.)

Daugiausiai respondentés akcentavo vaiky uzimtumo bei ugdymo institucijas, kuriose vaikas
pradzios leidZia i ta pati centra ir nieko nenoréty keisti. Jos yra informuojamos apie vykdomas
programas, supazindinamos su individualiais planais, taciau turi tam tikry niekam neiSsakyty
lokesciy:

“Jau kurj laikq ji moko uzsisegti sagq, nu nemanau, kad tai labai reikalinga. Bet kq as ten kisiuosi,

Jie turbut taip turi dirbti. Sakiau kazkada auklétojai, kad geriau pamokyty ko nors labiau pritaikomo
kasdieniniame gyvenime, bet ji sako, kad tokie planai...” (Rima, 39m.)

“Labai triuksta centry, kuriose vaikai biity ne tik uzimami, bet ir mokomi savarankiskumo, kad galéty
kuo daugiau patys savimi pasirapinti, juk ateis tokia diena kai miisy, mamy, nebebus, kq tada jiems reiks
daryt. Manau to mokyti reikia is anksto ir nuolat.” (Grazina, 53 m.)

Interviu metu gauti duomenys rodo, kad tévai nelinkg kazka keisti ir ieSkoti vaikui pagalbos
kitur. Tai, galbit, biity galima paaiskinti poky¢iy baime, nes, kaip viena mama pasakeé, “o gal kitur
bus visai blogai, gal ten net nepriziiirés jo normaliai”.

“Reklamos” trilkumas — tai vienas i§ barjery, su kuriais susidiir¢ mamos, ieSkodamos savo

vaikui dienos globa teikiancios institucijos:

,Labai padéjo tas raidos centras, kuris nukreipé i kitas socialines istaigas, kadangi pati as nieko
nezinojau. Dar ir tam Soke buvau, nesugebéjau blaiviai mastyti. Ir reklamos labai mazai pas mus yra. Tikrai
nebuvau girdéjus kur kokios staigos veikia, kokias paslaugas teikia.“ (Nijolé, 49 m.)

A.Bakk ir K.Grunewald (1997) kalba apie Seimos terapija, apimancia visa Seima. Taikant Sig
terapija domimasi, kaip Seimos nariai bendrauja, kokie tarpusavio rySiai, kaip jie sprendZzia
konfliktines situacijas ir kaip dalijasi atsakomybe. Taciau respondentés teigé, kad su jokia pagalba

joms pacioms, o tuo labiau Seimai, neteko susidurti, kadangi niekas nesiiilé, o pacios neieskojusios,
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nes tuo metu ju démesys buvo orientuotas tik i neigaly vaika. Pasak R.Butkevi¢ienés (2001),
dauguma tévy emocinés paramos ieSko savo Seimoje arba nesikreipia niekur ir pasitiki tik savo
jégomis. Tik vienas procentas Seimy ieSko emocinés specialisty paramos.

Tyrimo metu gauti interviu atskleide, kad labai daznai medikai { negalig Zitri tik kaip {
medicinini sveikatos sutrikima, o socialinés — psichologinés pagalbos strukttira dar néra tinkamai
sukurta. Pasak J.Ruskaus (2002), biitent Lietuvoje susiformaves klinikinis modelis nulémé, tai, kad
gimus neigaliam vaikui, démesys skiriamas tik vaiko klinikinei diagnostikai ir reabilitacijai. Tévuy,
auginanciy nejgalius vaikus, rySiai su formaliomis struktiiromis yra paremti informacijos poreikiu,
taCiau tai neatspindi abipusio bendradarbiavimo tarp tévu ir specialisty, kas padéty spresti tiek

socialines, tieck medicinines su vaiko priezitira susijusias problemas.

3.2.2. Neformalios pagalbos tinklas

Neformalia socialing parama galima traktuoti kaip tarpusavio palaikancius rysius tarp vaiko
tévy, tarp Seimos ir pirminiy socialiniy tinkly (kity Seimos nariy, giminaiciy, draugy), tarpusavio
palaikan¢ius rySius tarp Seimos saveikos su kita Seima, iSgyvenancia panaSia problema
(Butkeviciene, 2001). Pasak J.RuSkaus (2002), tokia parama negali i$spresti visy Seimoje kylanciy
problemy, taciau ji gali padéti tévams pereiti i§ vienos gedéjimo pakopos i kita, palengvinti
pakitusiy socialiniy vaidmeny Seimoje nasta, ivertinty pakitusiy tarpusavio santykiy funkcijas.

Tyrimo metu respondentés teigé nesulaukusios tiek pagalbos ir paramos i§ aplinkos kiek
nor¢josi ar kiek reikéjo, taciau jos neformalios pagalbos tinkla jvardijo pakankamai placiai. Tévai —

tai pati pirmoji ir svarbiausia neformalios pagalbos grandis, kuria interviu metu pabrézé mamos:

“Labai padéjo vyro tévai, labai jie mus suprato. Bidavo net prasyt nereikia, jie patys skambindavo,
klausdavo, gal reikia atvaziuot, gal kq atvezti. Man is pradziy kazZkaip net nejauku ir géda buvo pries juos.
Gal ir kvaila, bet taip jauciau, galvojau jie taip lauké to anitko, o as koki pagimdziau... Paskui jau pamaciau,
kad myli ji visoki.” (Violeta, 50 m.)

Tévy santykius su ju paciy tévais gali sutrikdyti jausmas, kad jie apvylé tévus — gimeé ne toks
aniikas, kokio jie lauké. O vyresniosios kartos sielvartas daugiau susijgs ne su tuo, ka prarado jie
patys, o su tuo, ka prarado ju vaikas — jie jaudinasi, kaip juy stinus ar dukra gebés susidoroti su
sunkumais ir daznai troksta jiems pagelbéti (Bakk, Grunewald, 1997). Taciau ne visi tévai dél

pablogéjusios sveikatos ar kity priezas¢iu gali pagelbéti vaikams:
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“Kol ji buvo maza, tai mama jq ir kaime pasilikdavo, bet dabar jai jau per sunku, nes vis tiek jai
kitokios prieziiiros reikia.” (Biruté 48 m.)

Tyrimo metu paaiskéjo, kad mamos, susilaukusios nejgalaus vaiko, dazniau pagalbos
sulauké ne i§ paciy artimiausiy jas supanciy zmoniy, bet i§ zmoniy, esanciu ju aplinkoje, taciau

nesusijusiy giminystés rysiais.

,Labai padéjo buvusi skyriaus vedéja. Ji nuolat skambindavo, kalbédavo su manimi. Moralinis
palaikymas jos buvo begalinis. AS jai be galo uz tai dékinga. ** (Ramuné, 51 m.)

“Labiausiai, be mamos, man padéjo netoliese gyvenusi kaimyné, kuri irgi neseniai buvo susilaukusi
mergytes, tik jos sveika buvo. Kazkaip iki nelaimés mes nelabai taip ir bendraudavom, bet paskui ji mane
labai suprato, mes visur kartu biidavom, as su savo nejgaliuku ir ji su dukryte.” (Loreta, 37 m.)

IS interviu galima pastebéti, kad bet kokia pagalba, supratimas, palaikymas mamoms buvo
labai svarbiis ir nejkainuojami, siejami su geresne savijauta, reikalingumo jausmu.

Bendravimas su panasaus likimo zmonémis yra vienas svarbiausiy veiksniy, teigiamai
veikian¢iy tévy gyvenimo kokybe ir padedanciuy iveikti su vaiko negalia susijusius sunkumus
(Ainbinder, Blanchard, Singerb ir kt., 1998). Socialinés paramos S$altinis, susij¢s su priklausymu
bendruomenei, - galimybé bendrauti su kitais nejgalius vaikus auginanciais tévais — reikSmingai
siejasi su teigiamais nejgalaus vaiko auginimo aspektais (Jusien¢, Bagdonaité, 2004). Tyrimo
dalyvés teigé, jog jos yra ,bandziusios* lankyti tévuy savitarpio pagalbos grupes, taciau tai
nepateisino jy lukesciy:

IS pradziy lankiau tévy paramos grupe, kur susirinkdavo panasaus likimo tévai, aisku dazniausiai
mamos. Bet ilgainiui vis reciau galédavau ten nueiti, nes vyras nesutikdavo pabiti su vaiku, todél as

neturédavau kaip iseiti. Kita priezastis buvo tame, kad man reikéjo kazko daugiau, nei galéjau ten gauti. Man
dar ir Siandien sunku jvardinti, ko konkreciai man reikéjo, bet ten as nesijauciau savimi.* (Ramuné, 51 m.)

Bendraudamos su panasaus likimo zmonémis, mamos pamaté, kad neigalus vaikas néra tik

ju skausmo $altinis:

., Kai pirmq kartq nuéjau i toki susirinkimq, man labai patiko, nors gal tai ne pats tinkamiausias
apibiudinimas. Man kaip kazkaip lengviau pasidaré, nes pamaciau, kad ne as viena tokia, yra ir daugiau tokiy
mamy. O ir mano vaikas pasirodé ne toks ,,sunkus*“, nes pamaciau, kad kitos mamos augina dar didesnius
ligoniukus, kurie isvis nieko patys nepasidaro. * (Grazina, 53 m.)

Vis délto tyrime dalyvavusios mamos teige€, jog 1 tévy savitarpio pagalbos grupes néjo, nes

bijojo arba apie jas nieko nezinojo:
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., Labiausiai tritko ir reikéjo artimyjy palaikymo, nes atrodé, kad tik man vienai viskas riipéjo ir visko
reikéjo. Noréjau bendrauti su tokio pat likimo mamomis, bet is vienos pusés bijojau. Maniau, jog jei biisiu
tarp tokiy Zmoniy, kurie turi tokiq paciq problemq, viskas bus gerai, taciau kai grisiu vél j tq paciq realybe,
bus tik sunkiau. Todél ir nebandziau. ** (Biruté, 48 m.).

,Kad as né neZinojau tokiy grupiy, net tévy tokiy nepazinojau, nu tik is ligoniniy kiek
susipazindavom ir viskas. ** (Nijolé, 49 m.)

Tévams, auginantiems nejgalius arba létinémis ligomis sergancius vaikus, bendruomenés
parama svarbi tuo, jog jie tikisi i§ jos gauti finansinés paramos arba pagalbos organizuojant
laisvalaiki (Jusiené, 1999). Apie finansing parama neuzsiminé¢ né viena tyrimo dalyvé, o apie tai
paklaustos, kalba pakreipdavo kita linkme, teigdamos, kad ne tai svarbiausia. Kur kas labiau joms

aktuali buvo uzimtumo ir laisvalaikio organizavimo problema:

,, Visai neseniai uzsiraséme | Seimos paramos centrq, vaziuojame § ekskursijas, nes negaliu sédéti
namuose. Biudavo kai ateina savaitgalis, laukiu, kad kuo greiciau ateity pirmadienis. Ateina atostogy metas,
o man jau stresiné biisena, laukiu, kad greiciau jos praeity. Negaliu sédéti namuose, nes tai mane slegia.
Dabar bent kazkur iseiname, isvaziuojame. “ (Ramuné, 51 m.)

Neformali pagalba yra svarbi adaptacijos procese, siekiant jgalinti tévus atstatyti pilnaverti
Seimos funkcionavima, taciau tévy rysSiai su neformaliomis struktiiromis (tévy savitarpio pagalbos
grupémis, draugais, giminai¢iais) yra pakankamai silpni, salygoti lukesCiy neatitikimu,

nesupratimu, atsitraukimu.

3.2.3. Visuomenés poziuris

Kaip buvo raSyta teorin¢je dalyje, Zzmonés, kuriy fizinés, protinés ar psichinés savybés
nukrypsta nuo visuomengje priimty normuy ir vertybiy, jgauna specifini socialin] statusa.
Visuomenés akyse jie tampa “kitokie”, dazniausiai turintys neigiama konotacija (VarZinskiené,
2003). Tévai, auginantys nejgalius vaikus, aplinkiniy pozitiri { vaiko negalia apibidina kaip
netolerantiska, kartais netgi agresyvy. Norédami iSvengti izeidimy ir repliky, jie link¢ su nejgaliu
vaiku kuo reCiau rodytis vieSumoje, tokiu biidu stengdamiesi apsaugoti save nuo papildomy

dirgikliy, nuolat primenanciy, kad jy vaikas kitoks:

,,AS nenoréjau su ja net { parduotuve eiti, nes labai sunku, kai | mus visi Ziuri tokiais zvilgsniais, lyg

ove—
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., Visuomenés reakcija ziauri. Aisku mes einam | parduotuve, | renginius, bet nuolat matau tuos
aplinkiniy zvilgsnius, veriancius kiaurai, nes mano vaikas ne toks, o jeigu vaikas ne toks, vadinasi ir as
netokia. Jei atvirai, tai as jauciuosi visuomenés ,,nurasyta ", kazkokia nepilnaverté. Aisku bandau nuo viso to
atsiriboti, bet labai daznai tai biina per sunku. Mes einam { viesumgq, bet tam man reikia labai daug drgsos.
Reikia drgsos atsisésti kavinéje ir atseit nepastebéti verianciy ir vertinanciy zvilgsniy. Kartais atrodo imciau
ir prasmegciau geriau. Einu tik tam, kad eit, bet tame nejauciu jokio malonumo. “ (Ramuné, 51 m.)

Pasak J.Ruskaus (2002), neigalusis simbolizuoja netvarka Seimoje. Aplinkiniy akyse tokia
Seima tampa “nenormali”, “asociali”. IS tyrimo metu gauty interviu, galima pastebéti, kad nejgalius
vaikus auginan¢ios mamos susiduria biitent su tokiu visuomeneés poziiiriu, pasireiSkianciu keistais,
verianCiais ir kaltinanciais Zzvilgsniais, baime ir nesupratimu. Respondentés teigé, jog dél
visuomenés reakcijos juos jauciasi kitokios, nepilnavertés ir netgi “nuraSytos”. Dalis mamy mielai

pabendrauty ir paaiSkinty aplinkiniams kodé¢l taip yra, kas yra ju vaikams, kad tik tas ignoravimas ir

stebéjimas nebiity tylus:

“Jau geriau prieity ir paklausty, kas nutiko, kodél jis toks, pakalbinty. AS tikrai neatsisakyciau
pabendrauti, jau geriau paaiskint viskq, negu tas atseit nepastebimas stebéjimas ir vertinimas.” (Loreta, 37

m.)

Kiekviena visuomené, nesvarbu kokia ji, apibréziama pagal tai, kokie tarpusavio santykiai
susiklosto tarp jos nariy. Tarpasmeniniams santykiams buidinga tai, kad Zmonés linkg burtis i artimas
sau grupes, o kitus skirstyti 1 kategorijas priklausomai nuo to, kaip tie kiti yra suvokiami. Taip
formuojasi grupés, vadinamos ,,mes® ir ,,jie”. ,Mes“ grupés nariai gerai supranta, kas vyksta ju
grupéje, jauciasi gerai, o ,,jie” yra svetimi, kadangi apie juos maziau Zinoma, neaiSku, kaip su jais
elgtis ir ko 18 ju tiketis (Ruskus, 2002). Respondentés akcentavo, kad neretai jy vaiko yra bijoma,
tarsi jis galéty padaryti kazka blogo:

., Kazkada parduotuvéj jis pamaté berniukq tokio panasaus dydzio kaip jis, na jam idomu, nes nelabai
Jis ty vaiky mates buvo, tai priéjo, paémé uz rankos. O to berniuko mama kaip stvéré ji, lyg mano vaikas ji
nuskriaust biity noréjes ar kazkq. Bandziau as dar aiskint tai mamai, bet apsisuko ir nuéjo. * (Nijolé, 49 m.)

Viena mama teigé, jog savo vaiko aplamai niekur nesiveda, kadangi jai tai per daug skaudu,
o kita pabreze, jog dél aplinkiniy reakcijy, tiek suaugusiy, tiek vaiky, ji net i kiema savo vaiko
nedrisdavo iSveZzti:

,»Neatostogaujam mes kartu, mes net | parduotuve jo nesivedam. O kam? Tik dar labiau save
skaudint? Jei ir nuvaziuoju | parduotuve su juo, tai palieku masinoj, taip geriau...” (Rima, 39 m.)

Kuri laikq | laukq ji vezdavau tik sutemus, tada pasivaksc¢iodavom ramiai, biidavo tamsu, tai
nelabai kas ir pastebédavo. *“ (Grazina, 53 m.)
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Galima pastebéti kaip formuojasi Seimy socialiné izoliacija, kuomet Seima Salinasi kity,
slepia savo ,,géda", atsisakydami bet kokio kontakto su aplinka. Antring negalia gali sukurti ne tik
visuomeng, atstumianti nejgaliuosius, bet ir patys tévai, pernelyg slépdami ir uzgozdami savo vaikus
(Ruskus, 2002). Tirtoms Seimoms buidinga socialiné izoliacija, palie€ianti tiek Seimos vidaus, tiek
iSores santykius. Viena i$ izoliacijos priezasCiy gali biiti Seimy patiriama stigmatizacija, turinti gilias
istorines — kultiirines tradicijas ir susijusi su baime nesuprantamiems reiskiniams (Simkinaité,
2001).

Tyrimo dalyvés, kalbédamos apie visuomenés poziiiri, i§skyré ir joms artimy Zzmoniy pozitirg
1 vaika su negalia:

,Ir i$ paciy artimiausiy Zmoniy, tai yra savo brolio girdéjau tokiy repliky, o kam tau reikéjo Sito

vaiko, kam tau reikia ji toki auginti. Arba turi tokj vaikq, tai sédék namie, kam cia ji tampai po visur.*
(Ramuné, 51 m.)

., Labai skaudino sesers vyro reakcija, nes jis yra prasitares, kad jam nemalonu su mano vaiku
valgyti prie vieno stalo. | visuomenés reakcijq as stengiuosi nekreipti démesio, bet toks artimy Zmoniy
poziuris tikrai skaudina. ** (Violeta, 50 m.)

Sie interviu atspindi, kad artimiausios aplinkos, draugy, giminaiiy, pozilris bei reakcijos
mamoms yra svarbios, daznai neleidziancios pasijausti joms tiesiog mamomis, auginan¢iomis
vaikus, kuriems reikia Siek tiek daugiau prieziiiros.

Visuomenés nariai daZnai nepakankamai remia vaiky su negalia integracija 1 visuomeng.
Toks vaikas paprastai uzmirStamas kaip asmenybe¢, ignoruojami jo socialiniai poreikiai, neretai
pirmiausiai yra izvelgiama vaiko negalia, o ne pats vaikas. Visuomenés poziiiris vienaip ar kitaip
turi jtakos adaptacijos procesui. Aplinkiniu reakcija arba leidzia tévams prisitaikyti prie vaiko

negalios, arba, atvirksciai, tik sustiprina ,.kitoniSkumo* jausma.
3.3. Seimos funkcionavimo pokyciai

L.C.Johnson (2001) socialini funkcionavima apibiidina kaip Zmoniy susidorojima su
aplinkos poreikiais. Seimos funkcionavimas apima jégos ir kontrolés panaudojima Seimoje,
bendravima ir santykius tarp Seimos nariy, bendravima ir santykius su Zzmonémis uz Seimos riby,
problemy sprendimo geb¢jimus (http://www.children.It/old/Priedas3%20Vaiko%20palikimo%20

seimoje%20ivertinimas.pdf). Seimos funkcionavimui baidingos posistemés, kuriose egzistuoja tam
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tikri skirtumai turinio ar biido atzvilgiu (Johnson, 2001). Ivykus pokyciui vienoje posisteméje,
neiSvengiamai keiciasi ir kitos.

Vaiko negalia ir su tuo susijusios problemos sukelia stresa Seimoje, kuris veikia Seimos
funkcionavima (Butkevi¢iené, 2001). Sioje tyrimo dalyje bus aptariami $eimos funkcionavimo

pokyciai, salygoti vaiko negalios.

3.3.1. Tévy tarpusavio santykiai

Kad Seima galéty gerai funkcionuoti, svarbu, kad tarp jos ir Sorinio pasaulio biity nubréztos
pakankamai aiskios ribos. Seima privalo turéti galimybe biiti vieninga, kad i§saugoty savo stabiluma
ir identiSkuma. Ribos turéty biti ir Seimos viduje, pavyzdziui, tarp tévy ir vaiky, kad kiekvienas jos
narys turéty pakankamai laisvés ir erdvés savo teigiamai vidinei raidai. Vaikas su negalia gali
sutrikdyti Seimos pusiausvyra, kas veikia ir tévy tarpusavio santykius (Bakk, Grunewald, 1997).
Ivairiy autoriy atlikty tyrimy rezultatai apie Seimos struktirinius pokycius vaiko negalios atveju yra
gana skirtingi: vieni autoriai pazymi, kad dél vaiko negalios dazniau kyla konfliktai Seimoje ir
skyrybos, tuo tarpu kiti Saltiniai nurodo, jog vaiko negalia Seimos narius sutelkia, jie tampa
artimesni. Seimose, kur $eimos nariai yra ypatingai stipriai susij¢ — priklausomi vienas nuo kito,
bijomasi vaiko savarankiSkumo, jis yra varzomas. Tuo tarpu silpni Seimos tarpusavio rySiai
pasireiskia kai kuriy Seimos nariy (dazniausiai tévo) pasitraukimu ir minimaliu dalyvavimu Seimos
gyvenime (Butkevi¢iené, 2001).

Pasak F.Bajoritino (1997) Seima yra gyvas socialinis vienetas. Vieno Zzmogaus problema yra
visos Seimos problema. Taciau tyrimo dalyvés teige, jog gimus vaikui su negalia, Seimos nelaimé,

tapo tik ju paciy problema, tuo tarpu vyras stengdavosi nuo to atsiriboti:

. Man reikédavo palaikymo, o jis sakydavo nedaryk tragedijos, ir vél uzsiimdavo savo reikalais. O
man atrodydavo, kad tik man vienai ¢ia ripi, jis gi to vaiko tévas. “ (Nijolé, 49 m.)

,Su vyru pradéjom labai konfliktuoti. Man bidavo sunku, o jis tarsi atsiribodavo nuo visko. Gyvenom
penktam aukste, o vaikq ir | kiemq reikéjo isnesti. Jam biuidavo tas pats, buty galéjes tai turbiit biity isvis tq
vaikq namuose uzdares ir niekam nerodes. Sunkiai jis jsitraukdavo | vaiko prieziiirq, tik per didZiausius
pykcius jo prisiprasydavau. * (Grazina, 53m.)

Seimai, susilaukusiai neigalaus vaiko, sunku pakeisti savo vidini bendravima, kuris daznai

jau nebéra funkcionalus. Mokslininkai, tyrinéj¢ Seimy, turin¢iy vaiky su negalia, bendravima,
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pastebéjo, kad joms daznai biidingas susikaustymas, perdéta priezilira, permainy vengimas,
nesugebéjimas spresti konfliktus. Zinoma, $ie poZymiai biina nevienodai ryskiis ir ilgainiui gali

keistis (Bakk, Grunewald, 1997). Minéty bruozy galima pastebéti ir i§ tyrimo metu gauty interviu:

., Menkiausia smulkmena, man atrodydavo, kaip didziausia tragedija. Biudavo eilini kartq reikédavo i
ligonine vaziuot, o man jau panika prasidédavo, kokiy ¢ia daikty reiks, kaip darbe pranesti.  (Violeta, 50 m.)

,Bidavo aisku, kad ir susipykdavom, bet tuo metu as kazkaip nemokéjau taikytis. Taip ir
pratylédavom koki pora dieny. Nenoréjau nieko aiskintis, galvodavau susipykom, tai susipykom.* (Rima, 39

m.)

Seimai sunku kalbéti apie jausmus, jau¢iama sielvarta ar pykti, ypaé jei tie jausmai tiesiogiai
susij¢ su negalios iStiktu vaiku. Niekas nenori papildomai padidinti naStos, kuri ir taip yra
pakankamai sunki (Bakk, Grunewald, 1997). Tyrime dalyvavusios mamos teigé, jog jos apie savo
1Sgyvenimus ar beatsirandancia itampa Seimoje kalbéti nenor¢jo, nes ir taip atmosfera Seimoje buvo

»hepavydétina®, todel nenoréjusios dar labiau visko komplikuoti ir taip sukurti papildomy problemu:

, Bet negaliu sakyti, kad mane Seimoje paliko vienui vienq, tikrai ne, bet atvirumo, kazkokio
iSsikalbéjimo, issiliejimo nebuvo. Aisku dél to buvo sunku, bet as neturéjau jégy kazkq keisti. “ (Grazina, 53

m.)

“Niekam nesakiau, kq iSgyvenu, nes maciau, kad ir vyrui nelengva, jei dar as biuciau pradéjus, tai
jam dar sunkiau biity buve. Laikiau viskq savyje, nenoréjau dar labiau viskq apsunkinti. *“ (Violeta, 50 m.)

Sutuoktiniams biidingas neiSsikalbéjimas, liikes¢iu vienas kito atzvilgiu neiSsakymas, ko

pasekoje atsiranda tuStuma, kuria iprastomis priemonémis vis sunkiau uzpildyti:

. Kaltinau save ir deél blogéjanciy santykiy Seimoje. Maniau taip yra todél, kad nesugebu skirti
pakankamai démesio vyrui ir dukroms, tiesiog nesugebéjau to démesio paskirstyti, kazkaip prieiti. Pamazu
tarp miisy atsirado atstumas, kurio jau nebuvo jmanoma uzpildyti. “ (Biruté, 48 m.)

Pakinta ir Seimos vidinés ribos, kadangi paprastai mama daugiau bendrauja su medikais ir

kitais specialistais, o tévas pamazu pasijunta nuosalyje:

»Manau, kad jis gal truputj ir atribotas jautési is pradziy, nes as buvau tas pagrindinis vaiko
globéjas, tvarkantis visus reikalus. *“ (Rima, 39 m.)

Vyras gali pasijusti nereikalingas, samoningai ,,iSstumiamas® i§ Seimos gyvenimo ir ieskoti
pastiprinimo uz Seimos riby, kur niekas nuolat nekalba apie ta pati, kur néra jtampos. Pasak

G.Navaicio (1999) neretai Seima, susidiirusi su ivairiais stresais (Siuo atveju vaiko su negalia
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gimimas), bando grizti i ankstesni raidos etapa: vyras siekia atsiriboti nuo kasdieniniy Seimyniniy
ripesCiy, o zmona labiau suartéja su savo motina. Vaiko gimimas neretai vyrui iSkelia visiskai nauju
problemy, kadangi pirmiausiai jis turi prisitaikyti prie naujos padéties (Matuliené, 1997). Motina
pernelyg derindamasi prie neijgalaus vaiko poreikiy, nutolsta nuo vyro, o pastarasis, norédamas
patenkinti emocinio saugumo poreiki, pradeda Slietis prie kity zmoniy, tuo paciu toldamas nuo

Seimos (Ruskus, 2002).

., Miisy santykiuose su vyru buvo visiskas chaosas. Jo poziiris | visa tai buvo labai Ziaurus. Kai as
grizau is ligoninés, jis iSvaziavo nezZinia kur, nezinia kokia kryptim. Tada jis mane paliko vienq, ZodZiu kaip
nori, taip tvarkykis. Paskui pradéjo isvazinéti savaitgaliais, o dar véliau ir paprastomis dienomis. Tai jam
pas tévus reikia, tai { darbq.... " (Ramuné, 51 m.)

“Mes gyvenom uz miesto truputj, o vyras mieste dirbo, tai vis dazniau ten pasilikdavo, atseit darbg
vélai baigia, jam neapsimoka grizt. Paskui ir butq ten pradéjo nuomot, bet miisy niekada taip ir
nepasiemé...” (Loreta, 37 m.)

Pagrindiné respondenciy ivardinta nesutarimy su vyru priezastis buvo slegianti neigalaus vaiko
priezitiros nasta, dél to kylantis nuovargis, nepasitenkinimas, {tampa Seimoje:

. Santykiai su vyru nutritko palaipsniui, tiesiog pradéjom gyventi jtampoje, ne todél, kad norétume, o

todél kad taip buvo jprasta. Aisku jtampa ir konfliktai padaré savo, mes issiskyrém. Gal ir mano cia kaltés

yra, nes buvo pastovi jtampa, c¢ia namai, cia ligoniné. Pastoviai jauciasi pavargus tiek fiziskai, tick
psichologiskai. * (Biruté, 48 m.)

Santykiuose su vyru galima jzvelgti prieStaringus sutuoktiniy reikalavimus vienas kitam,

kuomet partneriai vienas i$ kito tikisi skirtingy dalyku:

“Jis noréjo, kad as buciau eiliné gera Zmona, kuri pastoviai valgyt pagamina ir kambarius sutvarko,
bet man tai buvo per sunku, nes Salia viso as dar turéjau rapintis ir vaikais, i§ kuriy vienas buvo nejgalus.
Man irgi noréjosi ne tik supratimo ar palaikymo, bet ir démesio, Svelnumo. O jis atvirkiciai iSvaziuodavo ir
palikdavo mane vienq.” (Nijole, 49m.)

Seimai nesugebéjus pertvarkyti tarpusavio santykiy ir negavus pagalbos i§ Salies, daznai
vienas i$ tévy palieka Seima. DaZniausiai tai padaro vyras, nepakeldamas gédos, ripinimosi vaiku ir
jo motina nastos (Ruskus, 2002). Net penkios i§ septyniy respondenciy, neigalius vaikus augino
vienos, kadangi ju santuokos iSiro. Kalbédamos apie tarpusavio santykius su vyru, moterys vél

mingjo kaltés jausma sau, kuomet dél visy nesutarimy Seimoje, jos kaltino save:
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., Su vyru issiskyrem, nes nebegaléjom pakelti vidinés jtampos Seimoje, to pastovaus nesusikalbéjimo.
Jei taip atvirai, tai jis susirado kitq moteri. Gal ir as délto kalta buvau, tikriausiai as... Per mazai jam
démesio skyriau, nesakiau kq jauciu, o ir jis savo ruoztu tyléjo. “ (Grazina, 53 m.)

Mamas labai skaudino bei prie paastréjusiy santykiy prisidéjo ir vyry neigiamas poziiiris i

nejgaly vaika, kas dar labiau jas skatino globoti ir ginti savo vaikus:

., Vaiko augint jis nepadéjo, nepriziuréjo, o paskui jtariau ir prievartq jo atzvilgiu. Tada atsirado net
kazkokia neapykanta vyrui, nes niekaip nesupratau, kaip galima nemylét savo vaiko. Biidavo jis pats ateidavo
pas tévq, norédavo ant keliy, o jis atstumdavo... Labai skaudu visa tai matyt biidavo. Jei kq pasakydavau, tai
tik aprékdavo mane. Tada pasiimdavau vaikq, nusinesdavau § kambarj ir ilgai sédédavau ji apsikabinus.
(Ramuné, 51 m.)

., Kai vyras nezinojo, kad tas vaikas toks, tai ir Ziiiréjo, ir myléjo. O paskui... Nu nenoréjo tokio vaiko,
gal jam géda buvo, gal per sunku.*“ (Grazina, 53 m.)

Kita vertus, neigalaus vaiko gimimas tik iSkelia i pavirSiy jau anksciau susiformavusias
tarpusavio santykiy problemas. Manoma, jog nejgalus vaikas néra Seimos iSirimo priezastis, jis

greiiau tik paryskina nesutarimus, susiformavusius dar iki jam gimstant (Ruskus, 2002).

wSantykiai su vyru ir toliau nesikloste. Jis peréjo | kitq darbq, pradéjo gerai uzdirbti, prasidéjo
negrizimai namo, mustynés. Dabar jau as sakau, kad to vaikelio atsiradimas tik iSsprendé miisy su vyru
santykius, as pamaciau, ko vertas mano vyras. Jis nesugebéjo nei padéti man, nei atjausti.** (Nijole, 49 m.)

Taciau yra Seimy, kurias neigalaus vaiko gimimas suartina bei sutvirtina (Ruskus, 2002).
Viena tyrimo dalyvé teigé, kad po vaiko su negalia gimimo, ji pamate, koks stiprius tarp juy su vyru
rySys:

“Tik tada as pamaciau kaip jis mane gal myli ar kaip ¢ia pavadint. Labai man padéjo ir palaike.
Aisku ten per daug nesigyré, kad turi nejgaly vaikq, bet tikrai manes vienos niekad nepaliko. AS negaliu

sakyti kaip ten bity buve véliau, nes mano vyras gana anksti miré, bet tuo momentu man jis buvo didelé
atrama.” (Violeta, 50 m.)

Apibendrintai galima teigti, jog santykiy nepastovumui bei blog¢jimui jtakos gali turéti
jausmy intensyvumo kitimas, nauji vaidmenys, nesupratimas, bendravimo stoka, nuolatinis stresas.
Vaiko su negalia gimimas gali sustiprinti Seima, padaryti ja dar artimesne, taciau labai daznai tokio
vaiko gimimas tik paaStrina jau anksCiau tarp tévy atsiradusius nesutarimus. Silpni ir Salti tévy
tarpusavio santykiai prie§ kidikio gimima, daznai lemia vieno i§ tévu (dazniausiai tévo)

pasitraukima i$ Seimos.
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3.3.2. Socialiniai rySiai su aplinka

Esminis elementas, lemiantis pilnaverti Seimos funkcionavima, yra saveika tarp Seimos nariy
ir ja supancios aplinkos. Kiekvienos Seima supancios socialinés grupés rodomas palaikymas arba
atmetimas, padeda atstatyti Seimos funkcionavima arba nulemia jos tapima disfunkcine Seima
(Hallahan, Kauffman, 2003).

Socialinés aplinkos jtaka Seimai, iSgyvenanciai kriting emocing bei socialing biiseng dél
vaiko negalios, yra ypac didelé. Tyrime dalyvavusios mamos teigé, kad nuo to laiko, kai gimé
vaikas su negalia, ju rySiai su aplinkiniais stipriai pakito. Ta pokyti pirmiausiai galima paaiskinti
tuo, jog bet kokiu atveju mamos turi riipintis neigalaus vaiko prieziiira, kuri daznai reikalinga

dvidesimt keturias valandas per para:

., Vis sakydavau, kad nebesuprantu, kas dedasi aplinkui, nes nieko nematau. Tik | darbq iséjus kiek
prasiblaskau. O taip tai niekur beveik, neturiu tam sqlygy. Dar kai mama paZiirédavo, tai lengviau biidavo,
ir kirpykloj galédavau su kirpéja paplepét, o Siaip tai reikia visur suspét, kai jis darzelyje buna. (Nijolé, 49
m.)

, Galima sakyti as neturiu savo gyvemimo, gyvenu savo nejgalaus vaiko gyvenimq. Nuolat turiu
stebéti ir fiksuoti laikq, kada ji vezti j centrq, kada pasiimti. Negaliu nueiti nei j teatrq, nei | kinq, nei kur
kitur. Bandeém j teatrq eiti kartu, bet jam sunku nusédéti ramiai vienoje vietoje arba atvirksciai atsistoja ir né
krust, aisku Salia to dar pyktis, irzlumas. Tada visas tas iSéjimas praranda prasme, tik nuotaika sugenda, o
nieko gero nesigauna.* (Ramuné, 51 m.)

Tévai daznai linkg apie vaiko negalia nepasakoti ir samoningai ja kuo ilgiau nuslépti.
Dazniausiai toki apsisprendima lemia neigiama aplinkiniy reakcija, uzuojautos, klausin¢jimo
vengimas. Viena tyrimo dalyvé pasakojo, jog kuri laika net pietaudavo darbe viena atskirai, kadangi

nenorédavo girdeéti vis ty paciy klausimy apie vaiko negalia:

»Manes darbe vis klausinédavo kaip vaiko sveikata, ar nepageréjo, kq gydytojai sako? Ir erzindavo
tokie klausimai, ir pykdydavo. Norédavosi isrézti, na kaip jiis nesuprantat, kad mano vaikas nejgalus, tai ne
kazkokia liga, nuo kurios vienq dienq galima pasveikti.*“ (Loreta, 37 m.)

Neretai tévai vengia kontakty su zmonémis, nes nori patys susidoroti su savo i§gyvenimais,

nenori aplinkiniy uzuojautos, nenori parodyti, kad jiems sunku:

,Pradéjau vengti visokiy giminiy, draugy baliy, kitokiy susiéjimy, nes nenoréjau, kad mane guosty
ar kitaip gailétysi. Kartais to gailescio tiesiogiai niekas ir neissakydavo, bet as vis tiek jausdavau kazkokj
isskirting aplinkiniy démesi man. *“ (Nijolé, 49 m.)
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Daznai $eimos, susilaukusios neigalaus vaiko, uzsisklendzia savyje ne tik dél biitinybés vél
atrasti Seimyning darna ar dél nevilties, bet ir dél artimiausios socialinés aplinkos atstimimo
(Ruskus, 1997). Interviu metu respondentés pasakojo, kad po ,nelaimés™ draugai, Seimos biciuliai

pradéjo reciau pas juos lankytis:

., Draugy kazkaip beveik neliko, anksciau savaitgaliais susitikdavome, nueidavome kur pasédéti, ar
pas mus atvaziuodavo, o po vaiko gimimo kazkaip aprimo viskas, toks jausmas, kad draugy neturéjom. Dabar
Jjau kazkaip pradedame vél | svecius vazinéti ar pas save pasikvieciam, bet keletq mety buvom kazkokie kaip
atskirti.“ (Rima, 39 m.)

Tyrimo dalyvés Zodzius galima paaiskinti tuo, kad daznai aplinkiniai, draugai vengia
kontakto su Seima, auginancia vaika su negalia, kadangi nezino kaip toliau bendrauti: ar reikia
guosti, uzjausti, gal padrasinti, o gal visai nekreipti démesio i tai, kas atsitiko ir vaiko negalios
nepastebeti. Buvusi draugy biirio sumaze¢jima lemia tiek paciy draugy atsitraukimas, tiek Seimos
sumazéjusios galimybés palaikyti buvusius kontaktus, nes vaiko priezitirai reikia daug tévy démesio
ir laiko (Butkevicien¢, 2004).

Skirtingus socialinius ry$ius su aplinka galima pastebéti tarp mamy, gyvenanc¢iy uZ miesto ir

paciame mieste:

,, Uosviai gyveno galima sakyti cCia pat tik kitame mikrorajone, tai bet kada galédavo atvaziuoti ir
mus su vyru isleisti kur jau mes ten norédavome. “ (Violeta, 50 m.)

“Tada gyvenau uzmiesty, tai kur ten kaime eisi, o norint | miestq vaziuot, tai irgi reikia prie
transporto derintis, o tai dar daugiau laiko uzima. Jau geriau as cia vietoj pasimalu, pasivaikstau, pabinu
viena, taip atsipalaiduoju.* (Loreta, 37 m.)

Socialiniai ry$iai uz Seimos riby glaudZiai siejasi su tuo ar Seima, auginanti nejgaly vaika,
turi kur ji palikti, ar sulaukia paramos i§ Seimos nariy taip pat nuo gyvenamosios vietos, kadangi
mamoms, gyvenanc¢ioms toliau nuo miesto centro, tenka derintis ne tik prie vaiko prieziiiros, taciau
ir daugelio kity veiksniy, salygojanciu ju socialini mobiluma.

Dazniausiai, tik suzinojusi apie vaiko negalia, Seima atsiriboja nuo aplinkiniy, nes nori
paslépti savo “nelaimg”, jauCiamus gédos ir kaltés jausmus. Atsiribojimas yra normali pirminé
reakcija i stresa, kuomet zmogui reikia atsitraukti ir apgalvoti pasikeitusia situacija. Taciau izoliacija
tampa klititimi tolesniam problemy sprendimui, jeigu asmuo “uzsibtina” §ioje biikléje, kaltina save ir

kitus bei tiki, kad situacija susitvarkys savaime (Butkevicieng¢, 2004).
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3.3.3. Ateities baimé

Mintis, jog vaikas, turintis negalia, nebepasveiks, jis visada bus toks, koks yra, labai daznai
neramina mamas. Tyrimo dalyvés teige, jog pagrindinis juy ripestis ir sunkumas dabar yra nerimas
del ateities.

Ripinimasis vaiko ateitimi, dél to, kaip jis gyvens, kai tévu nebus Salia, daznai atspindi tévuy
pesimizma. Ramiai nesijaucia netgi daugiau vaiky turin¢ios mamos, teigdamos, kad kiti vaikai jau

v —

reik§minga tévams, taciau tai nepadeda sumazinti jy nerimo dé¢l vaiko ateities:

“Labai neramu kaip bus toliau, as tai nejaunéju, o kiti vaikai jau savo vaiky greit turés, jiems jau
savos bédos.” (Nijolé, 49 m.)

E.Smirnova (1996) pastebi, kad moterys dazniau nei vyrai identifikuoja save su vaiko
glob¢jomis, kurios visa gyvenima privalés riipintis vaiku. Tai lemia sociokultiriniai visuomenés
stereotipai, kurie skatina Seimos sistemos rigidiSkuma ir mazina jos adaptacines galimybes.

Zinojimas apie vaiko galimybes bei paslaugas vaikui ateityje yra tam tikras mamy saugumo

jausmo patenkinimas:

,,Dabar jau pradedu galvoti, kas bus toliau. Dabar jai 15 mety, o kas bus kai sueis 21? Kaip as tada
gyvensiu, ar turésiu jq kur padéti, nes ji vis tiek bus vaikas. Kokia bus mano sveikata? Visq laikq mane tos
mintys persekioja.** (Biruté, 48 m.)

Kaip pagrindini savo nerimo ir baimeés Saltini respondentés ivardijo savo sveikata, kuri su
laiku silpnéja, o poreikis vaiko su negalia prieziiirai nemazéja:

cve—

mano sveikata jau irgi ne geleziné. Jau ir metai ne tie, jauciu kaip jégy mazéja. Kol susitvarkau, tol gerai, bet
kas gali pasakyt kiek tversiu. “ (Grazina, 53 m.)

Interviu metu respondentés ne karta pabrézé, jog tai iSgyvenimai, kurie neiSnyksta laikui
bégant ar susitaikius su pasikeitusia gyvenimo situacija, bet iSsilaikantys atmintyje bei veikiantys

tolimesni gyvenimo situacijos matyma:

., Tai buvo mano pirmas ir vienintelis vaikas, daugiau gimdyti a$ nesiryzau, nors visuomet svajojau
apie didele Seimq. Bijojau, kad ir vél taip gali atsitikti. Jei dar is vyro buciau gavus pakankamai palaikymo,
gal biciau ir kitaip galvojus, bet mano atveju iséjo taip.*“ (Loreta, 37 m.)
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,,Kai pastojo mano marti, labai pergyvenau visq jos néstumaq, galvojau neduok Dieve... (Ramuné,
51m.)

Kalbédamos apie ateiti, respondentés akcentavo amzing motinyste, trunkancia visa gyvenima
ir nickada nesibaigiancia, kadangi nejgalus vaikas visuomet liks vaiku, o jo biuklé niekuomet
nepagerés. Mamoms yra svarbu zinoti, kas juy vaiko laukia ateityje, tuomet kai ju jau nebebus. Tai

susij¢ su motinos, kaip globéjos vaidmeniu bei su saugumo jausmo patenkinimu.
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ISVADOS

1. Vaiko negalios diagnozavimas sutrikdo tévy emocini bei psichologini stabiluma, sukelia
psichologing krize, kuri pasireiskia Soku, neigimu, pykciu, depresija, suicidinémis nuotaikomis. Taip
pat turi jtakos pirminiam motinos ir vaiko rySiui, kuomet motina i savo neigaly vaika reaguoja

perdéta globa arba atstimimu.

2. Praéjus daugiau kaip deSimt mety po nejgalaus vaiko gimimo, tévai nesijaucia pilnai susitaike su
vaiko negalia, nors ilgainiui hipergloba vaikui kei¢ia jo savarankiSkumo skatinimu, pradeda

atsiriboti tik nuo vaiko problemuy, jo situacijos, domisi savo interesais.

3. Tévy, auginanciy nejgalius vaikus, rySiai su formalios pagalbos tinklu yra paremti informacijos
poreikiu, taciau tai neatspindi abipusio bendradarbiavimo tarp tévy ir specialisty, kas padéty spresti
tiek socialines, tieck medicinines su vaiko priezitira susijusias problemas. Rysiai su neformaliomis
struktiromis (tévy savitarpio pagalbos grupémis, draugais, giminaiCiais) yra pakankamai silpni,

salygoti lukes¢iy neatitikimu, nesupratimu, atsitraukimu.

4. Visuomenés reakcija i vaika su negalia bei i Seima, susilaukusia tokio vaiko, vis dar pasizymi

priesiSkumu, kas skatina Seimos saviizoliacija.

5. Vaiko su negalia gimimas sukelia stresa Seimoje, kuris sutrikdo iprasta Seimos funkcionavima.
Ryskiausi funkcionavimo pokyciai pastebimi tévy tarpusavio santykiuose, kuriems biidingas
nesupratimas, bendravimo stoka, vyro pasitraukimas bei socialiniuose rySiuose su aplinka, kas
pasireskia atsiribojimu ir izoliacija, siekiant paslépti Seimos ,,nelaime®, jauciamus geédos ir kaltés

jausmus.

6. Ateities samprata siejama su amzina motinyste bei nerimo ir kaltés jausmais, susijusiais su

nepakankama informacija apie socialines paslaugas neigaliems vaikams po tévy mirties.
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REKOMENDACIJOS

Kurti bei vystyti psichosocialinés pagalbos tinkla tévams, susilaukusiems neigalaus vaiko,
siekiant padéti Seimai krizingje situacijoje, igalinti tévus kurti nauja Seimos gyvenimo
modelj, atstatyti sutrikusi Seimos funkcionavima. Taip pat kurti tokias pagalbos formas,
kurios suteikty galimybe tévams nors retkarciais atsitraukti nuo vaiko problemu, rasti laiko

sau, pvz. vaiko prieziiira nuo keliy valandy nedarbo metu iki keliy dieny atostogy metu.

Vystyti bei tobulinti tévy, auginanciy neigalius vaikus, ir specialisty partnerystés santykius,
kurie padéty suprasti vieniems kitus bei sumazinti tiek specialisty, tiek tévuy psichologini

atsiribojima ir socialing saviizoliacija.

Kurti ir vystyti socialinj darba visose medicining pagalba teikianCiose istaigose, apimant
gimdymo namus, ligonines, vaiky sanatorijas ir kt. Dirbant komandoje padéti medikams
rasti tokius bendravimo, ypac informacijos pateikimo biidus, kuriais Seimos nariai galéty

pasinaudoti; nuolat informuoti specialistus apie Seimos biiklg ir poreikius.

Kurti bei rekomenduoti savitarpio pagalbos grupes, kuriose tévai galéty pasidalinti savo
jausmais bei iSgyvenimais, nes jvardinti ir iSsakyti jausmai leidzia lengviau kontroliuoti
emocijas ir atitinkamai reaguoti i susidariusia situacija. Prie savitarpio pagalbos grupiy
kiirimo turéty daugiau prisidéti specialistai, kadangi tévai uzdarose, paciy susikurtose,

panasaus likimo Zmoniy grupése gali dar labiau izoliuotis nuo visuomeneés.

Siekiant sumazinti tévy baimes dél vaiko ateities, nuolat informuoti juos apie socialines
paslaugas ju vaikams ateityje, t€vams mirus arba kai jie negalés riipintis savo nejgaliais

vaikais dé¢l pablogéjusios sveikatos.
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SANTRAUKA
Pagrindinés sqvokos: neigalus vaikas, Seima, adaptacija, funkcionavimas.

Darbe ,,Tévy patirtys gimus nejgaliam vaikui® siekiama atskleisti tévy patirtis gimus
nejgaliam vaikui, apimant tévy emocinius iSgyvenimus vaikui diagnozavus negalia, adaptacijos prie
negalios ypatumus bei Seimos funkcionavimo pokycius, salygotus vaiko nejgalumo. Interviu metu,
apklausus septynias mamas, auginancias vaikus su kompleksine negalia, iSrySkéjo, jog vaiko
negalios diagnozavimas sutrikdo tévy emocinj bei psichologini stabiluma, sukelia stresa Seimoje,

paveikia tévy tarpusavio santykius bei socialinius rySius su aplinka.

Neigalaus vaiko gimimas bei visa tai, kas vyksta po jo negalios diagnozavimo, kaip keiciasi
Seimos funkcionavimas, emociniai ir psichologiniai tévy i§gyvenimai, vidinis bei iSorinis pasaulis —
labai konkretus Seimos patyrimo laukas. Vaiko su negalia gimimas ar véliau diagnozuoti proto,
psichikos ar motorikos sutrikimai reikSmingai lemia pokycius Seimoje ir jos aplinkoje, kurie daznai
tapatinami su psichologine krize, pasireiSkiancia tiek vidiniais sunkumais, susijusiais su kalte,
baime, bejégiSkumu, saves nuvertinimu, tiek iSoriniais - socialine stigmatizacija, ry$iy su socialine
aplinka susilpnéjimu, specifiniais reikalavimais vaiko priezitrai.

Tyrimu ,,Tévy patirtys gimus nejgaliam vaikui“ siekiama atskleisti tévy emocinius
1Sgyvenimus, vaikui diagnozavus negalia, iStirti tévy adaptacijos prie negalios ypatumus bei aptarti
Seimos funkcionavimo poky¢ius, salygotus vaiko nejgalumo.

Tyrime dalyvavo septynios mamos, auginancios vyresnius nei 10 mety vaikus su
kompleksine negalia. Tyrimui atlikti buvo pasirinktas kokybinio tyrimo tipas, kuris suteiké galimybe
pazvelgti 1 zmogu visapusiskai, suvokiant jo individualuma bei iStirti reiSkinius tomis prasmémis,
kurias suteikia pacios tiriamosios.

Darbo rezultatai atskleidé, jog vaiko negalios diagnozavimas sutrikdo tévy emocinj bei
psichologini stabiluma, sukelia stresa Seimoje, paveikia tévy tarpusavio santykius bei socialinius
rySius su aplinka, taip pat turi jtakos pirminiam motinos ir vaiko rySiui, kuomet motina i savo
nejgaly vaika reaguoja perdéta globa arba atstimimu. Tévy, auginanciy neigalius vaikus, rysiai su
formalios pagalbos tinklu yra paremti informacijos poreikiu, tafiau tai neatspindi abipusio
bendradarbiavimo tarp tévy ir specialisty, kas galéty padéti spresti tiek socialines, tiek medicinines
su vaiko prieziira susijusias problemas. Tuo tarpu rySiai su neformaliomis struktiromis (tévu
savitarpio pagalbos grupémis, draugais, giminaiciais) yra pakankamai silpni, salygoti likesCiy

neatitikimu, nesupratimu, atsitraukimu.
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SUMMARY
Keywords: disable child, family, adaptation, functioning.

The aim of the research ,,Parents‘ experiences related to the birth of disabled child“ is to
reveal parents‘ emotional experience after the diagnosis of disability, to explore parents adaptation
to peculiarities of disability and to discuss changes in family‘s functioning related to disability of
child. Seven mothers bringing up children with complex disability were interview. The results
revealed that diagnosing of child disability disturbs emotional and psychological stability of parents,

raises stress levels in families, effects relationships of parents and social relations with environment.

The birth of a disable child and the events that happen after the diagnosis (changes in the
functioning of family, emotional and psychological problems of parents, inner world and
environment) — is the very specific field of experience. The birth of the disable child or mind,
psychiatric or motoric disorders diagnosed later significantly effects changes in family and the
environment. These changes are often identified as psychological crisis which manifest itself by
inner difficulties related with guilt, fear, helplessness, low self-esteem and environmental problems
such as stigmatization, decay of social relations, specific demands for child care.

The aim of the research ,,Parents‘ experiences related to the birth of disabled child® is to
reveal parents‘ emotional experience after the diagnosis of disability, to explore parents® adaptation
to peculiarities of disability and to discuss changes in family‘s functioning related to disability of
child.

Seven mothers bringing up children older than 10 years participated in the research. All
children were diagnosed with complex disability. The qualitative method of research was chosen. It
gave the possibility to view person holistically by grasping her individuality and to explore
phenomena in meanings that are assigned by participants.

The results revealed that diagnosing of child disability disturbs emotional and psychological
stability of parents, raises stress levels in families, effects relationships of parents and social
relations with environment. It also does impact to the primary bond between mother and child when
mother reacts to the disabled child by excessive care or alienation. Parents‘relations with the formal
help net are based on information need. However, it does not reflect reciprocal cooperation between
parents and specialists. At the same time relations with no formal structures (self-help groups for
parents, friends, relatives) are weak and based on inadequacy of expectations, misunderstanding and

withdrawal.
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