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IVADAS

Temos aktualumas.Viena iS aktualiausi problemy negaés fenomeno psichosociadie
strukfiroje yra Seimos, augin&ios negaly vaika, situacija (RusSkus, 2002). Mmlaus vaiko
gimimas ar ¢liau &l vienokios arba kitokios priezasties atsigadutrikimai turi itakos
pokytiams Seimoje ir jos aplinkoje. Tai rodo, pasak Uskaus (2002), keli faktoriai: konkest
negaliyju vaiky tévy ar ju broliy ir sese emociniai iSgyvenimai bei tarpusavio santyki
pokyciai; Seimy, auginadiy negal vaika, susilirimas | nevyriausybines organizacijas,
ginartias ju teises; moksliniai tyrimaivairiose Salyse, atskleidziantys reikSmingokyiu
tokiose Seimoseégningumus.

Verta atkreipti dmeg i tai, kad Seimos, augin&pns vaiky su negalia, gyvenimo kokyb
priklauso nuoivairiy aplinkos veiksnj. Tatiau tam, kad Si aplinka taptpaggi igalinti Seina,
auginalia negaly vaika, turi keistis ne tik aplinkos paxis | pastasja, bet ir p&ios Seimos
poziaris i vaika. Problenu, susijusi su vaiko negalia, anatizturi biti neatsiejama nuo visos
Seimos, kurioje vaikas auga ir vystosi, situacgosalizs.

Pastarajame deSimtmetyje atlikti Seimauginadiu negalius vaikus, uzsienio tyrimai
atskleidt Siy Seimy problemas, kurios esamomiglygiomis teléra sunkiai sprendziamos ir
»sudaro glygas” miretoms Seimoms patekiitam tikrm socialires atskirties grug ISvadas apie
tam tikrus Seimos psichosocialiniporeikiy ir problemy aspektus (emocinis prisitaikymas,
Seimos funkcijy pertvarkymas, ngaliyju broliy/seselt psichosocialid situacija, reikiam
tarnyhy paieskos sunkumai, informacijos, emasinr finansires paramos poreikiai) pateikia A.
Bakk, K. Grunewald (1997), Hardman ir kt., D. P llelaan ir J. M. Kauffman (2003), V. Satir,
A. Nedelisky (2004), P. M. Kearney, T. Griffin (200ir kiti. Tuo tarpu Lietuvoje atlikta tik
keletas tyrinag, nagrirgjanciy Seimos nan psichosocialinius poreikius ir problemas, bei
socialirg, edukacig pagalla Seimai, auginahai nggal vaika: J. RuSkus (2002) analizava, Si
Seimy psichosocialip portret; S. AliSauskiea (2002) — ankstyvosios reabilitacijos tarayb
veiklos optimizavim, kuriant bendradarbiavimo su Seirmode]; R. Butkevtien¢ (2001) —
tokiu Seimy socialines problemas; D. Gerulaitis (2006,200%}wy, auginakiy negal vaika,
socialinio dalyvavimo bruozuséwy itraukimg i ugdymosi proces R. Vacekauskaits (2007)
tyrimu analizuotas vidiés darnos konstruktas, leidziantijgeikti streq, remiantis Seimos
vidiniais ir iSoriniais iStekliais. Svarbu pastéib kad nors Lietuvos mokslinink tyrimai ir

akcentuoja edukacis ir socialits pagalbos teikimovisai Seimaisvarla, tafiau praktikoje
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pagalbos sistema vis dar lieka orientuptegaly asmef 0 nej ji supaiia artimiausa aplinka
t.y. Seimy. Kompleksinis pagalbos modelis SeimaraisrySkjes Lietuvoje. Taiau kaip tik pati
Seima ir yra labiausiai pazeidziama, kadangi ji gmatsakomybs uz savo vaik ir privalo
uztikrinti tinkama Seimos funkcionavim

Pazynttina, kad pastaraisiais metaisdvai ir specialistai pripagta, jog svarbu ne tik teikti
pagalla vaikui, bet ir skatinti psichosocialinvaiko ir Seimos atsparwn viding darry
(Alisauskierg, 2005). Ypd svarbus aspektas Seimai adaptuotis prie vaikoliosgg@a €vy ir
sveilky vaiky (broliw/sesei) poreikiy Seimos funkcionavimui uztikrinti patenkinimas nopleny
iSsprendimas. Be to, manoma, kad Sioms Seimartisabprofesionali pagalba ir mokymai tam,
kad Seima #ty stipri, igalinta tsti normalizacijos procas (Butkeviciene, RuSkus, 2000;
Pivoriere, 2003). A. Suslavius (1998), D. P. Hallahan ir J. M. Kauffman (20@&centuoja,
kad pirmire parama ir palaikymas galimas neformalioje stitdje, tuo tarpu J. JaunisSkien
(2008) ir S. AliSauskien(2003) — perédvu ir specialist bendradarbiavim

Tenka pastelti, kad nors pastaruoju metu @rau susifipinta Seimomis, augin&omis
negal vaika, tatiau nusy Salyje stinga tyrim, analizuojatiy Siy Seimy bendradarbiavimo
patiri su formaly ir neformaliy strukiiry atstovais, sprendziant Seimos psichosocialinius
poreikius ir problemas, kuriant joms paslaygpket. Vykstantis mokslinis diskursas rodo, kad
tévai, bandydami susidoroti su iSkytaais sunkumais ir poreikiais, daznai susiduria su
nekoordinuota skirting Zinyby (asmens sveikatos pri@fds, ugdymo, socialés globos ir
rapybos), teikiatiy pagalla negaliems vaikams ir kitiems Seimos nariams, veikla b
informacijos stoka (PileckaitMarkoviere, 2008). Todl nagriréti S aspeki ypa aktualu
integracijos, normalizacijos ir nepriklausomo Sesnggyvenimo kontekste.

Darbe vadovaujamaseimos sistempoziiriu, kuris paremtas mintimi, jog visi Seimos nariali
yra susi¢ tarpusavyje, taigivykiai, kurie veikia vien Seimos nar paveikia ir kitus. Keliami Sie
probleminiai klausimai Su kokiais sunkumais susiduria Seima, augihaatkus su negalia?
Kokie yra Si Seimy poreikiai ir kokios pagalbos Seimos sulaukia ionmaliy ir formaliy
strukizry? Kokios pagalbos joms labiausiai stinga? Kékmpleksip pagalbos modglgaléty

taikyti specialistai dirbdami su Seima, augidaneggaly vaikg?

Tyrimo objektas — Seimy, auginadiy negalius vaikus, psichosocialiniai poreikiai ir

problemos.



Tyrimo tikslas — atskleisti Seing, auginadiy negalius vaikus, psichosocialinius poreikius,

problemas ir pagalbos joms ypatumus, remiantisigeannginadiu negalius vaikus, patirtimi.

Uzdaviniai:

1) remiantis sisteminiu podiiu, iSrysSkinti Seimos, auginaios negal vaika, ypatybes;

2) iSsiaiskinti Seimos narisantyki; ypatumus su nigaliu vaiku;

3) atskleisti pok¥ius, silygojamus vaiko negés, Seimoje;

4) nustatyti Seimai, augina&ai negal vaika, teikiamos bei ttkstamos pagalbos ypatumus.

Tyrimo metodai:

I. Teoriniai
Artimos darbo temai literatos (psichologigs, sociologiis, edukologigs, teisies) ir
dokument analiz, lyginimas, apibendrinimas ir sisteminimas.

II. Empiriniai
Taikytas apklausos rastu metodas (instrumentasadsikhynas), kuriuo siekiama atskleisti
Seimy, auginadiu negalius vaikus, psichosocialinius poreikius ir pexbbs, bei pagalbos joms
ypatumus, remiantig¥y, auginadiy nggalius vaikus patirtimi.

[ll. Statistiniai: dazniy pasiskirstymo analéz faktorire analiz.

Atviro tipo atsakymams apdoroti buvo taikontarinio (content) analig, iSskiriant
empirinius semantinius vienetus, susijusius saritioju reiskiniu, ir pagal prasmes sujungiant

juosi semantines kategorijas ir subkategorijas.

Magistro darbo struktara. Si magistro darlp sudaro jvadas, 2 skyriai, iSvados,
rekomendacijos, literatos fraSas, santrauka lietuyviir angly kalbomis, ir priedai. Darbo
apimtis be titulinio, turinio, literatros srasSo ir pried — 90 puslapi. Jame pateiktos 25

vaizdinés priemoRs, iS kuriy 16 lentely ir 9 paveiksl. Panaudota 91 liter@bs Saltinis.



1. SEIMU, AUGINAN €I NEIGAL U VAIK A, PSICHOSOCIALINI U POREIKI U IR
PROBLEM U, TEORIN E ANALIZ £

1.1.Seimos kaip sistemos funkcionavimo ypatumai
1.1.1. Sistemos teorijos apilértis ir reikSne

Anot C. Sutton (1999) Zzmeés gyvena rysi arba vadinangu ,sistemy” tinkluose.
Kiekviena sistema turi dvi pagrindines savybesmpiy sistema — tai organizuotadu sujungi
daliy arba komponentrinkinys; ir antra, sistemos dalys vienaakieikia: vienos kitimas gali
paspartinti kitos pokyt Pazynétina, kad Zzmoés taip pat egzistuoja sistgmiduje. Pavyzdziui,
Seimos, socialigje, Svietimo ir politigje sistemoje. Visus mus glaudziai sieja gynklai.

Kiekviemg sistema supa ribos. Sistemoje yra mazestarpusavyje susijusisistemy. & ir
kitas sistemas sieja duomgivestys ir iSvestys (Zr. 1 pav.).

environment — aplinka

1

inputs - jvestys outputs — iSvestys

inputs — fvestys outputs - igvestys

system —

sistema
system —

sistema

1 pav.Sistema su posistedmis, kuri veikia kitas sistemas ir pati yra juy veikiama

Saltinis: Sutton C. (1999). Socialinis darbas, bendruataemikla ir psichologija, p. 14.

L. Johnson (2001), glodamas mintis apie socialinisisteny teorija, teigia, kad visos
sitemos yra kazkas daugiau neidaliy suma. Dalys veikia viena kiir yra priklausomos viena
nuo kitos. Daly ir visumos rySys yra reliatyviai stabilus. Kartaisisteny rys ziarima kaip i
tinkla. Sisteny teorijos @mesio centre yra bendravimadai, daliy tarpusavio sveika, atskin
daliy santykiai.



Kiekvienos sistemos ribos yra svarbi stitki¢ savoka — taijsivaizduojama linija, kuria
apibgziama centria sistema. Ta sistema galiitb santykiSkai atvira arba uzdara. Atvirumas ir
uzdarumas priklauso nuo to, kaip lengvaijod, energija, iStekliai, zmeés ar informacija gali
jeiti 1 ta sistema ar p palikti. Su ribos svoka yra glaudziai susijusi aplinka, situacija ir
informacijos gausa. Visa tai yra su@sigu supersistemomis, kuriose egzistuoja pagrindin
sistema.

Kitokio struktirinio poziirio prielaida susijusi su tokiais terminais — pas® hvis,
pusiausvyra ir homeostazNors visi Sie terminai turi trupuskirtinga prasme, visi susig su
ivairiy sistemos dali subalansavimu. Sis balansa&an nekintamas arba statiSkas, bet yra
iSlaikomas nevirsSijant tam tirpokyiu riby, o tai skatina sistegrfunkcionuoti ir islikti.

Sistemos funkcionavimo aspektai sgsy energijos panaudojimu ar tuo, kaip sistemasasiek
savo tikslo ir iSsilaiko.Cia vartojami tokie bendravimo teorijos terminaiivestis, kanalo
laidumas, iSvestis ir gitamasis rySys, taip pat terminas ekvifinaliSkumaslviep sisteny
gekejimas pasiekti vienodus tikslus, esant skirtinggonadirems slygoms. Be to, vartojamas
terminas daugiafinaliSkumas, kaip pradedama viemislamlygomis, o pasiekiami skirtingi
galutiniai rezultatai.

Sistemos poreikiai yra patenkinami per sistemosidsndravim arba uz jos rity, priimant
sprendimus, naudojant iSteklius tiek sistemos agtigk uz jos rih, turint tiksh atlikti uzduotis,
kurios uztikrinty jos funkcionavim. Daznai atsiranda uzdéia pasiskirstymas (specializacija).
Siekdama ti funkcionali, kiekviena sistema ilgainiui igpbja Siuos procesus ne tik tam, kad
atlikty reikiamas uzduotis, bet ir kad pati iSliktYyra nustatomi funkcionavimo tikslai ir normos,
sukuriami vaidmenys ir santykiai. Sitaip kiekviesiatema sukuria unikaffunkcionavimo lida.
Sistemos raidos aspektai sgssu nuolatiniu kiekvienos sistemos keitimusi. Kigha sistema
progresuoja tam tikrais identifikuojamais raidogpetis. Jei taip éma, sistema darosi nelabai
paigi naudoti savo energijir atlikti savo funkcij. Si situacija yra vadinama entropija.
Neigiama entropija arba, kitaip tariant, efektyvesergijos panaudojimas ir priemani
ieSkojimas turint tikgl gauti naujos energijos uz sistemos;ribskatina didesnspecializacy ir
kompleksiSkum sistemos organizacijoje. éNviena sistema negali iSlaikyti status quo; arba
sistema linkusi ir eina entropip, arbai negatyva entropip. Vystymasis yra nesibaigiantis, ir
vyksta nuolatinis sistemos keitimasis. Pokytisesigis dalyje sukelia pes sistemos pokyy
(Johnson, 2001).



D. Alifanoviere (2003) apibendrindama sisteminio modelio ¢spateikia kelet teoriniy
nuostat, kuriais remiasi Sis modelis:

v sistem sudaro hierarchiskai iSsiskiusios strukiirinés dalys (subsistemos), visuma yra
daugiau nei atskirdaliy suma;

v’ visos sistemos dalysiseikauja viena su kita, bet visuma idaéikia daugiau nei dalis
ViSumg;

v’ sistema siekia pusiausvyrgsykus pokyiams vienoje subsistemoje, kitos bando atkurti
pusiausvy;

v sistemos nuolat k&iasi, yra dinamiSkos, Sie procesai dialektiSki, ila@giantys,
vykstantys spirale;

v sistemos ekvifinaliSkos,uj paprastais linijiniais prieZasties-paselnrySiais negalima
paaiskinti, nes ta pati priezastis gali sukeliriy padarini;, kuriuos paaiskinti galima

atskleidusy saveika, i kuria itrauktos kelios subsistemos.

1.1.2. Sisteminis poiris | Seiny

L. RupSieg (2001) silo Seima laikyti grup Seimos nat, kurie susieti socialiniais,
ekonominiais, biologiniais rySiais bei interesdgri susideda iS Seimos nario rySiai pagisti
santuoka ar kraujo rysSiu, tvarkomas bendrdss, kiekvienas Seimoje esantis narys turi
dinamiSkus vaidmenis ir statusSocialiniame tinkle Seima yra pirmdinmikroaplinka, kurioje
vyksta asmenyds socializacija bei prasideda socialinis gyvenin&isteminiu podiriu svarbu
papildyti § apib&zima sociologt A. V. Matulionio ir Ritzer, Goodman (cit. pagal &vierg,
2007) podiriais, kad Seima pirmiausiai yra maza soctalpups, kuri kuria ir palaiko rysius ne
tik Seimos viduje, bet ir iSée — socialiniame tinkle. Anot B. Kreiviéa (2007) pagal pateiktus
Seimos apikzimus, galima iSskirti Siuos alygiSkai vadinamos ,nhormalios® Seimos
funkcionavimo kriterijus, kurie atsiskleidzia kasdiame gyvenimo kontekste: socialiniai rySiai,
ekonominis pagrindas, vaidmekaita ir sags bei Seimos suvokimas.

Seima yra sistemdabiausiai darantjtaka individo funkcionavimui; tai pirmutié sistema,
atsakinga uz individo poreikipatenkinim. L. Johnson (2001) teigia, kad Saineikéty nagrireti
kaip sistera. Seimos sistemos nariai yra tie asmenys, kuriestipresn tarpusavio rygnei su
kitais asmenimis. Seimos sistemos stiud$ dalis yra jos posistems — sutuoktiniai (vyras ir

zmona kaip partneriai)¢vai, sibsai (broliai ir seserys) ir subsitemésa-vaikai.



A. P. Turnbull, H. R. Turnbull (1996) skiria ki¢ktokias keturias posistemes, kurios veikia
viena kit: a) vedyl/sutuoktini (vyras ir Zzmona); b)étry (tévai ir vaikai). Kai vaikas ngalus,
neretai iSsiskiria motinos vaiko diada; c) wgiforoliai ir seserys). Bendravimas su broliais ir
seserimis ngaliam vaikui gali sudaryti daugiau galimyhbpasirenkant ir priimant sprendimus.
Tai labai svarbs gelgjimai savarankiSkumo plotei. Bendravimas su broliais seserimis ¢/pa
aktualus zymios negad vaikams turint omenyje tai, kad seserys/brotignliau jais fipinasi po
tévy mirties; d) papildomoiji (gimiés, draugai, specialistai).

Seimos nariai vienas su kitu bendrauja, sudarydsemity salygiSkai uzdag socialiri ir
biopsichologin kompleka. Seimos nati poveikis vienas kitam yra trejopas: a) tiesioginis
veikia kompleksiskai, zadina kiekvieno jos nariocgijas, dirgina juos, gerina arba Zaloja |
sveikat, teikia skausmo arba dziaugsmo kitiems Seimosame;i b) Zmogaus gyvenimui
reikSmingas, nes palim kiekvieno Seimos nario likim c) pastovus, daro dideltaka visiems
Seimos nariams (Bajamas, 1997).

Gerulaitis (2007) pastebi, kad familistikos, psidginio ir socialinio darbo su Seimomis
atstovai yra pateikdaug Seimos individ tipologiju, Seimos kaip sistemos defigitkriterijy ir
samprai. J. Beam ir N. Stinnett (2002) iSskiria stiprios,atsparura linkusios Seimos,
charakteristikas:

» prisitaikomumas. Tvirtos Seimos geba susidoroti kasdieniniais ir nenumatytais

sunkumai.

= prigmimas. Seimos nariai nuolatagpmasi vieni kitais.

» aiSkis vaidmenys. Kiekvienas Seimos narys zZino savomnvams, tdiau gali elgtis

lank<iai.

= jisipareigojimai. Seimos nariai yra vienas kitgipareigog.

= komunikacija. Seimos nariai yra atvirgZningi vieni su kitais.

= Seimos ir bendruomeén rysiai. Stiprios Seimos yra susijusios su benterce ir yra

isitraukusiog jvairia veikla.

» individualybiy skatinimas. Individuali raida vyksta ir faje Seimos, ir uz jos rib

Ne maziau svarbu, siekiant suprasti pkg Seimoje, kurioje auga igalus vaikas,

Seimos, kaip sistemos, teorijos ir terapijos esmmmincipy pazinimas (Zr. 6 Priedas).

Vienas iS svarhi Seimos kaip sistemos aspgektra psichologinis Seimos klimatas. Anot

Z. Bojoriano (1994) psichologiniu Seimos klimatu suprantaneemés emocia bikle,



susidariugi bendro gyvenimo ir veiklos, kaip vientiso procesone. Kitaip tariant, visi

Seimos nariai swjgyvenimo Seimojeatygomis, charakteuijvairove, asementiniu patyrimu,

poelgiais ir paZiromis kuria savit Seimos, kaip gyvo socialinio-psichologinio organg,

bendgji psichologin klimata. Seimos psichologinio klimatoakmosi veiksniai yra $ie:
socialire tévy padktis ir Seimos materialigs buitines gyvenimo slygos; jos dydis (kartu ir
vaiky joje skaius) ir pilnumas; sutuoktini psichologinis artumas — suderinamumas, Seimos
veiklos charakteris; lyderyst Seimoje bklé; Seimos kolektyviSkumo apraiskos; waik
aukkjimo stilius ir kt. Seimos klimato veiksmai, glaudsaveikaudami su kitais, sukuria
bendnja emocire bikle Seimoje. Ji éra nurodyty veiksniy mechaniSka sankaupa, o naujas
reikSmingesnis ir gilesnis dvasinis pavidalas —-m&si psichologié@ atmosfera, kurioje
gyvena ¢vai ir vaikai.

Nuo Seimos atmosferos tipo priklauso vaiko psichigeeikata ir socializacija. Pavyzdziui, J.

Obuchovska (cit. pagal Bojanas, 1994) nustapenkias Seimos mikroklimatasis. Tai:

» jtempta atmosfera, kuriojailingas vien Seimos nati nepasitikjimas kitais, nuolatiés
grésmes jausmas, neapidtas pavojus ir kt.;

= triukSminga“ atmosfera, kada Seimoje nuolat vyaskpnfliktai, triukSmai, gitai;

» depresiSka atmosfera, kai emociniame Seimos klimgtauja pristgtumo, nevilties ir
beggiSkumo jausmai;

» abejingumo atmosfera, kai tarp Seimos watra deram emocini; rySiy, bendy reikaly
ir probleminy, ir kiekvienas asmuo gyvena savo atskjyvening;

» perctty emocij ir problemy atmosfera, kusi suformuluoja peréto emocingumoévai.
Bet kuris, nors ir neesminis Seimarykis pavetiamas rimg problema. To pasekim-
neigiami tvy, o0 tuo péiy ir vaiky, iSgyvenimai.

Priklausomai nuo Seimos mikroklimatasres, gali skirtis évy ir sveilky vaiky savijauta

neigalaus vaiko Seimoje.

Anot R. Jusiess (1999), apsikeitimas informacija ir jos apdar@s yra viena esmiqi
prielaidy sistemai veikti. Sistema laikoma nefunkcionaliaj knformacijos teikimo ir gavimo
procesas klaidingas ar turiakumy. Seimose, augindiose nggaly vaika, komunikacija gali
pasunkti dél nesugebjimo priimti vaika su negalia (pavyzdziui, motina pati nezino, kap |
reaguotii kadikj arba ko ji noéty, kokios pagalbos ar paramos tikisi iSukifieimos nati). Taigi
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ji pati kitiems Seimos nariams gali teikti neai§knesuprantamarba dviprasmiskinformacip.
Taip pat gali lati sunku ir priimti informacij ne tik iS kit Seimos nadj, bet ir iS aplinkos.

M. Bowenas (cit. pagal Jusi&nl999) Seim apitidina kaip emoci@ sistem, i kuria
ieina visi Seimos nariai (net ir esantys uz Seimbg),r kuriantys bendr Seimos ,as“. Svarbi
Seimos sistemos funkcionavimo prielaida ir, beymktionavimo efektyvumo rodiklis, pasak S.
Minuchino (cit. pagal Jusien 1999), yra Seimos strikf.. Tai — Seimos narisaveikavimo ir
elgesio reguliavimo iiai, jsissmoninty taisykliy rinkiniai. Taip suprantant Segnsvarbios yra
Seimos posistemir hierarchijos gvokos.

Paprastai vaiko gimimas Seimoje kuria naujas pasiss ir nustato hierarchijtarp
Seimos nati. Tockl jeigu gines vaikas turi negali gali Kilti dvieju tipu problemos. Viena,
neigaliajam vaikui Seimoje dazniausiai tenka iSskértieta, taigi ardomaprastiré hierarchija.
Antra, gali lti trikdomas posistemi susidarymas arba aiSkiai neagibamos ribos tarpuyj
Pavyzdziui, ribos tarp vaikir tévy posistemi gali biti itin difuziSkos. Svarbiausiais gali tapti
rySiai nggalincio vaiko — motinos posistesje, ardydami sutuoktini posistem.

Beje, per daug difuziSkos ribos tarp Seimos pasisiegali stabdyti vail vystymasi,
nulemti u nepasitikjima savimi, nesavarankiSkumVaiko su negalia nesavarankiSkumas —
labai dazna problema. Taigi disfunkeigeima gali dar labiau riboti ir taip ribotas tokiaiko
galimybes ir sugefiimus.

Hipergloba leSkoma paaiskinim hiperglokgjiSkai vaiko su negale ir motincaweikai
nusakyti. McCollum, Hemmeter (cit. pagal Vekauskien, 2006) vaiko su negale ir motinos
hiperglokzjiSka saveika apilbidina kaip kompensadinmechanizra: kai motina siekia savo
elgesiu kompensuoti vaiko negalalygotus interakcijos ypatumus. Crawley, Spiker.(p&gal
Vaicekauskien, 2006) vaiko su negale ir motinos hipergliéka saveika mano atsirandanted
elgesio prisitaikymo fenomeno. Remiantis korkge tyrimy duomenimis, galima daryti
prielaich, kad tvai, auginantys ngalius vaikus, yra labai adaptw ir atliepiantys vaiko
siuriamus signalus. Sorce, Emde (cit. pagalc@rauskien, 2006) atlikti motinos ir vaik su
Dauno sindromu ir be negallyginamieji tyrimai parod kad négaliy vaiky mamos pasizyéjo
zymiai auksStesniu reaktyvumu netgimazo intensyvumo emocinius signalus, negu wdik
negats motinos. Hiperglop galima aiskinti kaip motinos siekgniSlaikyti kontrok. Motinos

suvokimu kontrad yra hitina, kad Ity galima atliepti vaiko su negale specifinius poiugsk
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Galima daryti prielaid, kad @l tévystes ir motinysés poreikiy disfunkcija gali pasireiksti kaip
vaiko hipergloba — jo aktyvumo, savarankiSkumo jiba (Navaitis, 2002).

R. Vakekauskiea (2006) pastebi, kad dazniausiai matiissakyti teiginiai apie peéth
gloy siejasi su siekimu kontroliuoti vaik- d&l menko @¢mesio sutelktumo, &l pasyvumo, dl
neskmiy mokykloje ir pan., kad iy galima atliepti jo poreikius. Autérper daug ipestingus
tévus suskirsta keley kategorij:

1) tévai, kurie riboja vaiko aktyvum viska uz ji darydami;

2) tévai, kurie ignoruoja vaiko galimybes, siekdami nierypti nuo stabilios rutynos;

3) tevai, kurie riboja vaiko rySius su kitais asmenime jo savarankiskveikla, siekdami
apsaugotijjnuo negkmiy.

Nitsch, von Schelling (cit. pagal \t@kauskiea, 2006) pazymi, jog peéthi ripesting tévy
vaikams sunku tapti savarankiskiems, prisiimti lkedsaybe ir savarankiSkai spsti. Jausdamiesi
nedusias ir beggiai &l to, kad jais nepasitikima, savo silpnarjie negmoningai pavefia
begaliniais reikalavimais.ély besaikis @ipinimasis vaiku paveéia vaika savo negak auka, nes
jie iSmoksta manipuliuoti savo jgalumu.

A. P. Turnbullo, H. R. Turnbullo (cit. pagal Halkat, Kauffman, 2003) pateikSeimos
sistemos modglsudaro keturi tarpusavyje syskomponentaiSeimos charakteristikos, Seimos
sqveika, Seimos funkcijos ir Seimos gyvenimo ciklas

Seimos charakteristikoSeimos charakteristikos — tai svarbiausia inforfazapie Seir.

Si informacija susijusiu su ypatumu (pavyzdZiuiagipgumo @3is ir sunkumo laipsnis), Seimos
ypatumais (pavyzdziui, Seimos dydis, kuihés slygos, socialinis ir ekonominis statusas bei
geografire pactis), kiekvieno Seimos nario asmegnms savyBmis (pavyzdziui, sveikata ir
gekejimai jveikti sunkumus) bei ypatingomiglggomis (pavyzdziui, prievarta vaiko ar partnerio
atzvilgiu arba skurdas). Seimos charakteristikadega nustatyti, kaip $eimos nariavsikauja
tarpusavyje ir su kitais Seimai nepriklaugars asmenimis. Neédami suprasti, kaip
funkcionuoja Seima, turimetb gerai susipazig su jos charakteristikomis. Pavyzdziui, tikrai
svarbu Zinoti, ar ngalus vaikas yra protiSkai atsi&, ar turi klausos sutrikim ar negalus
vaikas Seimoje auga vienas, ar turi dar penkisusot seseris; ar Seima priklauso aukStesniajam
sluoksniui, ar skurdziai gyvena ir pan. (Hallahidayffman, 2003).

Seimos gveika. Seimos narj tarpusavio sveikos Imdai gali miti funkcionafis ir

nefunkcionais. Turbullas ir jo bendradarbiai pastebi, kad Ssisatelktumas ir adaptacija lemia
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jos nariy tarpusavio gveika. Apskritai sveikiausios tos Seimos, kusutelktumas ir adaptacija
yra vidutinio laipsnio.

Aktyvumas — tai Seimos géjimas keisti gveikos mdus tiek Seimoje, tiek santykiuose su
platesne socialine aplinka. Aktyvumo stoka galiitstkkelia vaiko savarankiskumo grai. Si
stoka gali pasireiksti dvejopai — chaotiSkumu,digkumu. Kai per didelis chaotiSkumas, Seimos
tarpusavio santykiamsiiksta pastovumo. Tokioje nestabilioje aplinkojeégagdaus Seimos nario
poreikiai gali lmti nepastebimi arba ignoruojami (Hallahan, Kauffm@&003). RigidiSkumas
pasireiSkia tarpusavio santykinelankstumu, negéjimu prisitaikyti prie kintadiy aplinkybuy ir
vaiko poreikip. Tokiu atveju nelanksti, negebanti prisitaikytigomaujy aplinkybiy struktira
stabdo vaiko brangsiekdama iSsaugoti sggias tarpusavioaseikos taisykles.

Sutelktumo charakteristika nusako laipskuriuo atskiras Seimos narys gali veikti
neatsizvelgdamag kitus Seimos narius, o jei reikia, gauti pasai® kity. Seimos sutelktumas
varijuoja nuo visisko susiliejimo iki iSsiskaidymbleretai per didelis sutelktumas ir tarpusavio
prisiriSimas ldingas tik vienai kuriai nors Seimos subsistemaizidausiai motina palaiko labai
glaudzius santykius su jgaliuoju vaiku (Rudkus, 2002). Seimos, kusutelktumas Zemo
laipsnio, gali nesuteikti ngaliam vaikui reikalingos paramos, o tos, kusutelktumas pernelyg
auksto laipsnio, gali peéthi globoti nggaly vaika ir neduoti jam pakankamai lais/ (Hallahan,
Kauffman, (2003). Kai per didelis sutelktumas/piismas Seimoje, labai svarbu pazjmjog
tokiu atveju neugdomas ne tikigalaus vaiko, bet ir kit vaiky savarankiskumas. Seimos mari
per didelis sutelktumas/prisiriSimas negaitilpainiojamas su hipergloba (Turnbull, Turnbull,
1996).

Seimos funkajj analiz. Seimos funkcijos suprantamos kaip pongikenkinimas ir
poreikiy vieni kitiems atlikimas. Anot A. P. Turnbull, H.. Rurnbull (cit. pagal Vaekauskies,
2003) Seimos kaip grép gelgjimas patenkintivairiy jos nary poreikius priklauso nuo Seimos
charakteristily ir saveikos Seimoje ypatum Priklausomai nuo Seimos gali skirtis poreiki
prioritetai, jvairiy funkcijy pasiskirstymas tarp Seimos narSeimos nati poreikiy tenkinimas
galimas tik bendraujant. Taigi Seimos funkcijasirgal laikyti kaip Seimos interakaijrezultas,
iSvadi. Negat neabejotinai veikia Seimos funkgigtlikima.

Kirk, Gallagher, A. P. Turnbull, H. R. Turnbull {cipagal Vatekauskier, 2003) skiria
Sias pagrindines Seimos funkcijas:
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v' Ekonomire-uikiné. Kai Seimoje auga pgalus vaikas, ypgaiSauga suvartojimo poreikiai,
bet proporcingai neauga Seimos produktyvumas.

v Rekreacig (poilsio). Seimoje augantis fumlus vaikas apriboja laik kuri galima skirti
Seimos poilsiui, socialiniam aktyvumui.

v' Vaiky socializacija, aukfimas. Seima turi padi vaikui plétoti santykius su aplinka:
gamta, kitais Zzmaimis. Kai Seimoje auga galus vaikas, daznai stokojama socialini
kontakty su aplinka: bendraamziais, kaimynais, gi¢nmns.

v' Emocire. Tai emocinio stabilumo, jausnpusiausvyros Seimoje iSsaugojimas, asmenini
iSgyvenimy ir prieraiSumo patenkinimas. Vaikams labai svaplatirti beglygiSka meile
ir rapest, jausti stabik psichologir atmosfes namuose. Anot A. P. Turnbull, H.R.
Turnbull, kai evai tampa vailf mokytojais namuose, Si harmonija neretai sugrimma
Tévai mokytojai yra reiklesni, labiau nurodjantys, dazniau pastebi vaiko negal
salygotus ribotumus ir pan. T#éina, kad panaSi nevienareikSmiSka situacija gali
susiklostyti ir ugdant ngalaus vaiko savarankiSkungeimoje. Ekspertai vis dazniau
akcentuoja, jog kur kas svarbiau siekti, jog tanptir vaiky baty uzmegzti ir iSsaugoti
nafiralis santykiai. Sveikagvy ir vaiko rysys jau savaime yra naudingas.

v' Saws identifikavimo, savizinos funkcija. Labai svartkad nggalus vaikas susidanyt
adekvaf saws vaizd, pareny savo vers, savojo ,AS" pazinimu. Anot A. P. Turnbull,
H.R. Turnbull, kalbant apie savarankiSkumo ugdymsvarbu, kad vaikas savo negal
suvokiy kaip savo identiteto dalo ne kliiti, nasi jam ir jo Seimai. Ypé& svarbu vaiko
savigarbos ugdymas, kuris glaudziai stssijsu savarankiSkumo épbte. Hallahan,
Kauffman pazymi, jog vaiko nega prémimo problema aktuali ne vien tik jg@aliajam
vaikui, bet ir jo broliams/seserims.

v Pedagogia. Daug diskutuojamadti tévy, kaip mokytoj;, vaidmens. Seimai tai galiit
papildomas stresas apkraunanpr dideliu kiiviu. Prie$S skiriant namuzduotis, reilty
tévy paklausti, ar jie nori Sio vaidmens. Daznai igv&es praSoma daugiau, nei ji gali
atlikti. Reikia prisiminti, jog &vai pirmiausia turi daug kit vaidmen, Seimoje, ir per
didelis kiivis, atliekant viea IS ju, veikia ir kitus.

Ivairiy funkciju Seimoje realizavim gali apsunkinti Seimos narifrustracija. Bvysts ir
motinyses poreikiy disfunkcija gali pasireiksti tokilevy elgesio modeliu kaip vaiko hipergloba

— jo aktyvumo, savarankiSkumo ribojimu.
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Seimos gyvenimo ciklageli Seimos teoretikai, kaip Beckman ir Pokornili§®aan ir
Darling, Turnbull ir Turnbull (cit. pagal HallahaKauffman, 2003), yra pastgh, kad n¢galaus
vaiko daromaijtaka Seimai laikui &gant kinta. Bl Sios priezasties kai kurie mokslininkai
aiskino, jogi nggalius vaikus auginades Seimas vertawiéti iS gyvenimo ciklo perspektyvos.
Pavyzdziui, Turnbullai (1990) iSskyr4 pagrindines stambiausias Seimos gyvenimo ciklo
stadijos, kurias pripagta ir kiti Seimos teoretikai: 1) ankstyvoji vaikggiki 5 mety); 2) vaikyse
(nuo 5 iki 12 mat); 3) paauglyst ir jaunyst (nuo 12 iki 21 met); 4) brandos amzZius (nuo 21
mety).

ok
Sistema — tai tarpusavyjeveikaujartiy vienety darinys, kuris siekia tam tikro tikslo.
Pasikeitimas viename vienete sukelia pasikeitimuguose.
Seimos sistemos modeiudaro keturios sudedamosios dalys: Seimos clesistktos, Seimos
saveika, Seimos funkcijos ir Seimos gyvenimo ciklRagal § model, Seimosijtaka nggaliam
vaikui, lygiai kaip ir vaikoitaka Seimai, priklauso nuo siithgos Seimos nayi tarpusavio

saveikos vaikui esant tam tikroje raidos stadijojgareinant iS vienos stadijp&ita.

1.2. Nejgalaus vaiko Seimos naij psichosocialiré situacija ir tarpusavio

saveikos ypatumai

Seimai, auginatiai nggaly vaika, pastarieji penkiolika metLietuvoje buvo ypatingi dviem
aspektais: po#rio | Seiny ir poziario | negalg naujum. 2006 metais priimti svafis teisiniai
dokumentai, reglamentuojantys visapusiplkgall vaikui ir jo Seimai (Butkewiené, Majeriere,
2006).

Sucktinga spesti apie pokyius Seimoje, kurioje gigmneggalus vaikas arba toks tapéliau.
Mokslingje literatiroje pateikiami tyrim duomenys apie Seimos sistemos reorganigzéeijtais
prieStarauja vieni kitiems, o tai liudija kiekviem@eimos iSgyvenimunikalumy. Kita vertus,
literatiroje pateikiami tyrinm duomenys rodo, kad igal vaika auginanti Seima patiria
specifiny, tik tokioms Seimoms twingy sunkuny, lyginant su Seimomis, kuriuose auga
neturintys negalios vaikai. Be to, &ai pazymi, jog gimus ngaliam vaikui, nepalankiai

veikiamas bazinis motinos ir vaiko emocinis rysgsigkus, 2001).
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1.2.1. veika Seimoje, kurioje auga ipgalus vaikas

Pagrindinis pozymis, skiriantis jgalius vaikus auginams Seimas nuo kitSeimy, yra
vaiko negal, dél kurios Seima atsiduria vaiko neg@slpoveikio zonoje (Butketvens, 2001).

Aukléjimo sistema Seimoje, kurioje auginamaggadéus vaikas, yra unikali. Pasak R.
Vaicekauskieas (2006), &vy santykiuose su tokiu vaiku dominuoja emoginySiy dimensija.
Tévai, ypa& motinos, jadiasi labai tvirtais emociniais saitais susijusias savo ngyaliais
vaikais. Matant vaik kaip silpr, beggiSka dél nejgalumo, sustigja motinos siekimas suteikti
jam begalir meil, Siluma, glola ir rapest. Taiau Sitaip uzgoziamos vaiko savarankiSkumo
galimyhes. Anot Seimos psicholagvaiko hipergloba, jo aktyvumo ir savarankiSkurnbmjimas
gali pasireiksti dl tevystes ir motinyses poreiki disfunkcijos (Navaitis, 2002).

Kaip pazymi Rothman (cit. pagal \lakauskied, 2006), ¢vai auginantys vaikus su
negale, negali pritaikyti évystes patirties, aukjant vaikh su negale. dvai jawiasi tarsi
skirtinguose vaidmenyse su savo nettidis negals ir nagaliais vaikais. P. L. Berger (cit. pagal
Vaicekauskien, 2006) nurodo, kad Zmogaus identiteto teorijosgjoks analizuoja vaidmen
reikSmg Zmogaus gyvenime, pazymima, jog skirtingaidmem derinimas gali gygoti Zmogui
viding jtampm, nors i$ pafiros jie €kmingai realizuojami. Nors skirtingvaidmenmy atlikimas yra
paprastai beveik automatiSkasgig® Zzmogus iSgyvenatampa, nes kiekvienamuadingas
siekimas iSlaikyti savivaizdzio darnam

R. Vakekauskiea (2006) atlikusi tyrim, pateikia tokius pastéfimus:

v’ Tévai kalba apie tai, kad sunku palaikyti nuosgldiukkjimo sistema Seimoje, kai
Seimoje auga ngalus vaikas. dvai iSgyvena stresdél to, kad jie priversti taikyti
skirtingus auldjimo principus Seimoje savo vaikams.

v' Tévams sunku suvokti vaiko su negale &jikio galimybes, kad jie dominuojaiu vaiko
bruozu laiko ngaluma.

v’ Tévams sunku sukurti auflmo sistema, kuri hbity orientuota stiprinti vaiko
savarankiSkumy nes jie projektuoja rngalaus vaiko savarankiSkamper glygisSkai
sveiko vaiko prizm. Jie daug kalba apie tai, jog savarankiSkumasmgalitada, kai
vaikas yra sveikas.

v’ Tévy auginadiu negalius vaikus, aukjamasis santykis su vaiku jgras
ambivalentiSkais emociniais iSgyvenimais.év@i daznai siekia balansuoti tarp

paklusnumo reikalavimo iS vaiko, grieztumo ir adlano bei gaileSo jam.
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= Specifiné nejgaliyjy broliy/sesen psichosocialiré situacija

Pastaraisiais metais imta déts Seimos nau santykiais Seimose, kuriuose auga vaikas su
negalia. Ypatingaséinesys skiriamas broliams ir seserims.

Gimus néggaliajam vaikui, sutrinka Seimos homeostagusiausvyra, kuriai sugiinti gali
prireikti ir viso tolesnio gyvenimo. Nealiyju broliams ir seserims tai reiSkia, kadl du
brolio/sesers nega wliau nuolat bus veikiamagy jsocialinis statusas ir vaidmuo Seimoje,
santykiai su kitais Seimos nariais, draugais. Taiggaliyju Seimos nati broliams/seserims
reikés iS naujo adaptuotis Seimyaja situacijoje pertvarkant savo emocijas. ¥psunku
vaikams, kurie turi tarsi ,sugerti¢vy iSgyvenimus (Butkut, Ruskus, 2000).

Pastebta, kad vaiko su negalia broliai ir seserys kasdiame gyvenime patiriavairiy
sunkuny, nors kartais patysasioningai ji nesuvokia. Tai, kad brolis ar sesuo turi negali
daznai turijtakos: santykiams tarp brolir seseq ir skatina susimstyti apie tai, k reiskia
negalia; santykiams suMais ir apskritai Seimoje; sav paties suvokimui; savo paties, kaip
suaugusiojo, gyvenimo apstymui (Bakk, Grunewald, 1997).

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003) iS tutimuomem apie n¢ggaliy asmen brolius ir
seseris daro iSvadkad broliai ir seserys gali patirti — ir iS tigpatiria — tokias paas emocijas
(baine, pykti, kalte ir t.t.) kaip ir €vai. Autoriai pabézia, kad broliams ir seserims tam tikra
prasme kartais dar sunkiareikti Siuos jausmus negu févams.

1. Jie dar nesubreadtod| gali nesugeéti pazvelgtii kai kuriuos savo neigiamus
jausmus iS tinkamos perspektyvos.

2. Jie kartais neturi tokipazstamy Zmoni, su kuriais gaity aptarti savo jausmus.

3. Jiems kartais nepatogu klaustiit apie tai, kas jiemdipi, ar jie irgi ,apsikés” ta liga,
kuria ,serga“ brolis, ar jie kaip nors kaltéldsesers negalios, ar jiems rigktipintis broliu, kai
tévai mirs.

Kai kurie jausmai @ broliy ar sesar negaliy gali nepasireiksti ilgus metustau gana
daug pasakojimprodo, jog negaili neturintys vaikai anksti pajunga, kadhrolis ar sesuo daug
ko yra kitokie.

Mokslinéje literatiroje daznai aptinkama fgaliyju asmen broliy/sese saws
nuvertinimo ir kalés jausna analiz. Boucher ir kt. (cit. pagal ButkéitRuskus, 2000) teigia, kad
ju jausmy gilumas ir sudtingumas, Seimyninis emocinisikis riboja poveik Sioms emociéms

btisenoms. Paaugly$e matomi du skirtingi dalykai: viena vertus, soka vaiko identifikacijos
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procesai, antra vertus, pagégt asmenybs brendimas. Tai reiSkia, kad vieni yra tolerantisk
savo nggaliesiems broliams/seserims, o kiti paizymi agaesévams bei psichologiniais
sutrikimais. Be to, dauguma jdél Sios Seimos situacijos paskiau atsisako taptais, ta&iau
daug kas iSy véliau pasirenka tokias specialybes, kaip speciabwjisocialie pedagogika,
socialinis darbas, medicina.

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003) irgi akcemtapaauglyst, kaip sunkiausi
laikotarp negaliy neturintiems vaikams. Kaip pastebi Featherstoneit. pagal Hallahan,
Kauffman, 2003), paaugliams svarbu, kad bendraamziaelaikyy; kitokiais, ta&iau sykiu jie
nori biti laikomi ypatingais ir sulaukti@nesio Seimoje. Daznai paauglys turintisgad; broli ar
seser, yra iSskiriamas, nes jis laikomas kitokiu neiiVkd#ti. Be to, paauglys gali pasijusti
ignoruojamas, nes jo igalus brolis ar sesuo i&viy sulaukia daugd@nesio. Pasak A. Bakk ir K.
Grunewald (1997) vaiko jausmai broliui ar sesesai negalia gali iiti labai skirtingi. Tai
priklauso nuo vaiko amziaus. Vieno tyrimo metu bumoklausigjami 9-12 mei vaikai ir
nustatyta, kad jaunesniojo mokyklinio amziaus vidikalio ar sesers negalapibidina neaiskiai
ir neapibgztai. Jie sako, kadujbrolis nemoka vaik3oti arba kalleti. Jie zino, kad jis turi
negali, kadangi apieaj papasakojoévai. Palyginti su mokyklinio amziaus vaikais, kubroliai
ir seserys sveiki, Sie vaikai rodo daugiau teigigausm; savo negalios istiktiems broliams ar
seserims. Jie maziau jiems pavydi. Vaikams pieSanb Seim, atsiskleidzigvairesni jausmai,
pavyzdziui, pavydas, nepasijknas savimi, kalis jausmas, troSkimas konkuruoti su broliu ar
seserimi dl mamos dmesio ar artumo. Tuo tarpu mazesni vaikai, kurisupeanta, ¥ reiSkia
negalia, kartais bijo, jog ir jie patys gali tapkiais kaip j brolis ar sesuo. Jiems atrodo, kad tai
kazkas, kuo susergama kaipgrastiremis ligomis (Bakk, Grunewald, 1997).

Stonemanas (cit. pagal ButkutRuSkus, 2000) dotjosi specifitmis negaliyju asmen
broliy/sesen, vyresnii uz negalyji, pareigomis ir y jtaka bendravimui su bendraamziais.
ISaiskjo, kad seserys labiasitraukiai prieziara. Vyresnieji broliai kiekybiniu poZiriu prizitri
savo nggalyji broli/seser panasiai kaip ir vyresnioji sveikos sesers/breksuo. Buvo pastéth
tiek labai artimi, tiek net prieSiSki santykiai seigaliuoju broliu/seserimi.

McCalion (cit. pagal Pivorign 2003) apraso Wasserman pasjieius, kad nesant
pakankamai informacijos apie brolio/sesers nagakzinia sveikiesiems vaikams sukelia vidin
sumaist vaikas prisiima atsakomyhuz esara situacip; nezino l ir kaip kalkti su draugais

apie negalj; nerimauja dl nejgalaus ir savo ateities; nezino kaip reaguotiiingr savo jausmus
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apie nggalyji, nezino, kaip bendrauti su jgaliuoju. Seligman (cit. pagal Pivorign2003)
pabgzia, kad profesionalai turi sudarytilggas gauti reikaling informacip Zmoniy su negalia
broliams ir seserims, tai mazinakaltes jausm, baimes, nerimus ir vidinsumaisi

Breslau (cit. pagal Butkét RuSkus, 2000) tyrimo duomenys parpdkad zymius
sutrikimus turigiy negaliyju broliy/sesen padicjes agresyvumas, depresija ir kartu polinkis
socialirg integracig. Negaliyju broliai/seserys prisiima per didehtsakomyb uz buii, uz
neigalyji broli/seser ir ypa uz ty tévy dvasirg pusiausvys. Vaikai, kurie priversti per anksti
suaugti @l tokios Seimos krigs, wliau daznai labai sunkiai atranda savioyini potenciad
(Wallerstein, 1989) (cit. pagal ButkytRuskus, 2000). Emodiir kognityvini negaés priémima
gali apsunkinti kalts jausmas @ nejgaliojo brolio/sesers, apribotos galinéggbgyvenime arba
kylanti agresija ngaliajam broliui/seseriai (San Martino, 1974) (pagal Butkut, Ruskus,
2000).

Agresija yra ypatinga problema daugelivigadiyju broliy/seseq. Dél tévu iSsakyt ar
neiSsakyi reikalavimy sveiko vaiko agresijos impulsai daznai nuslopinaiduje. Gali paéti
supratingasétvu elgesys bei iS dalies gynyba nuo agresyausmy. Antra vertus, él ankstyvo
susidirimo su skausmu, nelaime gali susiformuoti socgliorandumas. Tai rodo, pavyzdziui,
ryskus socialinis ir humaniskasigeliyjy broliy/sesey elgesys (Hackenbergas, 1983) (cit. pagal
Butkuté, Ruskus, 2000).

J. Pivorieg (2003) pastebi, kad daugelyje Saintiek tvai, tiek sveikieji vaikai dl
jvairiy priezagiy jawiasi kalti cl artimojo negalios, ieSko priezas, iSgyvena daug
ambivalentiSk jausmy, kurie daznai yra slepiami arba slopinami. Passkigmana skaudzios:
depresijos, polinkig agresyvum, delinkventin elges. Profesional pagalba Sioje vietoje vaidina
svarly vaidmern. Neatrad savojo tapatumo, sveikieji vaikai prisiima atsaktxnuz negalaus
atei, tai turi jtakos j1 karjeros pasirinkirp Nejgalaus hiperglolos vaidmenis atliekantys
vaikai pasirenka slaugytpprba pedagagprofesijas.

Grossmanas (cit. pagal ButkuyRuskus, 2000) teigia, kad jgaliyjy broliams/seserims
iveikti tokia krize¢ padeda Sie procesai:

v neigiamy jausmy broliui/seseriai, turitiai negalij, iSgyvenimas ir pripazinimas,
nes artimi santykiai yra daugiau ar maziau ambeivagki;
v tam tkras, bet ne per didelis dgimasis négaliojo brolio/sesers veikla;

v' saws suvokimas nepriklausomai nuo turimagatiojo brolio/sesers vaizdinio;
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v' nezymus psichologinis &vis iSeinant kartu su fgaliuoju broliu/seserimij
viesuny,
v’ atviri pokalbiai apie negalsu draugais;

v pasisekimai ir lairgjimai socialirgje srityje (visiSkas prisitaikymas).

= Tévo vaidmens svarbaauginant nggaly vaika Seimoje

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003) teigia, kaalguma dvy reakcijy i negaly vaika
tyrimy buvo skirti motinoms. T@au pastaruoju metu mokslininkai (Beiley, Blasco ir
Simeonsson, Beckman, Krauss) (cit. pagal HallaKanffman, 2003) praglo dometis ir tévais.

Iki Siol atlikti tyrimai, kuriu metu lygintos&vy ir motiny reakcijosi negalius vaikus, parag jog

tévai patiria tok pat streg arba kiek mazesmei jos. Viena galim priezasgiy, dél kurio motinos
patiria didesh streg, veikiausia yra ta, kad jos paprastai prisiima giaw atsakomys uz

rapinimasi vaiku nei ¢vai. Vis ctlto buty netikslu daryti iSvada, kadwams neturijtakos ji

neigalus vaikas ar kadijvaidmuo gra itin svarbus visai Seimai prisitaikant priejgedaus jos
nario. Anot Krauss (cit. pagal Hallahan, Kauffm&®32) kai kurie &vai patiria labai didel

streq, ypa dél santyki su savo vaiku. Bristol ir Gallagher, Kazak ir Miarv(cit. pagal

Hallahan, Kauffman, 2003) pastebi, kasvai gali tugti ir netiesiogires jtakos santykiams,
pavyzdziui, teikdami parasm motinoms bei kitiems Seimos nariams. Be to, kadmia

Willoughby ir Glidden (cit. pagal Hallahan, Kauffma2003), juo labiautai pasireng rapintis

savo nggaliu vaiku, juo harmoningesryra ju santuoka.

Tyrinétojai pazymi, jog Seimoje tllina ieSkoti atsvaros emocinirySiy dimensijai, kuri
dazniausiai palaikoma per motinos samtyld vaiku. Toki svag galima rasti &vo ir vaiko su
negale santykiuose. Paquette savo studijoje (@gapVatekauskai, 2006) tvirtina, jog vaiko
brandos ir aukfimo procese &o vaidmuo yra unikalus ir iSskirtinis. Kai kuricsutoriaus
izvalgos reikSmingos kalbant apieigeaus vaiko situacijSeimoje. Bvo saveika su vaikais,
ypa& berniukais, yra vaik siekianti aktyvinti. Tai yra puiki atsvara nuolgiobojartiai,
prieraiSumu nuo pattklikysts pasizymidiai motinos gveikai su vaiku. Motina yra vaiko
saugumo, gera@s garantas, tuo tarpévas — Zaidimo partneris, ypaerniukams. dvo santykiai
su vaiku yra impulsyvesni, netgi destabilizuojantizsika emociskai ir protiSkai, o mamos
santykis su vaiku ramesnis, labiau didaktinis rekliyvus. Destabilizuojantis santykis su vaiku

ugdo vaiko adaptacinius ggimus prisitaikant prie neprognozuojamvykiu ir aplinkybiy,
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skatina jo pasitigfima savimi. Tevo ,jégos” Zaidimai su vaiku yra impulsyvesni, tuo tarpu
mamy zaidimai su vaiku yra labiau didaktiski, orientupskirtingy vaidmenm, perteiking vaikui.
Vaiko santykis suévu ugdo svarbius savarankiSkumui gebus — problem sprendimo,
konkuravimo su kitais Zzmeémis. Visa apimantisévo santykio su vaiku vaidmuo yra vaiko
santykio su platesne iSorine aplinka sureguliavinlBadamas kartu swevu vaikas skatinamas
atsiskirti nuo motinos. Sitokiudolu nafiraliai auga vaiko autonomidkumas. Vaiko iniciaty\asm
vertinamas ne kaip jo brandumo, socialumo bruaz &g, kaip jo paties elgsenos rizikos laipsnis,
kaip signalas jo elgsenai sunorminti. Paquette geital Vatekauskai, 2006) pazymi, jogevvo
vaidmuocia labai reikSmingas.élvas inspiruoja vaik rizikuoti, skatina imtis iniciatyvos naujose
situacijose, tyriati, jveikti kliatis. Kai kurie specialistai mano, jog lbsyinis/ngpareigojantis
bendravimas labiau stiprina ir ugdo vaiko atsakoésyhusm.
Taciau &vo vaidmens kaip reikSmingo akcentavimas tyrim@es; buvo gana blankus:

v’ kartais ¢vo vaidmo iSkyla kaip babygiSkas, n@areigojantis;

v’ kartais &vo vaidmo yra kaip drausmintojo ir tvarkos pilidtojo.

*k*k

Vaikai gali prisitaikyti arba neprisitaikyti prieefgalaus brolio ar sesers. Tyrimai rodo,
kad kai kurie vaikai prisitaiko sunkiai, kai kurreesunkiai, o kai kuriems Sis patyrimas netgi
naudingas.

Dauguma ngaliyjy vaiky tévy tyrimy buvo skirti motinoms, taau neseniai atlikti
tyrimai paro@, jog €vai iSgyvena tokpat stres kaip ir motinos ar kiek mazesnei jos. Evai

gali tureti itakos Seimos santykiams, teikdami paganotinoms ir kitiems Seimos nariams.

1.2.2. Seimos psichosocialiniai poreikiai ir probhos
Norint suprasti, k tévams reiSkia susilaukti negalios iStikto vaiko,krai zinoti, lg
apskritai reiSkia susilauktitklikio.
A. Bakk, K. Grunewald (1997) pastebi, kad tapdanas, Zzmogus turi gedi prisitaikyti,
nes staiga pasidaro atsakingas uz k&ita, kuriam nuolatos reikia skirti didziutlemesg, tampa
pririStas, privalo atsisakyti kai kuriporeikiy, 0 kitus tiesiog palinkti at&@i. Pasiketia vy

tarpusavio santykiai, nes jie nebegali kaip &rds viar pirma patenkinti savo ar vienas kito
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poreikiy. Si bisena paprastai sukelia nemagunkumy, tadiau kartu ji atneda didellaime ir
dziaugsm.

» Psichologire savijauta vaiko su negalia Seimoje

Tévy, sulaukusi vaiko su negalia, situacija yra labai skirtingaai Tsunkus ir giliai
sukreiantisivykis, kuris visam laikui pakeéia tevy gyvenimy (Bakk, Grunewald, 1997).

Jackson (cit. pagal Jusien1999) pastebi, kad remiantigairiais psichologiniais tyrimais
tévy reakcijosi nggalint vaika bei jo premimo procesas yra gana individaglir priklauso nuo
daugelio veiksni: kultirinés aplinkos, patyring, iSgyveniny prie$ vaikui gimstant, kit Seimos
nariy poziirio, tévy vertybiy, vaiko negalios ypatumir kt. Be to, Mariono ir McCaslino (cit.
pagal Jusie#) 1999) atlikt; tyrimy duomenimis, ne visos Seimos patiria §géprius emocinius
iSgyvenimus, gimusidikiui sujgimtais tiikumais. Manoma, kad taitakos gali tutti aplinkos
teikiama socialia parama (ir, Zinoma, tos paramoseprimas) bei kiti veiksniai.

J. Ruskus, Hardman ir kt., Hallahan ir Kauffmani iaycentuoja Seimosariy reakcijos
jvairuma. Pasak y, reakcip turi jtakos &vy amzius, § emocire branda, santuokini rySiy
tvirtumas, socialinis palaikymas, teikiamos pagalloyptingumas, santykisu kitais vaikais,
draugais, vieno su kitu ypatumai, religgnvertyles, kultiriniai bei ugdymo veiksniai, socialinis
ekonominis statusas, vaiko igalumo tipas, rySkumas bei tai, kada jis buvo ryta, bei
daugyle kity faktoriy.

V. Satir (cit. pagal Jusién 1999) akcentavo sutuoktinisaws vertining (disfunkcines
Seimas, anot jos, beveik visada sudaro zemai sati@antys Zzmoés). Ndgalaus vaiko gimimas
mazina évu savigarh, savo veis pajautim. Jei iki tol sags vertinimas buvo aukstas ir tapatus,
tévai gana greitai t@ty jveikti Sia kriting situacip. Taiau jei sags vertinimas jau buvo zemas ir
priklaust nuo tokiy iSoriniy dalyky, kaip vaiky sskmé, karjera ir kt., nggalus vaikas ypazeis
tévy savigarl. Dél zemo sawgs vertinimo sutuoktiniai negali aiSkiai iSreikSév® poreikiy, 0 ju
nepatenkinim suvokia kaip med#ls stolk (Navaitis, 1996). Susidaro ydingas ratas, kai save
nuvertinantis Zmogus savo elgesiu patvirtina saeakum (cit. pagal Jusien 1999).

M. Barkauskaits ir kt. (cit. pagal As&oviern¢, Galkiere, 2008) pastelhimais, Seimoje
neigalus vaikasévy vedybinius santykius arba sustiprina, arba pabhkgN. Radzevieres (cit.
pagal Asdioviern¢, Galkiere, 2008) nuomone, tokios Seimos save izoliuoja nagspam,
giminiy.
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Anot D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003)ig&liyju vaiku tévai daznai kovoja su giliai
jaugusiu jausmu, kad jie vienaip ar kitaip yra atsgikuz savo vaiko iikle. Daugeliu atvej
tokiai minciai néra jokio pagrindo. Ir vis éto kaltt yra vienas dazniausiai ypatig vaika
turinciy tévy patiriamy jausmy. Toks visuotinis ka#ts paplitimas tikriausiai nulemtas fakto, kad
pirminé daugelio negali priezastis yra nezinoma. Netikrumaél daiko negalios priezasties
vercia samprotauti, kad kalti yra jie patys. ¥gaazeidziamos motinos.

B. Guleko ir kt. (cit. pagal Karvelis, 2001) tyrimeodo, kad pirmoji motinos reakcija
suvokus vaiko negalyra stiprus sukitimas, paskui dvasés kargios ctl to, kad Si nelairistiko
kaip tik jos vaiky, suvokimas, kad ji pati ar vyras yra tokios vabklés kaltininkai. Ypé tai
pastebima, kai vaikas gimstavi nelaukiamas arba kai negslpriezastis — nepakankama
prieziara. Tevamsisissmoninus vaiko negal jo vystymosi padarinius, iSkyla ne tik kasdienini
sunkuny, bet labai pasikéia ir Seimos gyvenimoiuas, nes rigalus vaikas reikalauja daugiau
rape<io ir prieziaros, laiko ir @mesio negu sveikas.éDto kyla Seimos konfliki, pakrinta
normakls tarpusavio santykiaigiy pastangos iSsaugoti buyusimos gyvenim daznai fina
negkmingos. A. Zaborskis ir S. Gradeckée(tit. pagal PileckaétMarkoviere, 2008) taip pat
pastebi, kad vaiko negalia tujiakos Seimos strultai ir jos nam tarpusavio santykiams.
Nejgaliy vaiky motinos réiau patenkintos savo Seimos mairpusavio bendravimu.

Featherstone (cit. pagal Hallahan, Kauffman, 20p83tebi, kad évai ne tik patiria
ambivalentiSk jausmy dél vaiko negalios priezasties, bet ir yra labai pdziemi, kai kiti juos
kritikuoja sprendziant savo vaiko problemas. Kartvai jawiasi eq visy démesio centre ir
mano, jog kiti Zzmoes vertina y sprendimus & vaiko gydymo, jo ugdymo vietos parinkimo ir
pan. Be to,dvams tenka ne tik kovoti su netinkamomis visuoésereakcijomis vaiko negal;
jiems iSkyla subtili uzduotis kathis apie negadi su p&iu vaiku. Tai gali [ati sunki pareiga:
tévai kalbedami apie tai neturi dar labiau sureikSminti negmlines ji ir taip yra svarbi. Kitaip
tariant, evai nenori jaudinti vaiko ar priversti jlabiau iSgyventi d negalios negu idina
(Hallahan, Kauffman, 2003).

W. Mansell ir K. Morris (2004) pasitelkdami kiutory tyrimus, savo darbe rasSo, kaddi
susiduria su sunkumais dar prieS vaiko sveikate@grizs iSsiaiskinim, ir dél to Seimoje
atsirandajtampa. Sie autoriai skiria keturias diagnostiniogeso stadijas: laikotarpis pries

diagnoz, diagnozs suzinojimas, podiagnostinis laikotarpis ir diagiso pripazinimas —
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adaptacija. Kiekvienoje stadijojéviai susiduria su skirtingomis problemomis, kuriagdemia
tam laikotarpiui ladingas emocines reakcijas.

Nejgaliuy vaiky tévai paprastai negali susitaikyti su vaiko vystymsgirikimu. P. ligewiaus
(cit. pagal Karvelis, 2001) psichologiniai tyrimparod, kad tvai neretai bna labai sutri,
jawiasi pazeminti ir gdijasi, nervinasi, blaskosi, ieSko ,magiSkpriemoniy situacijai pagerinti;
jausdamiesi esbeggiai, stengiasi save teisinti ir kaltinti kitus;ngta bendrauti su aplinkiniais
zmoremis ir stengiasi nuépti tikraja packti, reiSkia nepagstas pretenzijas savo Seimos nariams
ir t.t. Tévai nori iSbandyti visk, kad gattuy packti vaikui. Kai ateina ,neigimo* laikotarpis¢vai
iSgyvena Bkle, kuria Auebachas (cit. pagal Karvelis, 2001) vadinaZises priekaistais®. Si
buklé prasideda tada, kai ké&dt jausmas pazadina troSkigrumtis su likimu ir suversti kalt
kitiems: kaltina ne tik save, bet ir gydytojus, sgwotvius, pasSalinius Zzmones. Ne kiekvienas
tévas ar motina, suvokdami siiohga situacip ir iSgyveninmy kartlj, susitaiko su esama pieni
ir pasirenka optimal bauda kuo geriau parengti pgaly vaika gyvenimui ir darbui (Karvelis,
2001).

Remiantisjvairiy Saliy moksline literaira bei praktine patirtimi, galima skirti tam tikrus
veiksnius, apibendring&us pokyius Seimose, augin&ilose nggaly vaika, bei Seimos nagi
iSgyvenimus. Anot J. Ruskaus (2001) tokieiksniy teorinis iSskyrimas leidzia ne tik geriau
apsvarstyti pok§iu tiriamose Seimos dinamygk tafiau ir geriau g jvertinti emancipaciniu
poziariu, numatyti socialias-psichologigs pagalbos Seimai prioritetus.

1. Gedjimas ir iSgyvenim pakopa

Nejgalaus vaiko gimimas iSgyvenamas kaip ilgai lauki@joto, idealaus, sveiko vaiko mirtis.
Skiriamos tokios dvy, sulaukusi neggalaus vaiko, gegimo pakopos: neigimas, dgimasis,
pyktis, depresija, ptimimas. Sokas, negal fakto neigimas, peéths susilpinimas yra pradis
tévy reakcijai zinia apie j3 vaiko negal. Neigimas iS esfs yra teigiamas dalykas, tik jam
uzsitsus tai gali tapti problema visiems Seimos nariaffgai besitsiantis vaiko negas
neigimas gali tusti nepalanki, vaiko ir jo Seimos raidai pasekimitévai, pernelyg globoja vaik
neskatina jo siekti daugiau, nei Sis geba, vengstgvosios intervencijos tarnygbnepaliaujamai
lankys specialistus, tiklamiesi iSgirsti jiems palankimedicininiy ar psichologini iSvad;.

Véliau, kai gvai jsimmmonina vaiko nega] jie pyksta ant Dievo, sutuoktinio arba ant splestia
(gydytojy), kad nepadeda, negydo, ant pedagd@d Sie nepadeda siekti mokymosi pazangos.
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Pykti galima ant visuomes, kad neuzjatia, nesupranta ir pan. Kartais/ai nukreipia pyktii
save.

2. Nepaliaujamas stresas

Vaiko negads iSaiSkjimas, be abejasrs, Seimoje sukelia didestrea. Negalaus vaiko gimimas
ir augimas laikomastinio pohidzio stresu visai Seimai. Tai Seimos, augénas negal; vaika,
charakteringas bruozas, skiriantis nuo kity krizing situacip iSgyvenagiy Seimy. Daugelis
Seimy nggalaus vaiko prie#rai skiria 20 valandas per digrseptynias dienas per sadittaip
daugel met;. Stresas negailestingai fiziSkai ir psichiskaiisgkSeimy. Be to, pradeda &iti
piniginés problemos. Nuolatinis stresas metacKe$ Seimos planams. Seimos nariai ateityje
beveik nemato palengymo. Susiformuoja uzdaras ratas ,vaikai-namai“tiRa tiesiog bukina
Seimos narius. Jie nebeturi laisvalaikio, uzuotkusse nepriklausomyks, brendimo ir
individualizacijos, Seima mato tik neyjltpriklausomyk ir socialirg izoliacija. Stresas gali
paveikti ir Seimos sistesn vertybes, Seimos ribasaweikos Seimoje modelius, socialinius
vaidmenis.

A. Nedelisky (2004) akcentuoja streso buyinggalaus vaiko Seimoje, tygdamas
tévus turirtius vaikus su fizine negalia. Autoriaus teigimévai, auginantys vaik su fizirg
negalia, patiria didesrstreq nei sveik vaiky tévai. A. Nedelisky (2004) savo tyrimpock, kad
yra rySys tarp évuy depresijos, nerimo ir Seimyris nesantaikos, kuriuosalggoja vaiko
neprisitaikymas. Tadéty psichologinis nesusitaikymas su vaiko negalia gakelti pavay ir
paciam vaiko prisitaikymui.

P. Boss (cit. pagal Butkewené, 2001) iSskiria vidip ir iSorini Seimos gyvenimo
konteks#, kuris padeda suprasti ir paaiskinti Seimos rgakcstreq. Vidinis kontekstasavo
ruoztu gali lati klasifikuojamas: strukiirini (Seimos bendravimas, tarpusavio santykiai, Seimos
organizacija, taisykk), psichologin (Seimai idingas sags ir aplinkos suvokimas) ir filosofin
(Seimos vertybs ir isitikinimai). Seimos iSorinis kontekstaapima: kultira (visuomegje
vyraujartias vertybes ir idealus, socialinius santykius ocialine politika), istorija, Seimos
gyvenimo cikh, paveldimum, ekonomik. Ivairiy autory atlikty tyrimy rezultatai apie Seimos
strukfirinius pokyius vaiko negalios atveju yra gana skirtingi: viewitoriai pazymi, kad dl
vaiko negalios daznai kyla konfliktai Seimoje irys)bos, tuo tarpu kiti Saltiniai nurodo, jog
vaiko negalia Seimos narius sutglkie tapo artimesni. E. Smirnova (cit. pagal Bwikeene,

2001) pastebi, kad Seimose, kur Seimos nariayyaéingai stipriai susj— priklauso vienas nuo
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kito, bijomasi vaiko savarankiSkumo, jis yra varasmTuo tarpu silpni Seimos tarpusavio rySiai
pasireiSkia kai kun Seimos nat (dazniausiai &v0) pasitraukimu ir minimaliu dalyvavimu
Seimos gyvenime.

Seimos psichologija ir filosofija — kitagdomus ir svarbus aspektas. Kaip teigia R.
Butkeviciené (2001) e¢vus galima suskirstyti pesimistus ir optimistus: pesimistavai vaiko
neigaluma priima kaip Dievo sjsta iSbandym, toctl jsitiking, kad nereikia stengtis kovoti su
savo likimu, nes nieko m@manoma pakeisti. Sieai mano, kady vaiko problema niekam
nerpi ir yra tik ju Seimos reikalas. Tuo tarpu optimistai savo Seigpgeniny vaiko negalios
kontekstgvardijo kaip verting tuo, kad kiekviena diena jiems atneSa naujdomiy dalyky. Jie
yra laimingi sutikdami vis naujzmoni, norirciy jiems padti. Nors mirétos apklausos autoriai
respondentus suskiégt pesimistus ir optimistus, tpktévy nusiteikimy lemia ir Seimoje
vyraujartios vertytes bei nuostatos. Seimos kit ir ideologija turi didel reikdme $eimos
lankstumui, yp& tévy vaidmens Seimoje sampratai. Grieztas tradicinigigps i motin,
atsaking uz vaiko ir nam prieziira, 0 €va — Seimos iSlaikytaj, vaiko negalios atveju gali
sukelti Seimoje vaidmen konflikta. S klausimy platiau analizavo E. Smirnova (cit. pagal
Butkeviciené, 2001): autar pastebi, kad moterys daug dazniau nei vyrai iflentja save su
vaiko glokejomis, kurios vig gyveniny privalks rpintis vaiku. Be to, moterys triskart dazniau
nei vyrai kaltina saved to, kad negali vaiko iSgydyti. Tokius rezultatiesnia socialkuliriniai
visuomers stereotipai, kurie skatina Seimos sistemos f8githm ir mazina jos adaptacines
galimybes.

Seimos socialies-demografias charakteristikos yra kitas svarbus veiksnys, stiu&
mokslininkai sieja Seimos reakgij streq. Kaip pazymi R. Hill (cit. pagal Butkesiené, 2001),
Seimos krigs priezastys pradzioje buvo analizuojamos tik $metaekonominio Seimos statuso
kontekste. Pastéta, kad Zemess socialigs padties Seimos su mazomis finansims
iplaukomis ne tik patiria krig dél pajamy, bet ir turi maziau galimyhi naudotis sveikatos,
energijos iStekliais, taip pat gauti informacijas pagalbos, reikalingos krizeveikti. Antra
vertus, Zzemesis socialis padties Seimos kelia sau mazesnius reikalavimus statysrestizo
prasme nei vidutiés socialii padties, taigi palankiau sureaguaqjdinansirg Seimos kriz. K.
Meadowas ir L. Meadow (cit. pagal Butkénne, 2001), tyrirgje tévy, auginadiy negaly vaika,
socializacijos problemos, pastéply kad €vu socialinis-ekonominis statusas ir Seimos

demografigs charakteristikos labai svarbios ne tik pirmataitreakcijaii negala, bet ir \éliau,
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vykstant nggalaus vaiko socializacijai. Autoriai pazymi, kadammos, kuni socialinis-
ekonominis statusas aukstesmpigaiko negali daznai reaguoja kaipnetekt, tuo tarpu Zemesnio

socialinio-ekonominio statuso mamos vaiko negpliima kaip vaidmen kriz¢ savo Seimoje.

Stresas Seimoje priklauso ne tik nuwyt bet ir nuo ngyalaus vaiko charakteristik Kuo

vyresnis vaikas, tuo maziagévai tiki savo galimybmis tinkamai juo pasipinti. Be ank8&iau

minéty charakteristily, vaiko gimimo eiliSkumas,évy religiné orientacija ir fizie sveikata

nurodomos kaip svarbios vaiko su negalia socialzacharakteristikos.

Negalaus vaiko gimimas kaip kézJohnson (2001) teigia, kad keizatsiranda, kai d

stresires situacijos ir (ar) staigipermaim patenkinimo socialinio funkcionavimo lygio sistema

pavyzdziui Seima, praranda pusiaugvyar stabilum. Susidorojimo su Sia situacijandbai,

pactdaw anksiau daugiau nebeveikia, nors paprastai visada dedamstang jveikti krize.

Seimos patiria krig kai pereina i$ vienos raidos stadijosita. PavyzdZiui, gimus pirmagimiui

ar ndgaliam vaikui, reikia nawj socialinio funkcionavimo modejj o tai sukelia papildom

streg, kartais kriz.

Saltinis:Johnson L. (2001). Socialinio darbo praktika: besdvoZiris, p. 281.

(1) Rizikinga buklé
(asmens ar sistemos)
Stresas

¥ 4
(6) Sprendimas (4) Aktyvi krize
Realus situacijos Didelis nerimas.
suvokimas. Nestabilumas.

: & Neorganizuotumas.
Sukuriama adekvacios et
paramos sistema. Saves ribojimas (4-8

3 ) avaitéms).
Ne_xufio;jarrfl adek_vatTis ;(\),ril;aga{bos.
krizés jveikos bidai. Didelé motyvacija.

Atkuriama stabili blisena.

(2) Pazeista bukle
Padidéjes nerimas, jtampa.
Naudojami jprasti problemos
sprendimo badai

}

(3) Padidgjes susiriipinimas
Pasitelkiami nebandyti
pagalbos biidai.
Didziulé jtampa.

Kyla skubotumo
tendencijos.

!

Susilpnéjusi gynybos struktiira.

(5) Reintegracija
Su intervencija: sprendimas,
graZinantis adekvaty
funkcionavima.
Be intervencijos: galimas
neteisingas ar neadekvatus |
prisitaikymas.

2 pav.Kriz és procesas

2 pav parodytas visas kg procesas. Rizikingaubena, pazeidziamaoki¢ ir didéjantis

nusiminimas yra prieS krizis kiklés, kurias daznai galimaveikti naudojant jprastas
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susidorojimo su krize priemones ir pasitelkus asnésnparamos sisteqn Kai naudojantis
Siomis priemoamis sprendimo nerandama, pereinarkazés hisery (Johnson, 2001).

Siekiant suvokti Seimos identiteto ktjzB. Kreiviere (2007) silo remtis K. Miskinio
iSskiriamais trimis vailg gimimo Seimoje motyvais: psichologiniais (prasnasgis Seimos
gyvenimas, tapimas motina ieviy, sutuokting suartinimas, gimiés pratsimas ir pan.),
socialiniais (¢vy luke<iy iSsipildymas vaikuoseévy autoriteto didjimas, €kmés siekimo
motyvas ir pan.), ekonominiais (pagalba d$yt tévy apmipinimas senatje ir pan.). Seimos
negaés situacijoje miati motyvai tarsi netenka prasgsy Tevai suvokia, kad appintojo
vaidmuo metams dgant nesikeis arba dar stithgés. Sudtinga situacija ir Seimos identiteto
krizé nutolina kiekvien Seimos narnuo pasitenkinimo pajautimo.

Bakk ir Grunewald (1998) teigia, kad igalaus vaiko gimimas Seimoje visuomet sukelia
psichologir krize, kai kile sunkumai virSija dvy arba kity Seimos nati galimybesiveikti ja
iprastais bdais. Si krize, daznai prilyginama dideles permainas gyvenimeskaitioms arba
netekties krigms, iSgyvenantysévai patiria ir vidinip sunkumy, susijusi su kalte, baime,
beggiSkumu, sags nuvertinimu, ir iSorini sunkung, susijusi su specifiniais reikalavimais
vaiko prieziirai, socialine stigmatizacija, ir pan. Kita vertudper ir kt., Atkins, Cook ir kt.,
Hintermair, RuSkus (cit. pagal JusteiBagdonait, 2004) pastebi, kad patiriami sunkumaran
trumpalaikiai, kuriuos galimaiiy iveikti mobilizavus ¢gas ir turimus vidinius isteklius.

Ha Jung-Hwa, Hong Jinkuk ir kt. (2008) ¢y80-meius vyrus bei moteris ir sieknustatyti
ly¢iy skirtumy jtaka tévy, auginadiy nggalius vaikus, gerovei. Paai®, kad tvai, auginantys
vaikus turifius vystymosi ir psichiés sveikatos problemas, patiria zymiai dides®igiana
negats poveik, nezymiai skurdegnmaterialig gerow ir somatinius simptomus nei sveik
vaiky tévai. Tyrimas patvirtino, kad vaiksu negalia tuéjimas kenkia &vu psichinei ir fizinei
sveikatai, tdiau tai tik vienas iS daugelio faktarveikiartiy tévy gerow. Palyginus vyresnio
amziaus &vus su jaunesniais, paatfl, kad nuo amziaus nelabai skiriasi neigiamasakeg
poveikis ir psichologia tévy gerow. Nors pastedta, kad ¢vy amzius, kuomet buvo nustatoma
negaés diagnoz ir trukmeé, yra svarbus prognozuojamawvit gerovei, brandai ir adaptacijai.
Tyrimas parod, kad vaiko nggalumo poveikis nesiskiria pagal iyt.y. vaiky su vystymosi ir
psichires sveikatos problemomis abiegvams ldingas stresas. Autoriai pahia, kad tokie
duomenys prieStarauja ankst&ésis tyrimams, kurie teigia, kad moterys patiria didas

sunkumus nei vyraigpnuomone, tokneatitikimg galima paaiskinti tuo, kad net jeigu motinos ir
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patiria didesnius sunkumusgiau jos jadia didesn globos emocinatpildh ir pasitenkinina nei
vyrai, o tai savo ruoztu sumazingkartia ir didina gero¢. Be to, Ha Jung-Hwa, Hong Jinkuk ir
kiti nustat, kad tvy darbo statusas yra vienas iS pagrindsocialiniy demografini veiksniy
lemiartiy tévy gerow. PaaiSkjo, kad tvy, kurie dirbo, neigiamas negalios poveikis buvo
mazesnis, o0 psichologia geros lygis — aukStesnis. Tai rodo, kad nepaisant glabmudiy,
uzskémimas kita veikla gali apsaugoévius nuo nuolatinio nusivylimo.

R. Parminder, M. O‘Donnell, P. Rosenbaum ir kt.Q20nustat, kad vaik; su vystymosi
negalia elgesys ir globos poreikis stipriai veikmting, kaip vaiko glokjos, psichologin ir
fizing sveikay. Jy atliktas tyrimas patvirtino prielaagd kad vaiko funkcionavimo problemos yra
vienos svarbiausgi charakteristif, nulemiagios motiny psichologir gerow. Neklinikiniai
vaiko su negalia funkcionavimo problemos taip gakoja netiesiogiai motin psichologir
sveikat per sags suvokima ir Seimirg pareig. Globos poreikiai tiesiogiai prisideda prie matin
psichologires ir fizinés sveikatos. T@au nerastajrodymy patvirtinagiy ryS tarp globos
poreikiy ir saws suvokimo ar socialis paramos. Seimyninpareiga yra pagrindinis veiksnys
lemiantys motin psichologir sveikay. Sis konstruktas veikia sveilatiesiogiai, tuo tarpu

netiesiogiai — sas suvokima, socialire param ir streso valdyra. Bendros nampakio pajamos

neturijtakos motim sveikatai.

Globos
poreikiai
Socialire
parami ‘

[ Bendrospajamos

Saws \‘

suvokimas

Vaiko
funkcionavimas

Seimires
pareiga

valdymas

Fizine
sveikata

Psichologir
sveikata

3 pav.Strukt airinis modelis veiksniy, turin ¢iy jtakos glokejy (motiny) sveikaty

Saltinis:Parminder R., O'Donnell M, Rosenbaum P. And otlf2e95). The health and well-being of
caregivers of children with cerebral palsy. Pediat¥/ol. 115 No.6, pp.e626-e636
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P. M. Kearney, T. Griffin (2001) analizuodanvt patiri su nggaliais vaikais, savo darbe
kreipé démeg | dziaugsmo ir sielvarto aspektus. Jie isdkmode], paaiskinarittévy negalios
iSgyvenimy (Zr. 3 pav.). Modelis iliustruoja abejones, neaiBkis bei dziaugsmo irtldesio,
vilties ir nevilties, panikos ir beviltiSkumo dinakg. Jame vaizduojama dziaugsmasena, kuri
atsiranda sveikos su savo vaiku metu, aidiesys yra daznai atsaka&vuy santykius su kitais
zmoremis. Autoriy teigimu, Sie aspektai negaliith nagrirgjami atskirai, tuo tarpo turi tbi
suprasti irisisavinti viso reiskinio ,dziaugsmo ir sielvartobitekste. Jie turiidi nagringjami
kaip visuma, kurioje jie susipina ir tampa priklaos vienas nuo kito.

Autoriai ivardija tokius sielvarto komponentus: vaiko mirtigkimybé; vaiko hiklés
pasikeitimo galimyb; vaiko negalios pémimas kaip mirtis Seimojeg¢vai palikti kity Zmoniy ir
sveikatos sistemos likimo valiai; pazeidziami kpipetiski tévai ir beggiSkumo jausmasgvai
iSgyvenantys daug ba#ém ir nerimo yp& dél ateities; suédtingas liidesys. Dziaugsmo
komponentai: vaikas nemirSta; nors minifgal vaiky sugebjimai; naujos perspektyvos

padedatios pakeisti asmeniniusitikinimus ir saviver; tapimas atsparesniems al@méms.

DZiaugsmas Tarp Sielvartas

BeviltiSkumas

\% K
a Dziaugsmas i
- Ne mirimas 1 .
. Mazi sugekjimas t Sielvartas
! Naujos a -Mirimas t
K perspektyvos m -Zinojimas i
Tapimas p -Mirtis Seimoje
atspariu - Baime ir y
a P | DviprasmiSkumas | a ripesiai z
i - Lindesys m
0]
n

€
4 pav.arp dziaugsmo ir sielvarto: buvimas ndgalaus vaiko gvais s

Saltinis: Kearney P. M., Griffin T. (2001). Between joy asmirow: being a parent of a child with
developmental disability // Journal of advancedsing Vol. 34(5), 585

Anot P. M. Kearney, T. Griffin (2001)¢vai vaizduoja negatyvugn susijus santykiuose su

kitais Zmormis, kuris vis stipfja. Tai profesional praneSimai apie beviltigk prognoz,
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bendravimas su Seima ir draugais. Visi jie sukétikius jausmus/iSgyvenimus kaip pyktis,
skausmas, atmetimas, izoliacija, &ewé ir neviltis. Autoriai pabizia, kad nepaisant vajk
veiksmy apribojimy, tévai stengiasi iSlaikyti vilt

M. M. Britol, J. J. Gallagher (2007) atliktas tyms parod, kad motinoms ir é&vams,
auginantiems nigalius berniukus:

v’ dazniau pasireiSkia depresijos simptomai nei nefierns nggalius vaikus, t&au
skirtumas #ra statistiSkai reikSmingas. Motinos dazniau patilepresijos simptomus nei
tévai.

v badingos didesés Seimynits prisitaikymo problemos nei netutin negalius vaikus. Si
situacija ypd budinga ne¢galiyju vaiku tévui, 0 ne motinai.

v' daugiau patiria sutrikimp kasdieniniame gyvenime (valgio, miego, apsilankypes
draugus ir pan.) neétai neturintys ngjalius vaikus. Tai ypabadinga motinoms.

v tévas maziau prisiima atsakonmgguZ négalius vaikus nei sveiko vaik@uas, ypé uz
pagrindinius nanpruoSos klausimus.

v' Seimoje, kurioje motina dirbagwas maziaujsitraukiai vaiko slaugym ir net réra
skirtumo ar Zmona dirba vsdarbo lailk ar dal. Nors tvas maziau prisiima
atsakomybs, t&iau vis tiek padeda pri@i¢ti nejgal vaika.

v/ motinos gauna maziau poilsio ir pasilinksminimogmos nuo savo sutuoktinio. Be to
Zmonos gauna maziau emaggrparamos nuo Vyro nei vyrai nuo Zmon

v tévo dalyvavimo nggalaus vaiko priefiroje ir iSraiSkingos paramos teikimo ypatumai
nepriklauso nuo vaiko amziaus ir vaiko 1Q.

Batshow ir Perret, Heward ir Orlansky, Lin (cit.gah Jusie, Bagdonag, 2004) teigia, jog
prisitaikymas prie vaiko nigalumo yra nuolatos vykstantis procesas. Daugeilisria (Hall ir
kt., Lesar ir kt.,, Leyser, Quitner) (cit. pagal i&ms, Bagdonai, 2004) pabizia, kad évu
psichologinio prisitaikymo rodiklis gétly bati patiiamo &vystes sukeliamo streso lygis. Taip
pat Hall ir kt. (cit. pagal JusiénBagdonait, 2004) mini tokius psichologinio prisitaikymo lyg
atspindirgius rodiklius kaip nerimas, depresija, Cook ir ktit. pagal Jusien Bagdonai, 2004)

- vaiko globos nagt Lin, Skinner ir kt. (cit. pagal JusiegnBagdonai, 2004) vertingyvairius
tévy poziirio i nggaly vaika aspektus, évy turimus vidinius ir iSorinius iSteklius, teigiam
Seimos vertinim, asmenybs augimo veiksnius. J. Parkas ir A. P. TurnbulR9?2) teigia, kad

psichologinio prisitaikymo lygatspindiivairis gyvenimo kokybs rodikliai, pavyzdziui, Seimos
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nariy asmenini poreikiy tenkinimas, Seimos naripoveikis vienas kitam. T&u Sie autoriai
pabgzia, kad gra aiSkaus gyvenimo kokyb standarto — kiekviena Seima nusprendzia, k
.Kokybé" reiSkia jai. Panasiai teigia ir S. Gradecki€th998), nurodydama, kad tiriant ir sveikus,
ir ngigalius asmenis arba jSeimas, svarbesni yra ne objekiywgyvenimo kokybs rodikliai,
duomenys arba matai, o subjektyvus jos vertinimapasitenkinimo savo gyvenimu, arba
laimingumo, lygis (cit. pagal JusignBagdonait, 2004).

R. Jusiea ir L. Bagdonai (2004) nagrigjo, kaip jvairis socialigs paramos évams,
auginantiems ngaly vaika, aspektai susijsu ju psichologiniu prisitaikymu. Tyrimo metu, jos
atskleict, kad:

» Neigalus vaikus auginantysviai, gaunantys daugiau paramos iS sutuoktinidiave
pabgzia neigiamus ngalaus vaiko augimo padarinius, yra maziau depdeg&tiria
maziau problemp Seimoje, maziau linkperdttai globoti vailg ir jauciasi laimingesni.

= Daugiau vail turintys gvai, retiau pabézia neigiamus vaiko rigalumo padarinius, yra
maziau depresiski ir pesimistiski.

= Tévali, turintys asmen kurio globai arba prie#irai gali palikti neégaly vaika, reciau
pabgzia neigiamus vaiko rigalumo padarinius ir labiau teigiamus, patiria raaZi
problemy Seimoje, maziau linkj perctta vaiko gloh, yra maziau depresiski ir jéiasi
laimingesni.

» Daznai su kitais rigaliu vaikais t¢vais bendraujantysétai nurodo daugiau teigiam
neigalaus vaiko auginimo aspeakt

» Nejgalius asmenis iry Seimas vienijatioms bendruomems priklausantysévai yra
blogiau psichologiSkai prisitagk nei bendruomems nepriklausantys évai.
Bendruomeams daznai priklauso suatigegalieji ir rySkesnio socialinio — intelektinio

negalumo asmenys, igjtévai.

» Specifinés Seimos, auginafios nqggaly vaika, problemos bei fipe<tiai

Remiantis J. Ruskaus, D. Gerdlai A. Vaitkevicienés tyrimu (2004), buvo identifikuoti ir
atskleisti Sie Seimos nariiSgyvenimai, § dinamika ir intensyvumas, specis problemos,
poreikiai, susi su vaiko negale:

v Per tyrimy nustatyta, jog Seima, auginantigaly vaika, pasiZzymi savitu gyvenimoublo

kitimu, patiria tam tikg (unikaliy) iSgyvenimy. Tai kompleksinis reiskinys: Seimos nariai
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visi kartu ir kiekvienas atskirai iSgyvengvairiausiy jausmy (nuo pykio, gedos,
praradimo ir nusivylimo iki susitaikymo ir negal primimo), vyksta savotiSka tarp
Seimos vidigs realylds (santykiai tarp sutuoktig tévy ir vaiky, sveiko ir n¢galaus
vaiko ir kt.) ir socialigs aplinkos kova (santykiai su ginémis, draugais, kaimynais,
bendradarbiais ir t.t.), kuri ne visada veikia Seipalankia dinamika. Pazytina, kad
tyrimo rezultatai patvirtino ir mokslije literatiroje apraSytus fenomenus: Seima,
auginani nggaly vaika, patiria tam tika bendr (Seimos nat nauji vaidmenys, drawg
kaita, kt.) ir specifini iSgyvenimy (kardinalios socialinio tinklo permainos, intenggvir
permainingi psichologiks adaptacijos momentai, socigbnir materialigs pagalbos
poreikis, kt.), i etapiSkum.

Be abejo, visuomeis ekonomid ir socialire situacija taip pat vaidina nemenk
vaidmen: specializuai jstaig; trikumas, bendruoméa pagalbos nebuvimas, neigiamas,
stigmatizuojantis aplinkini poziiris | Seimy, auginadia negaly vaika, ir pan. Socialigs
priespaudos (ilgai Seimos buvo izoliuotos nuo visaninio gyvenimo, menkai dajtaka
vykdant integracijosjstatym leidimo politika ir pan.) efektas paliko ryskizyme Sios
konkretios Seimos, susigtusios su negale, iSgyveninstrukiiroje: mikroklimato kaita,
priklausanti nuo vaiko iiklés pagetjimo ar pablogjimo, Seimos naui fizinés hiklés ir
psichologires sveikatos pokyai (stresas, neviltis ir t.t.), sveiko vaiko emgracija ir
santykiy su artimaisiais pablégmas, subjektyviai suvokta specialijshekompetencija,
staigus socialinio tinklo irimas ir pan.

Bene aiSkiausiai fiksuojami Seimos mentaliteto oky kurie rodo rySk jos gyvenimo
budo, pasauékitros kitimg gimus ng¢galiam vaikui. Bet kokia Seima, gimus vaikui,
iSgyvena savotiskus ,persitvarkymus*®, fi nagrirétus ir aprasytugvairioje mokslirtje
literatiiroje. Ta&iau atliktas tyrimas leido nustatyti, jog Seimamgs nggaliam vaikui
(patiria begaj kaltinimy sau, kitiems, iSgyvena neyiltir stres, tampa visiSkai
priklausoma nuo savo fgalaus vaiko), turi keisti iki tol vyravusipasaudzitira, ieSkoti
nauj savo katiy jprasminimo bady.

Labai rySkus Seimos mikroklimato keitimasis gimusigaliam vaikui. Siuo periodu
iSgyventos krizs, tam tikri nuty¢jimai, nuoskaudos, palikusioggsakus, veikia Seimos
nariy santykius iki & dieny.
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v' Ypa¢ svarbus yra praneSimo apie negalomentas: kada (ar pduotai) praneSama apie
ja, kokiais zodziais (terminais) tai padaroma, arstgildialogas targvy ir specialisi.

v" Turinio analiz atskleid daznai negatyyi Seimos ir specialigt santyki, patirf: Seima
jawciasi specialist ,nuskriausta“, nes Sie neretai neadekai reagavoi Seimos
poreikius, @meg sutellé i vaiko sutrikimy korekcip ir mazai ragava visos Seimos, kaip
sistemos, poreikius.

v' Kitas sektorius — potencialigigalinartiu Seimy veiksniy (tiek vidiniy, tiek iSorires
aplinkos stimul) diapazonas. Atvejo tyrimas aiSkiai leido iSskkbnkre&ios Seimos
psichologir pusiausvys stabilizavusius veiksnius:

1) religijos atradimasitfkéjimas);

2) vy, auginadiy nggalius vaikus, bendruomés susikirimas ir dalyvavimas jos veikloje;

3) naujy socialini tinkly karimas;

4) specifires priemons, padedatios nggaliam vaikui.

Paradoksas tas, jos giminidraug ir kiek bendresni specialiosios edukologijos, atwés
ripybos ir paslaug vykdymo politikos veiksniai savotikai uzima antviets. Seima
iprasminimo ir stiprybs linkusi ieSkoti uzdartiesiogin bendravim propaguojatiu (religiniy)
bendruomeni ir panaSaus likimo Zmomibendrijoje (bendruomen,Viltis®).

v Seimos laisvalaikio pokyai: turininga $eimos laisvalaikiki nejgalaus vaiko gimimo
paketia priklausomyb nuo jos. Seima visai nebegali atlikti rekreasinfunkcijos:
netenkinami savirealizacijos, pégiy poreikiai.

DimaniSkumu pasizymintys faktai liudija ir Seimoarin profesirts karjeros pasikeitimus
(tevas atsisako darbo), susijusius sigakus vaiko priefira. Seima d Sios prieZasties patiria
materialin netikrumy (t.y. netenkinami materialiniai poreikiai).

v' Vienas didziausi Seimai nerim keliantiy veiksniy yra nesaugumas éd ateities,
nezinomyl, kokia istaiga ir kokios fygos laukia ngalaus vaiko, kai nebugwy. Tai
rodo nepakankaansocialiny istaigy, ugdymo centy pasiila.

J. Levickierg (2005), remdamasi RuSkaus atliktais Seimos, aaginanggal vaika,

psichosocialias situacijos tyrimais, pateikia tokius psichosadniak struktirinius veiksnius ir

ypatumus:
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Profesinis sags realizavimasTai yra viena iS esminiSeimos funkcionalumoakygu. Nemaza
dalis Seim priskiria sau visiSkai nékminga saws realizavim: dirba tik ¢l atlyginimo, jaifiasi
nesaugs ¢l darbo vietos ir t.t.

Laiko paskirstymo veiksniaDaugiausia laiko Seima skiria igaliam vaikui. @l to dazniausiai
nukertia laisvalaikio, poragiy tenkinimo, ar kazkurio Seimos nario interesai.

Psichologir savijauta. Tévy psichologig bisena apibdinama tokiais pozymiais: nuovargio,
depresyvumo, vieniSumo, nerimouat8nt nerimas atspindévy stresir bisera. Tévai iSgyvena
depresyvumo iisers, jawiasi gilioje depresijoje, jatiasi bevetiai.

Poreikiy veiksnysCia dominuoja keturios poreikidimensijos: socialinio ir asmeninio sav
itvirtinimo poreikis, socialinio pripazinimo ir prikusymo poreikis, saviraiSkos poreikis,,
socialinio-ekonominio saugumo poreikis. LabiausidreikStas yra socialinio-ekonominio
saugumo poreikis, maziausiai- saviraiSkos poreiRismiantis tradiciemis poreikiy teorijomis
(pvz. Maslow), galime stéh tam tikra baziniy (fiziologiniy ir saugumo) poreiki tenkinimo
problena.

Subjektyvi savo gyvenimo percepcifsia dominuoja keturios sritys: profesinsantyki; su
draugais, santykiSeimoje ir intymaus gyvenimo.¢c¥ams sunkiausia yra ne tiek vaiko negal
paaiskjimo momentas, kiek tam tikras laiko tarpas po vailegats paaisSkjimo, nes profesinis
gyvenimas labiausiai nuké&ia, pracjus spesti vaiko nggalumo problemas.

Subjektyvus stigmatizacijos suvokimBsvy saws vertinimas priklauso nuo to, kokias reakcijas
ju p&iu ir ju negalaus vaiko atzvilgiu demonstruoja aplinkiniaivai patiria ,uzuojautos”
reakcijas, nors jos tyrétoju nuomone yra stigmatizuojé&ios.

Seimos ir specialigttarpusavio gveika.Daznai ¢vai specialistams priskiria tik paramos vaikui,
0 ne visai Seimai, funkaj Tai liudija apie tam tiky tévy neigiana patirf ir specialist funkciniy
galimybiy ngvertinima. Si problema daugeliui Seinypa: opi.

Dalyvavimas bendrij veikloje: motyvacijos, ikesiai, santyki; vertinimas. Dalis negalius
vaikus auginagiy Seimy lankosiivairiose bendrijose, organizacijose. Dazniausidyvdimo
bendrijos veikloje motyvacija yra noras pabendrautikitais Zzmoémis, kiti dalyvauja tik dl
labdaros. Bendrijosextai gauna paramnegalaus vaiko uzimtumo, Zipiapie vaiko negal

bendravimo su kitaigvais, dvasinio ir moralinio palaikymo.
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Psichologinio uzdarumo — atvirumo dimensifgévai patiria uzdarum ar atviruma supadiai
aplinkai. Uzdarumo isenoje y veikla ir mintys nukreipiama save ir savo rigaly vaika.
Atvirumo atveju < socialirg aplinka.

Laisvalaikio strukira. Laisvalaikis ir jo paskirstymo strukta yra viena esmini Seimos,
auginaios ndgaly vaika, psichosocialini dimensij. Tyrimy duomenys rodo, kad tokia Seima
daugiausiai laisvalaikio praleidzia buityje. Datis/y nedide¢ dali praleidzia su artimaisiais.
Maziausia dalisévy skiria laisvalaikio sau.

Seimai iSkylatios problemos ir socialigs paramos vertinima®idZiausia $eimos, augin&os
negaly vaika problema — nepriteklius. Kitos problemos: menka@ske uzimtumo/ugdymo
galimykes, stigmatizacija, psichologia problemos, valst@s dmesio stoka, sveikatos
problemos, nerimas étl ateities, ¢vu bedarbyst, specialisi profesire ir bendravimo
nekompetencija, jugimo ir erdws suvarzymai, nesutarimai Seimoje ir kt.

Tuo tarpu A. P. Turnbull ir H. R. Turnbull (199€jjilo nagrireti Seimos narj problemas,
galin¢ias iskilti jvairiomis gyvenimo ciklo stadijomis, ty. ifgalaus vaiko ankstyvojoje
vaikysgje, mokykliniame amziuje, paauglygt ir jaunystje, bei brandziame amziuje. Autoriai
pateikia pakankamai detalittvy ir nejgalaus vaiko broili/sesen problemy analiz (Zr. 7
Priedas).

A. Zaborskis ir S. Gradeckién(cit. pagal PileckaéMarkoviers, 2008) pastebi, kad
negaliy vaiky ir ju Seimy socialire packtis bei materialia gerow yra blogesni negu svaikvaikuy
ir ju Seimy. Vaiko negalia daznai riboja motinos galimydirbti, Seimaiisigyti geresip bitista,
automobii, lemia mazegntévy pasitenkinima darbu, o &vo — ir pasitenkinim materialine
Seimos gerove. Didziausios problemos auginant klég@ant negalius vaikus yra menka
valstyles parama, finansés problemos ir nepakankama socialparama. Maziausiai problem
kelia neigiamas kaimynpoziiris | nggalius vaikus ir juos augindias Seimas. Ngaliy vaiky
Seimoms dazniausiaittksta ne tik materiali’s paramos, bet informacijos apie vaikoalig
gydym ir socialines paslaugas, taip pat dvéasim psichologigs paramos.

Pastaraisiais metais Lietuvoje atlikti tyrimai, neifpti i Seimy, auginadiu neggalius
vaikus, sergafiuy létinemis ligomis (klausos negalia, epilepsija, cukrirdiabetu, psichikos
negalia, Dauno sindromh poreikius ir problemas rodo, kad miios Seimos tebesusiduria su
daugiaplagmis problemomis, kurios esamomiglygomis sunkiai sprendziamos ir neuztikrina

visaverio Seimos, turitios négaly vaika, funkcionavimo (Simkie#y 1998; Butkeuiene, 2001;
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Laurynas, 2002; Gailigénir Butkeviciene, 2003; Siauriety 2004) (cit. pagal Butkediere,
Majeriere, 2006). Informacijos, finansé#s paramos ir emocinio palaikymo stoka visuose
minétuose tyrimuose nurodoma kaip aktualiausios probtemarba kaip svarbiausi Seim
poreikiai. Informacijos ir emociéts paramos poreikiai, kaip vieni svarbiaustévams,
auginantiems ngalius vaikus, iSrySka ir uzsienio mokslinink darbuose (Bailey ir Blasco,
1990; Starke ir Moller, 2002-muprosa (1996) pateikia Rusijoje, Svedijoje ir Kinijojelity
tyrimy rezultatus) (cit. pagal Butkeliené, Majeriere, 2006). Seim, auginadiy ndgalius
vaikus, poreikiai, y tenkinimo kokyls ir ypatumai uzsienio literatoje daznai analizuojami
specialisto ir Seimosaseikos kontekste, ygaankstyvuoju vaiko negalios laikotarpiu. Atlikti
tyrimai rodo, kad specialisto (Siuo vaiko negallagotarpiu dazniausiai padtiami medikai)
bendravimoigudziai, pasitikjimas vaiko ir Seimos gépmais, paprasta irébams suprantama
kalba pateikiama informacija, specialisto atsakoényb pagalbos Seimai progegrisimimas
tevams yra svarbiausi dalykai, stiprinantys Seimusikos igudzius ir padedantys Seimai
prisitaikyti prie pasikeitusi aplinkybiy (Parette ir kt., 1990; Sloper ir Turner, 1993;di999;
Lindbland ir kt., 2005; Rabhi ir kt., 2004) (cit. gl Butkevtiené, Majeriere, 2006).

Vaiky su negaliadvams daug labiau negu kitiems tenka pajusiraus pobdzio stygi.
Stokojama patarim paramos, informacijos, laisvalaikio, laiko asnméms reiknéms, ramyis,
miego, supratimo, pagkinimo, draug, bendravimo, permain pastovumo, ateities plan
svajoniy, karjeros galimyhj ir vilties.

Negalios istikiy vaiky tévai labiau negu kiti privalo téti tokiy ypatybiy, kaip sags ir vaiko
negalios pazinimas, branda, valignebsys, atsakomyb gelgjimas prisitaikyti, Kiriningumas,
iStverne, kantryle, humoras, gefjimas bendrauti ir bendradarbiauti bei tartis (Bakkunewald,
1997).

E. P.Spckar-Cmuprosa, D. K. Habepymkuna (2005) atskleidzia tokius Seimos, augitian
neigal vaika, poreikius pagal svarbos nggimo tvarka:

1. Reikalingos papildomos pajamos maistuiistb iSlaikymui, medicinos paslaugoms,
drabuziams ir transporto iSlaidoms.

2. Informacija apie galimas ateities paslaugasuwaik

3. Kompetetingo gydytojo poreikis.

4. Konsultacijos su psichologu, gydytoju, socialidarbuotoju ir kitais specialistais.
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5. Pagalba atstatant fizines ir dvasinggag Seimoje: kaip pad8 visai Seimai kartu arba
galimyke gauti ,atokep;i” tévams, o vaikui tuo pau metu prasmingai praleisti laisvalaik

6. Informacija apie vaiko sveikat

7. Informacija apie paslaugas, kurias vaikas galitigSiuo metu.

8. Dantisto paieSka vaikui.

9. Informacija apie laiko planavirsavo poreikiams tenkinti.

10. Informacija kaip aukti vaika ir ko ji mokyti.

Pasak autou, kiek maziau svarbesni poreikiai yra: informacapie vaiko elgesio
kontroks hidus; psichologiéi pagalba Seimai; susitikimai su kitaiévais. Taip pat &vams
svarbu surasti daugiau laiko pokalbiams su vaikdagegais; sulaukti pagalbos iS sutuoktinio;
surasti ikimokyklirg jstaigi, draugus, kurie gétly ir noréty bendrauti su vaiku; konsultuotigld
alternatyvaus darbo; gauti informacijos apie kigasaSias Seimas, kokia bus totegaiko raida,
kaip geriau pasiskirstyti pareigomis Seimoje, kaasti ir kalkktis su vaiku; iSmokti spsti
Seimos problemas ir konfliktus.

ok

TradiciSkai mokslininkai tvirtina, kad suzirogpie tai, jogy vaikas turi negadi, tévai
pereina kelet stadiji. Nejgaliy vaiky tévai patiria labai didglstres. Kiekvienas évas § streg
nevienodaijveikia. Be to, ypatingo vaiko gimimas ne tik pavaikvu psichologir savijaus,

bet ir ju tarpusavio santykius, santykius su aplinka. Atgleaspecifias problemos ir poreikiai.

1.3. Pagalbos Seimai strategijos

Palaikymas suvokiamas kaip parama Seimai stijessituacijoje, socialinis palaikymas gali
turéti ilgalaiki ir trumpalaik efekt Seimai suétingoje situacijoje. B. Kreivieh (2007)
akcentuoja, jog socialinis palaikymasanomas tik socialiniame tinkle. Palaikymo jausmas
sukuriamas socialiniam tikslui iSreiSkiant palaikgm elgsena. Socialinio tinklo nariai gali
palaikyti pagrindim asmem kuriam reikalinga pagalba, ir sukurti subjektyvisuvokian
palaikymo jausra S. Duck (cit. pagal Kreivien 2007) teigia, kad socialinio tinklo nari
elgsenos tdai tugty bati reiskiami:

a) meile ir intymumu — giis pokalbiai, @ipestis, smulkji paslaug atlikimas, dalijimasis

paslaptimis, fizinis artumas ir pan.;

b) pagarba — veiksmai, kurie leistmogui jaustis gerbiamam;
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C) saugumu — jaustis saugiam socialiniame tinkle &plasmens pasitthma savimi ir
aplinka; daznai formuojan{ fausm padeda artimas fizinis kontaktas;

d) ivertinimu — palaikymas kuriamas klausymu atliepian@teisiant, kad asmuo patsdjal
ivertinti gyvenimo situacyjir pamatyti save kontekste, numatyti susitaikyrmategijas.

Taigi, nuo aplinkini, bei visos visuomess reakcijosj vaika ir jo Seimy, priklauso paios

Seimos pofiris | save, bei susidariugiy sunkuny jveikimas (Ruskus, 2002).

1.3.1. Socialinis palaikymas neformalioje strukbje

A. Suslav€ius (1998) teigia, jog pirminparama ir palaikymas Seimai galimasformalioje
(Seima, draugaitruktiroje (arba artimiausiame socialiniame tinkle). S. Lelsmse (2000) irgi
pabgzia Seimos nani draug, paramos svagy Tokie artimi zmoas, kaip seneliai, @lés/tetos,
rapestingi kaimynai ar Seimos draugai gali labaigbagkimai, nuo pat pirmos dienos suzinojus
apie vaiko negall Svarbu ir juosjtraukti i pagalbos procas Juk vis; pirma, jie lina Salia
iStikus krizei. Anot autass, tai asmenys, kurie pirmiausiai gali uzkirstiikgbirminei Seimos
socialinei izoliacijai. Ta&au, jei artimieji patys dar éma prieme vaiko negalumo, jadiasi
nejaukiai mdami Salia, bijo, nezino, ak pasakyti, tai gali suteiktietams tik dar daugiau
papildomo skausmo. Svarbu, kad pagaeikiantys asmenys patysth jveike vaiko negalumo
keliamus jausmus ir géty laisvai bendrauti. ISsamios informacijos suteiksmaiku, leidzia
artimiesiems kuo tiksliau formuoti savo pagalbadus.

Aplinkos pagalbos poreikis ypaeikalingas pradiniame vaiko negalios etape. Reiks ir
savalaiks pagalbos uZztikrinimas Seimai, didina joségajma ne tik tinkamaiiveikti sunkumus,
bet taip pat suteikia galisavarankiSkai imtis priemani veiksmy, siekiant reikiam pokyiu
Seimoje. Toks Seimos savarankiSkumo lygis galimlatubmet, kai yra bendradarbiavimas tarp
Seimos ir § supartios aplinkos. PrieSingu atveju — Seima, auginaaika/su negalia, nesugeba
susitaikyti su esama vaiko pdini, nepaggia savarankiskai siekti reikiappokyiu Seimoje,
kas neiSvengiamai neigiamai atsiliepia jos funkamui.

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003jilsi remtis poZiriu, susijusiu su socialés paramos
sistemomis. Sis paifiis i$siskiria dviem svarbiausiais bruozais:

1. J taikant, daugiausia nagéjami neformaiis paramos SaltiniaiVis daugiau ekspertprimena
apie neformalius paramos Saltinius, tokius kaipcipja Seima, draugai, religis grugs,

kaimynai bei socialiniai klubai. Manoma, kad Sidtisai efektyviau uz specialistus jvairias
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tarnybas gali padi iveikti dél neigalaus vaiko kylaitstreg. Zinger ir Black (cit. pagal
Hallahan, Kauffman, 2003) pastebi, jog nelaimeg Seformais paramos Saltiniai, ankau
buw tokie populiafis ntisy visuomegje, dabar spérai nyksta.

2. Dunst ir kt. (cit. pagal Hallahan, Kauffman, 2pGwrodo, kad taikant pawi, susijus su
socialires paramos sistemomis¢rdesys kreipiamas tai, kaip Seimos geba patil pacios sau
Daugelis Seim neturi paramos Saltip tad taikant poZir;, susiju$ su socialigs paramos
sistemomis, galima juos surasti. Siuo poi#i siekiama sustiprinti Seimsavigarh: sudaromos
tokios slygos, kai pagalbos siekiantysis yra maziau prigtanas nuo pagalbos téj&, kitaip
nei kina tradiciniais atvejais. Taikani #node|, pagalbos ieSkantysis nelaikomas prohiem
Saltiniu, uztat Seima skatinama prisiimti atsakoengipib&ziant ir jgyvendinant savo tikslus.
Seima, bet ne specialistai, priima visus svarbigusprendimus, susijusius su $eimos poreikiais.
Specialistas veikia ne tiek pagalbos ieskajp vardu, kiek ,suteikia pagalbos ieSkéjam
galimybiy igyti kompetencijos, leidziaios jam sutelkti iSteklius bei pararproblemomsgveikti,
adaptuotis ir tobuti vykdant daugyb iSkylarciy reikalavimy”.

D. P. Hallahan D. P., Kauffman J. M., (2003) skid&ias socialias paramos formas:

a) paramos grups kvams.Viena naudingiausi socialires paramos form ypa tévams t
vaiky, kuriems neseniai nustatyta negalia, ynajtparamos grus. Sias grupes sudaro
tévai vaiky, turinciy tas pdias ar panaSias negalias. Tokios @sipgali huti ir
nestrukiiruotos ir grieztos struktos. Anot Seligman ir Darling (cit. pagal Hallahan
Kauffman, 2003), bet kokiu atvejutiy paramos grugs teikia jvairiaush naudy:
neleidzia jaustis vieniSam ir izoliuotam nuoukitteikia informacij; sialo tam tikmy
vaidmem modelius; suteikia galimybpalyginti.

b) Interneto pagalba évams. Internetas vis dazniau tampa puikia pagalbos pmemo
tévams, turintiems ngaliy vaiky. Negalioms ir su jomis susijusioms temoms skiriama
deSimtys elektroninio pastoarad;, naujiem grupip ir tinklapiy. Naudodamiesi
elektroniniu pastu ir naujiengrupemis, negaliy vaiky tévai gali bendrauti vieni su kitais,
Su negaliais Zmoamis ir su specialistais, padedais aptarti praktinius ir teorinius
klausimus.

Tuo tarpu G. R. Pierce, B. R. Sarason, |. G.Sardcit. pagal Kreiviey) 2007)iveda labai

svarly elemend, susiju$ su socialiniu palaikymu — pasirenginpriimti param. Siy autoriy

nuomone kalbant apie Seinmegats situacijoje, yra atvej kai Seima mieliau priimaolesnio
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socialinio tinklo (profesional) parama nei artimojo @l paiu jvairiausiy priezagiu (nenoro
isipareigoti, Seimos noro susitelkti ir pan.). Augoisutaria, kad kiekvienas socialiniame tinkle
esantis zmogus atlieka tam tikrus kortkwe socialinius vaidmenis. Téd Seimai negails
situacijoje iSkyla poreikis gauti kugvairiapusiSkesnsocialin palaikyny ir param. D. R.
Forsyth, Specht, Craig (cit. pagal Kreiwer2007) teigia, kad kuo mazesnis socialinis tinklas
tuo didesi tikimybé, kad paramos kwi teks nesti daugiau zmani Taip pat suétingoje
situacijoje atsidres asmuo ar Seima gali suformuoti paramos ekspgksatiems nariams, IS
kuriy pagalbos buvo sulaukta acie..

1.3.2. Seimos ir specialigtbendradarbiavimo ypatumai

B. Kreivierés (2007) nuomone, nediskutuotinas faktas, kad §eigionus vaikui su negale
parama yra itina. Labai svarbu, kad pagalbatip organizuojama kompleksiSkai, dalyvaujant
specialistams. Jeigu yra nesulaukiama ade&sgpagalbos, Seimos nasantykiai viduje tampa
vis suctingesni, pradedama menkiau kontaktuoti su sodémltmklo nariais @l problem
gausos ar emocini iSgyvenimy, ssmoningai ar negnoningai atsitraukiama nuo drayg
artimyjy, giminatiu.

Ankstyvosios intervencijos raidlemia spafis Svietimo, sveikatos apsaugos ir sociain
sistemy pokyiai. Integracija, inkliuzija, interdiscipliniSkumabei orientacijai Seinmy rodo
svarbiausias ankstyvosios intervencijos tendendijageiklos kryptis. S. AliSauskien(2003)
konstruoja ankstyvosios reabilitacijos tarnyboséwy, auginadiy rizikos grugs ir sutrikusios
raidos vaikus, bendradarbiavimo magderindziama sutelktos grép metodu. R. Kreueger, V.
Zydzianait (cit. pagal AliSauskier 2003) nurodo, jog sutelkta grupyra nedidel grupe
asmenm, kuriuos jungia panas interesai, su kuriais @§jas gali diskutuoti juos visus dominaa
tema. Grups darbe svarbu tarp dalwvisinergija ir geras kontaktas, skatinantys kiekyien
iSsakyti savo nuomaf iSsamiau analizuoti probleyn

1 lentekje pateiktas S. AliSauskiéna (2003) sukurtas ankstyvosios reabilitacijos thasyir
Seimos bendradarbiavimo modelis, kuris grindziateasinio modelio schema, parengta pagal
holistinj poziari ir socialinih modeliy grupes metodologinius pagrindus. S. AliSauski€@003)
pateikia tokius bendradarbiavimo su Seima modelitedjus: pozityvumas, pasikeitimas
informacija, bendras problemos sprendimas, empa$igamos individualumo pripazinimas,

Seimosjgalinimas, specialistkomandos santykistabilumas, savirefleksijos, specialistagwyt
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patagjas, orientacijaj vaiko sutrikimy. Be to, auta¥ iSskiria tokius reikSmingus kriterijus
pokyiy laikotarpiu: specialist itaka tvams, kalbos paprastumas; badsmnegiamosgtakos
vaikui ir Seimai pripazinimasgvy, kaip specialisto pagtju, pripazinimas; konfidencialumas;
specialist jvaizdzio Kirimas; specialist beggiSkumo pripazinimas sociatia rizikos atveju;

tévy jtraukimoj bendradarbiavimsunkumai; nerimasétisavo, kaip specialisto, nuosiat

1 lentek. Ankstyvosios reabilitacijos tarnybos ir Seimos bedradarbiavimo teorinis
modelis

Kriterijai Empiriniai pozymiai

Seimoggalinimas Tévy gekejimuy ugdyti savo vaik ir kontroliuoti savo gyvenim skatinimas ir tobulinimas|
Specialisty pareigos pati tévams pasijusti kompetentingiems ugdyti savo y@i#izinimas.

Seimos individualum¢ Seimos individuali skirtumy (poreikiy, galimybiy, interes, vertybi;, nuomoni, gyvenimo do)
pripazinimas pripazinimas, vertinimas ir gerbimas.

Pasikeitimas informacija| Suderinto ¢vu iSklausymo taktikos laikymasis. Informavimas agaeybos veild, tikslus, ugdymo|
ir pagalbos kryptis, pasidalijimas informacijgidZiais ir jausmais.

Pozityvumas Pasidalijimas pozityviais jausmais; atvirumas pfiptant kiekvieno privatum kiekvieno
priemimas ir palankus vertinimus; pasijiknas; Seimos stipgju savybi ir patirties pabiZzimas;
pozityviy vaidmem Seimos nariams priskyrimas; parama Kritiniaisdgakpiais.

Bendras problemos Bendros veiklos suévais inicijavimas, vaiko ugdymo plano sudarymasggiyvendinimas. Atvejo

sprendimas ir sprendimo koordinatoriaus vaidmens komandojésiraigy tinkle pripazinimas.

priemimas

Konkretumas Specialisto gefjimas reaguoti tiksliai, aiSkiai, specifiSkai iraesiant.

Empatija Isijautimas ir supratimas. Gghbmas bendrauti suévais suprantantyj lakesius ir poZiirius,
baiminimgsi, sutrikinmy ar dZziaugsm

Kalbos paprastumas Vengimasimantriy savoky, specialy terming ir pan., kurie dvams yra nesuprantami ingdinantys,

padeda kurti bendradarbiavimo santykius.

Specialisi komandos Tarpusavio santyli kiarimas, kai vyrauja kito pémimas ir patvirtinimas; pasitéiimas kito
santykii stabilumas ir| kompetencija bei pasittimo signal; siuntimas. PripaZinimas, kad komanda — kartu ditha
ART veiklos| asmem grupe, kur visy asmen buvimas yra Btinas bendram tiksluigyvendinti; formaliai ir
organizavimas neformaliai organizuota veikla, kuigalina siekti ugdongu, reabilitacini bei edukacinj tikshy ir
teikia tvams pasitenkinigpagalba.

Saltinis: Alisauskiere S. (2003). Specialigtir Seim; bendradarbiavimo modelio konstravimas: metodolagiin
reflektyviosios praktikos pagrindai // Specialugggdymas, Nr. 2(9), p. 13.

S. AliSauskiea (2002) akcentuoja efektyv tévy, auginadiy negaly vaika, ir
profesionak bendradarbiavim Ji teigia, jog bendradarbiavimo sampratojetina bendras
problemos sprendimo prmimas ir bendras problemos sprendimas. Efektyvaus
bendradarbiavimo sunkupgali kilti tiek dél Seimy, tiek cl specialist,. Gallit patys specialistai
gali tikéti partneryste, tau jie susiduria su sunkumaisaukdami ¢vus i sisteming proces.
Daznai pasitaiko, jog specialistai remiasi mediuini(defekto) modeliu, kuriame specialistas
laikomas vieninteliu problemos zinovu. Tokiu atvegndradarbiavimagauna formaj atspaly.
Bendradarbiavimas suvokiamas kaip darbas kartuwngug intelektineségas, pagalba vienas
kitam, bendras problemos sprendimas ir bendrasndjpn® prémimas. Seimos ir specialist

bendradarbiavimas gali prisitl tiek specialisi, tiek ir p&iy tévy lygmeniu. Bendradarbiavimas
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visuomet vyksta kokiame nors kontekste. Kontgkstdaro jvairas ekologiniai faktoriai,
specialistai, 4 pasirengimas bendradarbiautévd poziiris | save,i vaika, istatymy baz,
finansire parama ir kt. Galima teigti, jog komunikuojantriei, specialistams ir bendruomenei
imanoma bendradarbiavimogjd, kuri jgalina. Seima turi jaustigalinta kasdienini situacijy
metu, specialistai turi jausti atsakomylnz negalaus vaiko tolesnraidh. Bendruomeé jgalina
priimti Seimy negats situacijoje ir jai pageki.

J. JauniSkiet (2008) teigia, kad pragus teikti pagalb, reikia nepamirsti, jos svarbos
visai Seimai, kaip pirminei rigalaus vaiko socializavimosi sistemaveikiant kriz. Tokia
pagalla turéty teikti ankstyvosios intervencijos, medicidgy pedagogiss psichologigs,
psichologires, socialigs tarnybos. W bendras tikslas — neleisti Seimai atsiriboti ngorines
aplinkos, suteikti ggu ir noro priimti visokeriop pagalla, iSvengiant gil ir uztesty kriziy.
Daznai pasilius psichologig, socialie ar pedagogin param, tévai atsisako ti aktyvis
partneriai. Tai glygojama iSankstiniu, per itglaika i nggaly atsiradusiu, d&u nepasitikjimu
specialistais bei bendra Zmamuostata, kad geranoriSkagpinimasis ngyaliuoju neegzistuoja.
Tokia psichologig tévy baklé veria ignoruoti, neteisingai priimti vaiko negalineleidzia
suteikti reikalingos pagalbos, skatina kuo labitsir#oti nuo rySi su kitomis Seimomis. Viena
i5 svarbiausi pagalbos Siu negaliojo Seimai — iSsami informacija apie tai, kaiprsti tiek
Seimos viduje, tiek uz jos mfaskylartius sunkumus, bei kur galima kreiptis pagalbos.

Suzinojus, apie vaiko negalypa svarbia tampa psichologirpagalba visiems Seimos
nariams. Jos tikslas p&dkuo skmingiau iveikti jvairius krizs etapus, pasiruoSimas priimti
pagalla i5 iSoks. Seimosed tevy profesires veiklos apribojimo susiformuoja sunki materialin
pacttis, daznai nepriteklius. éai net nebenori spsti asmenini bei tarpusavio santyki
sunkuny, ir apsiriboja tik materialiess pagalbos prasymu. Taip elgdamiesiat riboja savo
socialin aktyvum, kas dar labiau pagilina iSkyl&as problemas. Formuojant pagakvarbi ne
tik mikroaplinka, bet ir mezosistemos ypatumai peveikis vy psichologiniam prisitaikymui.
Mezo sistema apibziamos jvairios Seimos situacijos ir jos aplinka. Pradedargdicinos
personalu (nustatdiy vaikui diagnog), kuris taip pat turi sugeéh profesionaliai derinti savo
Zinias ir bendravim su Seima. Bei draugai, artimieji - padedantys itghkasmeninius,
psichologinius Seimos poreikius.

J. Jauniskiet (2008) pastebi, kad specialistai labiau koncefasig specifinius dalykus

ir neziari i vaika ir jo Seimy kaip i visumy. Paprastaiévai ir specialistai tarsi bijo vieni kit

43



Kartais j1 tarpusavio santykiuose galingavelgti konkurencijos elementnes siekiama parodyti
savo zini ir patirties pranasum Negaliyju vaiky Seimos siekia skatinti vaikraida, taiau
jiems nesisekadl ju paiy nuostal ar susidariusi aplinkybiy. Dauguma zmonituri skirtingus
isitikinimus ir nuostatas apie specialistus, kartagatyvi susitikimo su specialistais patijrt
kuri atgyja \él juos sutikus. Dalisévy jsitiking, kad bendraujant turi dominuoti specialist
nuomort: specialistai nusako, kas yra geriausia ir paaelio daugiau informacijos. Tokiu
atveju tvai priima specialist rekomendacijas be iSlyg Tatiau ilgainiui tokio polndzio
Jbendravimas" skatina nepasijina, gynybiskum. Seimos auginaiios vaikus su negalia, yra
labai pazeidziamos, tédjy poziiris i teikiamg pagall, jos hitinybe kinta priklausomai nuo
vidinés Seimos situacijos tuo metu, kaiilema pagalba. Nuostatos, stereotipai, klaidingi
Iike<giai, specialisi ir tévy vertybiniai skirtumai gali @iti laikomi bendradarbiavimo Kitimis
tarp specialist ir tévy. Tuo tarpu pasidalinimas informacijgndziais ir jausmais leidzigvams
pasijusti patogiau, padeda iSreiksti savo nerimabejones. Ypasvarbu pasidalinti pozityviais
jausmais. Svarbuiiti atviriems pripagstant kiekvieno privatum

Dettmer ir kt. (1999) teigia, kad specialistai igziai iveikia vertybi skirtumus, kai:
* mano, jog specialisto pareiga pareréius siekiant bendro tikslo — vaiko pazangos;
* suprantaévy gynybiskuna;
» supranta, kad visasémhesys turi bti sutelktasi vaiko ir jo Seimos poreili ir interes
tenkinima, bet nq ju vertybiy keitima; svarbuiveikti problena, bet ne asmen
* priima zmog, ( tiek vaika, tiek kita Seimos na) toki, koks jis yra, nesiekia jo pakeisti;
* supranta, kad dauguma Seidaro visk, ka tik gali, kad paéty savo vaikui;
* gerbia Seimos teises, vertybes ir nuomones;

» demonstruoja atvirumir lankstuna.

= Socialinio darbuotojo pagalba Seimai, augina€iai nejgaly vaika

R. Butkevtienés, N. Majeriegs (2006) irgi teigia, kad Seimos, augiti@s negaly vaiky,
funkcionavimui ypé svarliis specialistai, su kuriais $eimos susiduria tetkiaikui pagall. Siy
autoriy tyrimo rezultatai atskleij kad specialist ir tévu saveika ankstyvuoju vaiko negalios
laikotarpiu stokoja svarhi elemend ir socialinis darbasgakty bati toji veikla, kuri padty

uzpildyti kai kurias Sio proceso spragas.
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Socialinis darbuotojas — specialistas, kuris saatbel orientuojasi Zzmogaus (kliento)
gekejimy stiprinima. Pagrindinis darbo tikslas — atkurti (jei yra miktf) jo rySius su aplinka,
pactti jam isijungti i visuomeRr, skatinti zmog, stiprinti jo motyvaciy siekti kaip galima
geresks socialits veiklos (Jazukewiene, 2003). R. Butkewienés, N. Majeriegs (2006)
tyrimo rezultafy ir ju interpretacijos kontekste iSry§ Sios galimossocialinio darbuotojo
veiklos funkcijos:

1) informuoti specialistus (kitus komandos narius)eaggimos kle ir poreikius;

2) dirbant komandoje pa&t medikams rasti tokius bendravimo, ypanformacijos

pateikimo, dus, kuriais pacientai igjSeimos nariai gaty pasinaudoti;

3) suteikti Seimoms informaaijapie jiems priklausdina parama, esamus pagalbosidus ir

padtti tévams susisiekti su paramos istekliais bendruaieen

4) bendradarbiauti ir su nevyriausybmis organizacijomis, teiki@momis pagalh

Seimoms, auginamms negalius vaikus;

5) advokatauti Seimai ir vaikui valstyliiseistaigose ir rengiant teisinius dokumentus.

L. Ceckauskier (1996) isskiria dar papildomascialinio darbuotojofunkcijas, tokias kaip:
kontrok — apima kliento ir jam pagallteikiartiy instituciju bei Seimos stefima, ir Svietimas —
skleidZziama informacija apie {galius vaikus, y prieziaros, auginimo, aukjimo problemas
visuometmje. Autorés nuomone, teikiant socialinpagalla, démesio centre yra ne vaiko liga ar
sutrikimas, bet Sie veiksniai: 1) problemos ir sumki, su kuriais Seima susiduria; 2) galirayb
kurias Seima turi; c) pagalba, kuri gaiitbsuteikta.

Nustatyta, kad komandinveikla (Siuo atvej socialinio darbuotojo, psichologo, medik
ugdytop bendradarbiavimasgyalina specialistus bendradarbiauti ir papildy&énas kig siekiant
vaiko ir Seimos gyvenimo kokgb, skatina ankstyvosios intervencijos ptikg. Paslaugos,
kurias gali pasilyti daugiadisciplinaria komanda (daug specialityra:

¢ Informacija — apie negali pasalpas.

e Pagalba ir pritaikymas — patariam@ams kas gali iiti naudinga y vaikams ir kaip tai

galima gauti.

e Padedamattams nuspgsti dél tinkamos vaiko mokymo vietos.

e Tiesioginis darbas su vaikais (Zaidimai, terapijanksta ir t.t.).

e Emocire parama.

e Tévy kontaktai su kitaisevais.

45



Pabeztina, kadsocialinio darbuotojokompetencija leidzia jam ne tik dirbti individualisu
Seimos nariais, bet ir vykdyti grupgidarky su Seima, auginém ndggalyji vaika. J. Petraitieé ir
kt. (2006) teigia, kad grupinio darbo su Seima agers svarbiausitiksly — integruoti évus i
bendy veikla su vaikais, vaikams igvtams priimtinais bdais. Tokiu ladu pagalh teikia ne tik
socialiniai darbuotojai, bet ir grée esantys évai. Pradedant dirbti suéy grupe Mtina
akcentuoti tokius dalykus: 1) gréptaisykly nustatymas; 2) grég problemos identifikavimas;
3) grupes susitikimy reguliavimas (nusprendziama, koks gmususitikimo epizodiSkumas); 4)
problemos sprendimas (sprendziamos problemos ttiraktualios ir lidingos visai grupei); 5)
grupss saugumas (uztikrinama, kad informacija iglikk tarp grugs nari); 6) grugs dalyviy
iStirtumas (atrandamivai lyderiai, kurie vienyi grupe). Grupinio darbo su Seima formos yra
tévy susirinkimai, savipagalbos grég SvietjiSka veikla, renginiai, akcijos, ekskursijos, datb
veikla, stovyklos.

Socialinis darbuotojas kaipgalinantis asmuo [galinimas - ne tik kliento gepmu
skatinimas, bet ir motyvavimas ir ssvvertinimo skatinimas, kad klientai pati, jog yra
kompetentingi, turigadZiy, reikaling; tartis su bendruomeés sistemomis ir nusipelno iStekli
butinu ju sveikam socialiniam funkcionavimuilgalinimas skatina Kklientus pasinaudoti
visuomems gerove ir padidinajgalimybes siekiant keistalygas, trukdatias tenkinti poreikius
(L. Johnson, 2001). Anot R. J. Parson (1991), ditros tyrimai patvirtina, kad svarbiausios
igalinimo strategijos sudedamosios dalys yra parsangaisavio pagalba bei kliento suvokimo ir
patirties ugdymas. Kai yra Siositinos dalys, didja kliento sags suvokimas ir vertinimas bei
gekejimas atlikti keitimus ar imtis veiksm Socialinis darbuotojas kajgalinantis asmuo didina
Seimos narf galimybes, skatina, leidzia patiems ¢gbr atsiradusias problemas, krizines
situacijas, kontroliuoti savo gyvenim S. AliSauskiea (2005), atsizvelgdama atsparumo
nuostatas ir aplinkos veiksniugakojartius skminga Seimy, auginadiy vaikus su negalia,
prisitaikyma prie esamos situacijos, pateik@galinimo model, kuris leidzia nustatyti veiksnius,
lemiartius skminga ju psichosocialia adaptacy ir pagalbos kryptingum (zr. 5 pav.).
Socialinis darbuotojas, atsizvelgdama$ mode|, gali padti sumazinti zmogaus bajiSkumy,

skatinti imtis atsakomyds uz savo gyvenim
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IGALINIMAS
(TEISINIS, POLITINIS, SOCIALINIS KULTURINIS, EKONOMINIS)

A

A\ 4

— ™~ P
P ISORINIAI RESURSAI | &Veik4 VIDINIAI RESURSAI A
R G
E STRUKTORINES DIMENSIJOS < *. INDIVIDUALIOS DIMENSIJOS A
\Y, L
E v v B
N Teisire baz Savo teisi iSmanymas ir kovojimas uz A
c Socialires kulfirinés aplinkos veiksniai jas
' (iskaitant edukacinius, religinius ir kt.) Gekejimas paggti jveikti nepalankias
J Socialires kultirinés nuostatos situacijas it t.
A Instituciniai

ATSPARUMAS

VIDIN E DARNA

Supratingumas -tvirtas geljimas (labiau kognityvinio paidZio) suprasti
realyke, pasinaudojant vidiniais ir iSoriniais resursais.

Situacijos valdymas gekjimas pasinaudoti vidiniais ir iSoriniais resursai
siekiantjveikti sudttingas situacijas.

Prasmingumas -gelgjimas priimti gyvenim suteikiant jam emocinprasng;
net skaudi patirtis priimama kaip i#3s ieSkoti prasrs ir neprarasti orum

5 pav.Igalinimo modelis
Saltinis: Alisauskiene S. (2005). Ankstyvoji intervencija kigsteje, p. 38

AT

A 4

IS pateikto modelio matyti, kadélemingam Seimosgalinimui svarbu tiek vidinj, tiek
iSoriniy iStekliy saveika, kuri skatina Seimos atspararirizinése situacijose ir suteikia vidin
darm. Taliau, tam, kad teikiama pagalbaitly veiksminga, svarbu jos teikimo eiliSkumas.
AliSauskiere (2005), R. Butkewviien¢ (2002) pastebi, kad Seimos galimyldidinimas vyksta
tam tikra seka, eiliSkumu, lygmeniu.

Thomson ir kt. (cit. pagal Kreivinién 2007) ankstyvosios intervencijos tarnybose atlikt
tyrimy pagrindu nurodo tokius Seimogalinimo lygmenis: 1)igalinimas kasdieniniose
situacijose, tai Seimos lygmeniu; @alinimas, kai specialistai dirba su Seima sistkaijstai
tarnyhy lygmeniu; 3)igalinimas, kai Seima gali tkis geros pagalbos savo sutrikusios raidos
vaikui, tai bendruomess ir politiniu lygmeniu.

R. Butkevtiené (2002) pastebi, kad Seimai, augitianvaika su negalia, pagalba iy biti
teikiama kryptingai, apimant tokias veiklos sritigjp:

1) prevencija — Seimos mokymas apie pokg Seimoje, vaiko raid abipugs paramos

palaikymo Seimoje svashir bendravimo bdus;

2) intervencip — darbas su Seimomis, kurios patiria sires kriz; iSsiaiSkinant streso
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priezastis ir sustiprinant Seimos tarpusavio rysius

3) tarpininkavimy — Seiny nukreipimas pas kitus Seimos specialistus.

Anot mokslininks, visos Sios sritys tarpusavyje persipina, t.yerirencijos lygyje Seimos
nariai mokosi pagti vieni kitiems, patenkinti savo poreikius, o p&stus gilias krizes ar
specifines Seimos problemas — nukreipti $goas atitinkamus specialistus.

Be socialits paramos ir psicho-socialinio darbo su Seima métkéiina, kad pastangos
aukleti vaika, turinti specialyju poreikiy, teikty Seimai pasitenkinimir ji lengvai priimty idéjas
ir metodus, skirtus ankstyvai intervencijai. Kadtip galima pasitelktii pagalla ankstyw
intervencip namy aplinkoje, Seimoje tity biti pasiektas susitarimas, vienas kito supratimas ir
suderinamumas tarp galimybir poreikiy. Norint padti pasiekti tinkama tarpusavia\sika,
reikia sumazinti nesutarimus tarp Seimoswarstreso pasekmes, kumpriezastys yra situacijos
neaiSkumas ir informacijos trukumas.¢lDto, reikalinga Seimos prig#ia ir jos poreiki
nuolatinis jvertinimas. Kad specialistas, lankantis toldeimy, gakty iSsiaiSkinti Seimos
poreikius, turi uzmegzti su kiekvienu Seimos naglaudzius santykius, paremtus tarpusavio
siekiant vaiko vystymosiHecreposa, be3yx, Bonkosa, 2006).

Specialyjy poreikiy vaiky ugdymas S. AliSauskiens (cit. pagal Bogdien Gaigalies,
2008) nuomone, Siuo metu pasaulyje stebima ryskieiecija kuo aktyviagtraukti €vusi vaiko
su negalia gydymo, ugdymosi programtodtl kuriamos naujos veiksmingos klinikis
intervencijos, panaudojant vidinius Seimos iSteklim skatinant aktyy specialisy ir tévy
bendradarbiavim Lietuvos Svietimgstatymas (2003) ir Specialiojo ugdynsiatymas (1998)
nustato ne tik specialiojo ugdymo sistemos sapdagdymo valdym ir organizavim, bet ir
specialijy poreikiy asmen, juy tévy (ar vaiko glokju), pedagog teises ir pareigas. Specialiojo
ugdymoistatymas leidziatvams dalyvautivertinant vaiko specialiuosius ugdymosi poreikius i
gauti iSsami informacip apie ivertinimo rezultatus bei dalyvauti vaiko ugdymo geee, o
pedagogusgpareigoja bendradarbiauti su spedliporeikiy vaiko €vais (ar vaiko globais),
konsultuoti juos specialiojo ugdymo klausimais nformuoti apie vaiko ugdymosi pazang
sunkumus ir problemas. Sigstatymo igyvendinimy lydingiuose teigs aktuose (Asmens
specialiju ugdymosi poreikj jvertinimo tvarka, 2000; Specialiojo ugdymo skyrirharka,
2000; Svietimojstaigos specialiojo ugdymo komisijos sudarymo ibdaorganizavimo tvarka,
2000) pedagogaipareigojami visus speciglu poreikip vaiko vertinimo ir konsultavimo

klausimus aptarti sivais ir gauti § sutikima rastu.
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Lietuvoje poziris | nggalius, ty. specialju ugdymosi poreikj turincius, vaikus
iSsamiai praétas nagrigti tik prieS deSimt met.. Specialijy ugdymosi poreikj turinciuy
mokiniy priémimas ir socializacija sukeligvairias problemas: pedagogines, psichologines,
socialines. T&@au visos tos problemos susiliejaviea — zmogaus pripazinimo, jo kiks ir
paskirties problem

Gyvendami su savo vaikaissvai paprastai geriausiai zing poreikius ir gebjimus.
Pedagogai turi specigl iSsilavinimy ir iSmano pedagogés raidos bei elgesio psichologijos
klausimus. Ir vien, ir kitu kompetencija puikiai viena kitpapildo ir padeda siekti vaiko su
specialiaisiais poreikiais gerés (Voitukovi, Kutkieré, 2008). Tdiau kartais &vai, kuriy
vaikams giloma specialioji pagalba, gali abejoti tos pagalldeksmingumu, vaiko sociaks
tarp bendraamii atskirties, neigiamp pedagog nuostai i vaikus aukdjancius tvus. Vis
aktualesne problema tampsi pasirengimo ugdyti ngalius vaikus lygis (Lukogité, Vaivada,
2008).

L. Miltenienés, J. RuSkaus, A. AliSausko (2003) tyrimas gpadidentifikuoti vy
nuostat struk@ira i savo specialju ugdymosi poreiki vaika ir atskleid socialiny-
demografini veiksniy jtaka identifikuotiems nuostat strukiiriniams komponentams. éVy
nuostat i savo vailg strukiira rodo dominuojafius pozityvius vaiko socialis emocirs
savijautos, elgesio vertinimus, &kma vaiko galimymis ir skme, nepalankiai vertinag
socialires mokomosios veiklos kryptingumTévai daznai konstruoja optimisiinaiko vaizdin,
kas teigiamai veikia psichologiratmosfesq namuose, normalivaiko asmenyés raidy ir sudaro
palankesnes ugdymosilggas. PrieStaringi duomenys gauti vertinaéut nuostatusj vaiko
dalyvavimg sprendziant jo problemas. Daugurdeutlyg ir pripazsta vaiko pajgum dalyvauti
sprendziant jo problemas, ¢tau tuoj pat sumenkina jo vaidmemSkeldami suaugusiu
autorite. Tévy nuosta | specialayja pagalla analiz iSrySkino tok komponerd kaip
pasitikejimas specialistais, kartu atskleisdamavuyt bausmes & vaiko atskirties ir
nepasitenkinirp ugdo rezultatais. vy nuomor apie jiems suteiktinformacip analiz rodo,
jog téevai nokty zinoti daugiau. Nepakankamai iSsamiai informuojaa@e specialiosios
pagalbos teikimo procesgalimybes gauti specialiskonsultaciy ir pagalla, vaikui keliamus
tikslus ir pagalbos galimybes, o tai gali veikthiostatas specialija pagalla. Psichosocialiés
savijautos vertinimo rezultatai pakgdkad dauguma speciailiy ugdymosi poreiki mokiniy tévy

nesijawia socialiai izoliuoti, tadiau yra Siek tiek pavaggisitemg, su nerimu zvelgiaateif.
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Gudonio ir kt. (cit. pagal BrandiSauskienMartiSauskies, 2008) tyrimai rodo, kad
vyraujanti bendrojo lavinimo mokyilmokiniy nuostata negalius bendraamzius yra neigiama
(cit. pagal BrandiSauskién MartiSauskied, 2008). Anot Ruskaus ir kt. (cit. pagal
BrandiSauskiedy MartiSauskies, 2008) galima taip pat teigti, kad mokytojai daéran
pakankamai pasirepgsudaryti tinkam Siam vaikui palanlg emocire ir dalyking ugdymo(si)
aplinka.

ok

IS esngs visi Seimos teoretikai pripesta, kad nepriklausomai nuo to, koks konkretus
poziaris taikomas dirbant suévais, pagrindinis veiksnys siekiangksningai igyvendinti
program, yra tai, kad dvai ir specialistai geba dirbti drauge. Net patsykiSkiausias ir
geriausiai suplanuotas darbo modelis pasmerktagtiZljei tvai ir specialistai nesugeba
efektyviai bendradarbiauti.
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2.SEIMU, AUGINAN CIUJ NEIGAL U VAIK A, PSICHOSOCIALINI U POREIKI U IR
PROBLEM U TYRIMAS
2.1. Seimy, auginartiy nejgaly vaika, psichosocialini poreikiy ir problemy tyrimo
metodika
2.1.1. Tyrimo paskirtis ir metodai

Mokslinéje literatiroje, yp& besiremiatioje Seimos sisteminiu pa#iu, Seimosigalinimo,
bendradarbiavimo paradigmomis, iSkeliamas seiauginakiy negaly vaika, psichosocialini
poreikiy ir problemy identifikavimas bei kompleksé#s pagalbos teikimas kaip svarbus toki
Seimy socialires integracijos veiksnys.

Kaip teigia D. Andrian Ward (1999jstatymy nepakanka, kad specigly poreikiy vaiko
Seima sugedty savarankiskai susidoroti su sunkumais, atsiraguskh pastarojo negas. Tik
suprasdama savo naiporeikius ir problemas, aplinka, kurioje gyvenarie auginanti vaik su
negalia, gali sukurti aplirk padedatia pastarajai prisitaikyti prie vaikooklés ir tuo pat metu
suteikti veiksming pagalla (Augulierg, 2003).

Tyrimo tikslas — atskleisti Seinp, auginaiiy nggalius vaikus, psichosocialinius poreikius ir
problemas, bei pagalbos joms ypatumus, remiantisuS@uginaiiu negalius vaikus, patirtimi.
Tyrimo tikslas konkretinamas Siaigdaviniais 1) iSsiaisSkinti Seimos narisantykiy ypatumus
su nggaliu vaiku; 2) atskleisti pokyus, silygojamus vaiko negés$, Seimoje; 3) nustatyti Seimai,
auginagiai nggaly vaika, teikiamos bei trtkstamos pagalbos ypatumus.

Pasirinktaskiekybinistyrimo tipas, kadangi jis yra labiau strakkzuotas ir suplanuotas, o
tyrimo metodai bei duom@nmatavimo priemoés sukonstruojamos dar prieS tyamBe to,
kiekybiniu poziiriu nusakomas siekis ieskoti iSotnpozymiy, matuoti juos ir skaiuoti, siekti
vienintelio paaiskinimo, &niy, taisykliy, universalumo ir visuotinumo (Kardelis, 2002).

Tyrime panaudotas apklausos rastu meto@astrumentas — klausimyna®jlausimyno(zr.

1 priedy) strukitira sudaroivadire dalis (paaiSkinama: tyrimo tikslas, anketos pildymo tekan
rezultat; panaudojimo galimys, akcentuojamas tyrimo anonimiSkumasjemografing
kintamyjy dalisir trys diagnostini kintamyjy dalys

Demografiniai klausimaiSioje dalyje pateikiami uZdaro tipo strikioti klausimai apiecty
amziy, lyti, Seimynir, profesire padti, gyvenamja vieta. Naudojama nominalinir rangire
skak.
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Pirmgjq diagnostir dal; sudaro trys klausimblokai, skirti gauti informacij apie nggaly

vaika ir Seimos santyksu juo (zr. 1 lenté). Naudojamos nominalés (zr. 1 Pried, 1,2,3,5,9

klausima), rangires (3,8 klausimai), dichotoménskaks (7 klausimas), atviro tipo klausimai
(3,4,6,9,10 klausimai).

1 lenteé. Diagnostiniai klausimai

Diagnostiniy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimy/teiginiy Skales tipas
klausimy blokai skai¢ius
Nejgalaus vaiko Nejgalaus vaiko amZius, Iytis, raidos sutrikimas, 5 3 vetiy rangire,
duomenys neigalumo lygis, ngaliyju vaiky skatius nominalire, atviro
tipo klausimas
Tévy ir nggalaus vaiko tarpusaviaweika 11 dichotomir
Neigalélfi,mvglkas I" | Seimos narj pagalba besiipinant nggaliuoju vaiku 1 atviro tipo klausimas
Artimiausios aplinkos informuotumas apie auginam 1 nominaliré
neigah vaika
Tévy jausmai ir mintys apie pgalaus vaiko ateit 1 atviro tipo klausimas
Poziiris { ndgalaus vaiko ugdymgstaigas 1 nominalin
Tévy poZiiris PoZiris { ndgalius Zmones bei yj gyvenimo 1 atviro tipo klausimas
perspektyvas

Antroji diagnostir dalis leidzia iSsiaiSkinti pok§ius, slygojamus vaiko negés$, Seimoje.

Sioje dalyje nagrigiami Seimos poreikiai ir sunkumavaiko negaks poveikis Seimos gerovei,

santykiai su aplinkiniais(zr. 2 lentet). Naudojamos nominalés (Zr. 1 Pried, 12,17,18

klausima), rangires (13,14,16,19 klausimai), dichotoraiskaks (20 klausimas).

2 lentet. Diagnostiniai klausimai

Diagnostiniy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimu/teiginiy Skalés tipas
klausimy blokai skai¢ius
Santykiai su| Santykiai su sutuoktiniu, kitais vaikais, artimaisiir 4 3 ir 4 vetiy rangire
aplinkiniais draugais.
Vaiko negabs | Nejgalaus vaiko gimimo ir vaiko negal atsiradimo nominalire, 4 veriy
poveikis Seimos véliau  poveikis Seimos emocinei  atmosfergi, 4 rangire
gerovei ekonominei situacijai, darbui/karjerai, dalyvavimui
visuomeniniame (kuiriniame) gyvenime.
Susig su vaiko sveikatosiikle 4 dichotomig
Seimos sunkumai Susig su pagalba vaikui 5 dichotongin
Tévy  psichologiniai,  socialinia 6 dichotomire
sunkumai, auginant pgal vaika
Susig su pagalba/paraméavams 4 dichotomié

Taip pat pateiktasatviras klausimas apie Seimos poreikiuguginant ngaly vaika.

Atsakymai buvo nagrig)ami taikant turinio (content) anaiz
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Treciq diagnosti dal; sudaro blokai, skirti atskleisti Seimos, augiias negaly vaika,
socialires pagalbos ypatumugarama iS neformalios struktos (giminy, draugy, kaimyn,
bendradarbi), pagalba iS formalj institucijy) (2r. 3 lentet). Naudojamos nominalés (zr. 1
Priedy, 23,25 klausim), rangires (24,26,28 klausimai), atviro tipo klausimai (24,23,27
klausimai).

3 lentet. Diagnostiniai klausimai

Diagnostiniy klausimy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimy/teiginiy Skales tipas
blokai skaicius
Parama i§ neformalios| Giminiy, draug, kaimyn;, bendradarhi pagalba 4 nominalirg,
struktizros téevams atviro tipo
klausimas
Istaigos,i kurias kreiptasi él paramos ar pagalbds 1 nominalire
Pagalba is formali | Seimai
institucijy Tévy bendradarbiavimo patirtis, gaunant pagaib 18 dichotomir
specialist.
Socialinio darbuotojo vaidmuo 14 4 |y rangire
Specialis teikiamos pagalbos daZznumas vaikui| ir 1 4 vetiy rangire
Seimai
Parama i3 valstyis 1 atviro tipo
klausimas

Papildomai pateikti du atviri klausimaapie pozir; ; visuomess nuostatas ngaliyjy
atzvilgiu ir Seimai reikalingos pagalbos/paslaugohid;. Atsakymai buvo nagrigjami taikant
turinio (content) analiz

Remiantis S. AliSauskiene (2000), B. Kreivinien®2), L. Milteniene, J. RuSkumi, A.
Aliausku (2003), buvo sukurteimos ir specialistbendradarbiavimo strukta (Zr. 4 lentet).
Klausimyne Sios strulitos aspektai pateikti kaip bendradarbiavimo su igpistais patirtis,
apimanti penkis kriterijusSeimos situacijos pazinimas; Pasikeitimas inforjaacémpatija;
Konfidencialumas, pagarba; PatrneriSkas problemgsesdimas ir sprendimo phinimas;

Orientacijaj vaiko gerog. Naudojama ranginskak.

4 lentek. Seimos ir specialish bendradarbiavimo struktiira

BENDRADARBIAVIMO KRITERIJAI

Specialistai yra atlik Seimos situacijogvertinima, t.y. aiSkinosi Seimos problemas, poreikius, kyrie
Seimos situacijos atsiranda auginant fgaly vaika.

pazinimas Specialistaiisiklausoi Seimos problemas, interesuskdsius, ieSkodami geriausio sprendimo vaiko
ir Seimos gerovei.

Specialistai bendraudami su Seima, pateikia infoifpajos nariams suprantama kalba, ty.
nenaudojamantriy savoky, specialy terminy, kurie Jums nesuprantami.

Pasikeitimas Specialistai sudaro Seimai galimybalytis su jais patyrimu, baiimis, mipesiais, kurie atsiranda
informacija, empatija | aukkjant negaly vaika.
Seimos nariai jatiasi visavetiais partneriais bendradarbiaudami su specialistais

Konfidencialumas, Specialistai paslaptyje iSlaiko Seimos problemas.
pagarba Specialistai gerbia Seimos privatgm
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Specialistai kartu su Seimos nariais nustatio #plinkos galimybes problemoms sgti.
Specialistaitraukia Seimos narius sudarant paramosaplan
Specialistai atsizvelgia Seimos nati nuomor, ieSkodami geriausio sprendimo vaiko ir Seimos
PartneriSkas problem | gerovei.

sprendimas ir Specialistai suteikia bazia slaugos, medicinos, psichologijos, ugdymo, simgisiparamos Zifi
sprendimo prémimas

Specialistai padedaéwams jZvelgti savo stipasias puses, fizinius ir psichologinius resursus,
padedatiusjveikti gyvenimo sunkumus.
Specialistai teikia Seimos nariams tinkgpagalla, kuri padeda jiems kontroliuoti savo gyvenim

Tévai yra informuoti apie veikiafias savipagalbos grupes.

Specialistai padeda Seimos nariginelgti vaiko potencialias galimybes ir gidam atsiskleisti.
Orientacijaj vaiko Seima yra specialigtitraukiamaj vaiko raidos vertinimo ir ugdymo proces

gerow Specialistai informuoja Seumapie j; ir kity, Seimai aktualj specialist/tarnyhy, funkcijas, veiklos
tikslus bei silomas paslaugas.
Seima pasitiki specialigteikiama pagalba/kompetencija.

Statistires analizs metodai.Sio tyrimo metu surinkti duomenys buvo apdoroti d@ant
Siuos statistiss analizs metodus: dazai pasiskirstymo analéz faktorire analiz. Surinkiy
duomenm statistire anali2 buvo atlikta naudojant SPSS 13.0 progtanMicrosoff Office Excel
2007. Duomenys analizuojami remiantis apraSomagadsstikos dydziu — procentine iSraiSka.

Faktoriy analizs metodu buvo siekiama pasfi Seimos ir specialigstbendradarbiavimo
kriteriju (zr. 4 lentet) validuma. Atlikus faktorirg analiz, buvo iSskirti 5 faktoriai: pirmasis
faktorius atspindi @tinuma pazinti Seimos situagj kuriant Seimos ir specialist
bendradarbiavimo santykius. Antras faktorius appasikeiting informacija ir empatig. Trecias
faktorius pabkzia konfidencialumo ir pagarbosvarty bendradarbiaujantuo tarpu ketvirtas
faktorius - partneriSlg problemy sprendina ir sprendimo préminmy. Penktas faktorius atspinti
butinuma orientuotis; vaiko geroy bendradarbiaujan¥Visu iSskirty kriteriju faktorinés veres
yra statistiSkai reikSmingos. Ypasvarhis yra: specialist; jsiklausimas; Seimos problemas,
interesus, ikegius, ieSkant geriausio sprendimo vaiko ir Seimosogei; tinkamos pagalbos
teikimas Seimos nariams, kuri padeda jiems kontadlisavo gyvenig) Seimosjtraukimas;
vaiko raidos vertinimo ir ugdymo proegsspecialist; pagalba évams;jzvelgiant savo stipgsias
puses, fizinius ir psichologinius resursus, padedan;veikti gyvenimo sunkumuy$aktorines
verts tarp 0,793 ir 0,712), taip pat svaslspecialist; atliktas Seimos situacijggertinimas, t.y.
aiskintasi Seimos problemas, poreikius, kurie arsita auginant ngaly vaikg, specialisi
bendravimas su Seima, pateikiant inform@aggs nariams suprantama kalba, t.y. nenaudojant
imantriy sgvoky, specialiy terminy, kurie jiems nesuprantami; pagalba Seimos nariams
izvelgiant vaiko potencialias galimyb&eimos natgj ir aplinkos galimyhi problemoms spsti
nustatymas kartu su specialistagpecialisy pagarba Seimos privatumgiaktorinés veres tarp
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0,686 ir 0,626). Ne mazai svas tokie bendradarbiavimo kriterijagpecialistai paslaptyje
iSlaiko Seimos problemas, Seimos nparjtraukimas sudarant paramos plan Seimos
pasitikejimas specialisi teikiama pagalba/kompetencifiaktorinés veres tarp 0,562 ir 0,512).
Atviro tipo atsakymams apdoroti buvo taikontarinio (content) analig, iSskiriant
empirinius semantinius vienetus, susijusius saritoju reiskiniu, ir pagal prasmes sujungiant

juosi semantines kategorijas ir subkategorijas.

2.1.2. Tyrimo organizavimas ir tiriam yjy imtis

Tyrimo organizavimas. Artimos darbo temai moksks literatiros (psichologiss,
sociologires, edukologias, teisirgs) analizavimas, lyginimas ir vertinimas ppd parengti
tyrimo instrumentarij.

Tyrimas buvo atliekamas nuo 2010-05-01 iki 2010t52specialiose mokyklose, igaliuju
ugdymo centruose, @aliyju Zmoni bendrijose, Seimos paramos centruose, GBS
Elektrenuose, Jurbarke, Kaune, Klaigoje, Satininkuose, Sauliuose, Taurgg, Trakuose,
Vilniuje.

Kiekybiniam tyrimui atlikti iS viso buvo iSdalint211 klausimyn. Nedaugelyje gfusiy
klausimyn pasitaik visiSkai neatsakyt ar fragmentiSkai atsakytklausimy. Anot G. Merkio
(1999), jeigu anketose 30 proc. ir daugiau klausiiko be atsakym, tokios anketos yra
brokuojamos ir statistiSkai neapdorojamos. dgaer nurodyd laikotarg iS viso surinkta 162
teisingai uzpildyt klausimyny (t.y. 76,8 proc. vig iSdalinty).

Apklausa buvo vykdoma dalinant klausimynus susgitikisu évais, sutinkatiais dalyvauti
tyrime, metu, taip pat dalinant klausimynus periaodus darbuotojus, socialinius pedagogus,
aukktojus iS anksto juos supazindinant su anketosutikgldymo instrukcija. Dalis klausimyn
gauta elektroniniu pastu, tarpininkaujant Lietuvossigaliyju draugipp pirmininkams.
Elektroniniu paStu buvo gauta 64 teisingai uzpildyausimynai iS Elektémy, Jurbarko, Kauno,
Klaipedos, Sauli, Taurags, Trak; miesty.

Vykdant apklaug, buvo vadovaujamasi geranoriSkumo, etiniais besirtiais tyrimo
principais. Buvo atsizvelgiamatiriamyjy teiss atsisakyti dalyvauti tyrime. Atliekant apklaus
tiriamieji buvo supazindinami su tyrimo tikslu, ksimyno pildymo instrukcija, paaiSkinama,
kaip bus uztikrintasy anonimiSkumas. Taip pat buvo p&hama, kad dalyvavimas tyrime yra

savanoriskas. Klausimyno pildymas uztrukdavo 30ri@
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Dauguma dalyvavusi respondent iSsakk pritarima, kad domimasiy psichosocialiniais
poreikiais ir problemomisyjjausmais, nuomone. Jie taip pat dgosi, ar bus atsizvelgiamgu
nuomonr, gerinant Seimos gyvenimo kokyl teikiant visapusiskpagalla visai Seimai.

Tyrimo dalyviai. Tyrime buvo taikyta tikslia netikimybire respondent atranka. Sis
atrankos bdas pasirenktas téll kad yra objektyvus ir tikslus nagéjamos zZmonj grupes
atzvilgiu. Kaip pastebi A. Valackién(2004), Sis tyrimo dalyw atrankos tipas uztiktina
dalyvavima Zzmoniy, kurie gali geriausiai atsakyjtiproblemos klausimus. Be to, tiksliatranka
yra geriausias iwlas gauti objektyvius duomenis, kutiksluma galima ity iSmatuoti. Taigi,
tyrimo metu apklausti nagrifama problema susidaie ir sutinkantys dalyvauti tyrimegvai,
auginantys mokyklinio amziaus jgglius vaikus. Sio tyrimo imtis leidZia atskleigiendras
tendencijas, nors negali atspétidzisy tévy nuomoni.

Tyrime dalyvavusi respondent amziusnuo 24 m. iki 58 m.: daugiau nei pu&0,6 proc.)
ju buvo 31-43 met amziaus, daugiau nei tdalis (38,9 proc.) — 44-56 metamziaus ir
deSimtadalis (10,5 proc.) — 24-30 metmziaus. Dauguma (68,5 proc.) dalyvadgjartyrime

respondent buvo moterys (Zr. 5 lentgl

5 lentet. Respondenty demografiniai duomenys

Kintam yjy Pozymiai Respondentai
reikSmés Skaitius Proc.
Lytis Vyras 51 31,5
Moteris 111 68,5
18-30 m. 12 7,4

AmZius 31-43 m. 82 50,6

44-56 m. 63 38,9

virs 56 m. 5 3,1

neve@s/netekjusi 4 2,5

vedks/istel¢jusi 123 75,9
Seimynire padtis igsituoles/-usi 20 12,3

naslys/e 6 3,7

gyvenu neregistruotoje 9 5,6

santuokoje

pagrindinis 5 3,1
vidurinis 18 11,1

ISsilavinimas profesinis 33 20,4
aukstesnysis 37 22,8

nebaigtas aukstasis 8 4,9
aukstasis 61 37,7

Darbiné packtis dirbantis 133 82,1

nedirbantis 29 17,9
miestas 100 61,6
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Gyvenamoiji vieta miestelis 24 14,8
kaimas 38 23,4

Tyrimo duomenys apie respondengyvenamjq viely rodo, kad dauguma tyrime
dalyvavusi; tiriamyjy gyvena miestuose (61,6 proc.), penktadalis (23@t.p — kaime, o
deSimtadalis (14,8 proc.) — miestelyje.

Tyrimo duomenys apie dalyyiSeimynir padt; parod, kad daugiau nei p&as(75,9
proc.) apklausoje dalyvavusasmen yra ved/ iStelejusios. Paaisko ir tai, kad daugiau nei
trecdalis (37,7 proc.) respondeniyra igij¢ auksSaji iSsilavininy, penktadalis (22,8 proc.) -
aukstesi)i ir profesin (20,4 proc.), daugiau nei deSimtadalis (16,0 precvidurin, ir nezymi
dalis (3,1 proc.) — pagrindinSsilavinimy. Taip pat didzioji dauguma (82,1 proc.) respondgent
dirbo.
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2.2. Seimy, auginartiy nejgaly vaika, psichosocialiniy poreikiy ir problemy

tyrimo rezultatai

2.2.1. Nggalus vaikas ir Seima: santykgq ypatumai

Seima — svarbiausias veiksnys, nulemiantis vaikoeaykes tapsm. Seimos rySiai,évy
santykiai su vaiku yra pirmasis itakingiausias bendravimo modelis. Z. Bajoas (1997)
teigia, kad vaiko p@imimas yra pagrindih gemy Seimos tarpusavio santykisalyga. Be to,
kiekvienas Seimos narys atlikdamas vaidin8aimoje, kuria tam tikrus socialinio elgesio
modelius, perteikia hierarchines Seimos watiukiiras. Si pastovi tarpusavio santylsistema ir
apibrztas vaidmen elgesio modelis skatina vaiko sociglinemocir ir kognityving raich
(Radzewiené, 2003). Vaiko atliekamp vaidmem pagrindu iSryS§a vaiko veiklos statusas
Seimoje (Vatekauskait, 2003).

Siekiant atskleisti Seimos ir jgalaus vaiko tarpusavio santykiugneesys buvo sutelktas
i tewy ir nejgalaus vaiko tarpusaviggseilkg, artimiausios aplinkos informuotupapie auginam
negaly vaikg, tevy pozirj i nggaly vaikg bei jo ateit, ir j téevy nuostatas ngaliyjy Zmoni
atzvilgiu.

Atlikto tyrimo duomenimis daugiau nei tidalis (43,8 proc.) respondenaugina 13-18
mety amziaus ngalius vaikus, panasus s&ais (41,4 proc.) respondent 7-12 meai amziaus
negalius vaikus, deSimtadalis (14,8 proc.) — 6 yn@minziaus vaikus. Daugiau nei pub2,5
proc.) tyrime dalyvavusitévy augina nggalius berniukus, o kita dalis —igales mergaite (47,5
proc.). Pazyritina, kad daugiau nei ptig53,1 proc.) &vy nuroct, jog ju vaikams nustatytas
vidutinis negalumas, tré&dalis (32,7 proc.) — sunkus jgalumas ir nedidéldalis (14,2 proc.) —
lengvas ngalumas (zr. 1 pav.).
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Tyrime dalyvavusios Seimos augineairias negales turéius vaikus: klausos (14,19
proc.), regos (9,87 proc.), kalbos (4,32 proc.jijmo (14,81 proc.), intelekto (27,16 proc.),
elgesio ir emocij (9,26 proc.), cerebrirparalyzi; (12,35 proc.), kompleksinius sutrikimus (8,02
proc.). Didet dauguma (83,3 proc.}uy augina vaikus, kurie yra fgalis nuo gimimo,
deSimtadalis (16,7 proc.) respondetdige, kad negal ju vaikui atsirado #liau.

V. Gudonio, E. Novgoradiés (2000) teigimu, ngaliojo vaiko gero¥ daug kuo
priklauso nuo Seimos, o0 R. \takauskait (2006) pastebi, kad\vy santykiuose su fgaliuoju
vaiku daznai dominuoja emocinrySiu dimensija, kai dvai, jaltiasi labai tvirtais emociniais
saitais susy su savo ngaliais vaikais. Té@au vaiko savarankiSkumo gtai svarbi veiklos
dimensija, kai vaikui sudaromoslyggos aktyviai tyrireti aplinka, priimti sprendimus, gtoti
partneriSkus santykius sévais ir broliais/seserimis. Atsizvelgiantai, tyrimo metu buvo svarbu

iSsiaiSkintitévy poziiri { Seimos ir nggalaus vaiko tarpusaviogveikg (Zr. 6 lented).

6 lenteé. Tévy poziiris | Seimos ir nggalaus vaiko tarpusavio gveika

Teiginys Taip Ne IS dalies

Skak. | Proc. | Skak. | Proc. | Skak. | Proc.

Vaikas auktjimas atsizvelgiantjo specialiuosius poreikius. | 120 74,1 | 17 10,5 25 154

Jas leidZiate vaikui atlikti tai, & jis sugeba padaryti baish | 121 74,7 |5 31 36 22,2
pagalbos.

Jisu Seima skiria pakankamatmiesio ne tik vaiko fiziniams 121 74,7 | 13 8,0 28 17,3
poreikiams patenkinti, bet ir emociniam kontaktwi Rio
palaikyti.

Jis stengiais daug k padaryti uz ngaly vaika. 49 30,2 | 70 43,2 | 43 26,5

Jis visy laika akylai priziorite vaika, kad jam nieko blogg 73 45,1 | 53 32,7 | 36 22,2
nenutikiy, stengiats ji apsaugoti nuo nékmiy.

Jasy Seimos nariai daZznai yra nepatenkintiga¢iojo vaiko | 27 16,7 | 92 56,8 | 43 26,5
elgesiu, Jums sunku iSlikti ramiais, neiSsakius osav
nepasiteikim vaiku ar jo nenubaudus.

Jums daZnai tiksta laiko pabti su négaliuoju vaiku. 37 22,8 | 93 57,4 | 32 19,8

Tévai tik turi sukurti tinkamas gyvenimoalygas vaikui, o| 60 37,0 49 30,2 53 32,7
specialistai tutty prisiimti didziausy atsakomyb uz vaiko
ugdyma.

Tévai tik turi sukurti tinkamas gyvenimoalygas vaikui, o| 27 16,7 73 45,1 62 38,3
specialistai tutty prisiimti didZiausi atsakomyb uz vaiko
aukkjima.

Teévai tik turi sukurti tinkamas gyvenimoalggas vaikui, o| 52 32,1 61 37,7 49 30,2
specialistai tutty prisiimti didziausy atsakomyb uz vaiko
sveikatos priefira.

Uz vaiko ugdym, aukkjima, sveikatos priefira tugty bati | 101 62,3 | 23 14,2 | 38 23,5
atsakingi ne tik specialistai bet évai.
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Tyrimo duomenys rodo, kad didzioji dauguma (74,bcpr €vu aukkja savo vaik
atsizvelgiant] jo specialiuosius poreikius ir leidzia vaikui &tlitai, ka jis sugeba padaryti be
tévy pagalbos (74,7 proc.). diau akivaizdziai matyti, kad p&s(56,7 proc.) respondant
prisipaista, jog daug &k stengiasi padaryti uz fgal vaika. Paaiskjo ir tai, kad nemaza dalis
(45,1 proc.) &vy visa laika akylai priziiri vaika, kad jam nieko blogo nenutikt stengiasi i
apsaugoti nuo nékmiy. Atsizvelgiant; tévy atsakymus, galima daryti iSvadjog dalis évu
riboja negalaus vaiko aktyvumir savarankisk veikla. Pasak Z. Bajoiino (2004), &vy ir vaiky
bendro gyvenimo raiSka turi remtis deramos kssv savarankiSkumo suteikimu vaikams (kaip
ir kiekvienam Seimos nariui) realizuojant savo pntj. Atkreiptinas dmesysi tai, jog labai
svarbu, kad ngalus vaikas susidatytadekvail saws vaizd, parem savo vers, savojo ,AS"
pazinimu (Vatekauskied, 2003). Svarbu ir tai, kad vaikas savo negslivokty kaip savo
identiteto dal o ne kliiti, nasa jam ir jo Seimai (Turnbull, Turnbull,1996). Tédgalima teigti,
jog aukkjimo metu tvai, atsizvelgdami vaiko specialiuosius poreikius, turi sudaryilygas
neigaliam vaikui pasireiksti jo individualybei.

Kaip teigia D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (20033jmos natj reakcijosi negal nai
gali biti jvairios, pradedant visiSku alstimu, stipria neapykanta, visiSku apleistumu irgoet
visiSku prémimu, stipria meile ir pekda globa. V. Legkauskas, |. Jur&en¢, V. Gudonis
(2007) irgi pastebi, kad kartais Seimos nariai gadiyti nggaliam nepagatbbei jo vengti. Tuo
tarpu tyrimas atskleif] kad dauguma (74,7 proc.) Seirskiria pakankamaidinesio ne tik vaiko
fiziniams poreikiams patenkinti, bet ir emociniarankaktui su juo palaikyti. Dauguma (56,8
proc.) Seimos nariretai yra nepatenkinti pgaliojo vaiko elgesiu iry teigimu, jiems netiksta
laiko paliti su juo (57,4 proc.). Visa tai rodo, kad Seimasgiai skiria nuolatin tarpusavio
démesg, rapinasi vienas kitu.

Nagrirgjant vy nuostatas; savo vaidmen paaiskjo, kad 62,3 proc. respondent
sutinka, jog uz vaiko ugdym aukkjima, sveikatos priedra turéty bati atsakingi ne tik
specialistai bet ir jie patys. Tai, kad daugudaytlinkg dalytis su specialistais atsakomybe uz
vaiko ugdym, sutampa su L. Miltenieés, J. RuSkaus, A. AliSausko (2003) tyrimo rezuigata

Tyrimo duomenys apiartimiausios aplinkos informuotum apie auginang nejgaly
vaikg, atsklei¢, kad praktiSkai visi (92,0 proc.guai, auginantys rigaly vaika, Sio fakto
neslepia nuo gimini DidZioji dauguma respondentnuroct, kad draugams (80,2 proc.),

kaimynams (75,3 proc.) ir bendradarbiams (63,0 .piog yra pasak apie vaiko negal
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D. Gerulaitis, J. Blkuté (2008) pastebi, jog laikuidgant Seimai, augindmi negal
vaika, buodinga tam tikra kasdienén besikartojanti veikla, kuri susijusi su specipli poreikiy
vaiku. Tocl atliekant tyrimy buvo siekiama iSsiaiskinti iSeimy tam tikrus kasdieninio
gyvenimo aspektus. dnesys buvo atkreiptag Seimos natj buviny su negaliuoju vaiku

vieSumojgzr. 7 lentet).

7 lentek. Seimos buvimas su rjgaliuoju vaiku vieSumoje

DaZnumas Daznai Retai Niekada
Vietos Skat'. Proc. | Skat. Skat'.
VieSose vietoséparduotu¥se, kavidse, parkuose ir pan.) 104 64,2 53 32,7 5 3,1
Sveiiuose 81 50,0 78 |48,1| 3 1,9
Kultariniuose renginiuose 34 21,00 920 55,6| 38 23,5
Dalyvaujate iSvykoje, ekskursijoje 41 25,3 80 |[494| 41 | 253

Analizés metu paais}jo, jog daugumaék/y su négaliuoju vaikudaznailankosivieSose
vietoseir svefuose (atitinkamai 64,2 proc. ir 50,0 proc.), kiekciau dalyvaujaiSvykose ir
ekskursijose(49,4 proc.). Paaisjo ir tai, kad daugiau nei p&ig55,6 proc.) tyrime dalyvavusi
téevy kartu su ngaliuoju vaiku retai lankosi kultariniuose renginiuose Be to, penktadalis
respondent nurockt, kad niekada kartu su ngaliu vaiku nedalyvauja iSvykoje, ekskursijoje
(25,3 proc.), kartu su juo nesilanko kuihiuose renginiuose (23,5 proc.).

Taigi, duomen analiz rodo, kad daugumawy nesivarzo savo mpgalaus vaiko, nors
dalis respondent ju teigimu, niekada su fgaliu vaiku nesilanko tam tikrose vietose. Visa tai
iSryskina Seim gyvenimo specifiSkum Be to, gali atspingdi Seimos siek padaryti nggalaus
vaiko gyvenim kuo prasmingesnsuteikiant jam galimypdalyvautiivairiose veiklose, iiti su
kitais Zmormis. Verta atkreipti éimeg ir i tai, kad dalis dvy, nokdami iSvengtiizeidimy ir
repliky, gali stengtis kuo tgau su nggaliu vaiku rodytis vieSumoje (Butkevene, 2001). Kita
vertus, nggalaus vaiko ,prisiriSimas” prie namgali daryti neigiam jtaka Seimai. Nuolatinis
buvimas namuose gali paveikti Seimos eme@cbusery: gali isivyrauti nuolatig jtampa,
nervingumas, gali patirti daugiau neigi@ramocij. Be to, ir pats ngalus vaikas gali patirti
trigubos negak situaciy: jo paties raidos sutrikimus, socidlimtstimima bei adaptacijos
sunkumus (Ruskus, 2002).

Siekiant iSsiaiSkintikas iS Seimos nai daZzniausiai padeda motinaauginant nggaly

vaikg, buvo pateiktas atviras klausimas. Dauguma (69¢c€.p respondent nuroct, kad prie
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vaiko prieziiros prisideda ngalaus vaiko dvas, seneliai (45,7 proc.), igalaus vaiko
brolis/sesuo (45,2 proc.). Pazgtma, kad penktadalis (19,8 proc.) respondemtaroct, kad
patys vieni @ipinasi vaiku ir nesulaukia pagalbos iskdrtimyjy. Kaip teigia B. Geatheart ir kiti
(1992), kiy Zzmoni, parama kasdieniuosapesiuose, galimyb bent kartais patii vienai ar su
kitais artimaisiais teigiamai veikiagwy psichologin prisitaikym ir gyvenimo kokyk. Todkl
tikétina, jog buvimas asmenkuriy prieziirai tyrimo metu dalyvay tévai gali bent retkatais
palikti savo nggaly vaika, veikia u gyveniny teigiamai.

Pasta#ji deSimtmetdaug @mesio buvo skiriama vienai i$ Svietimocsui — specialiajam
ugdymui. Vienas iS i$&iu tapo specialiju ugdymosi poreikj turinciy vaiky ugdymas ir
Svietimo pagalbos organizavimas bendrojo ugdymditiegoje. A. AliSauskas ir kt. (2009)
pastebi, kad paskutiniu metu Svietimo politikasékai, nauj; idéju — lygiu galimybiy, socialires
integracijos, inkliuzijos — skleigai, pozityviai vertina vis digfanti specialju ugdymosi
poreikiy turinciy vaiky skatiy bendrojo lavinimgstaigose. AtsizvelgiantSia situacip, tyrimo
metu buvo dorétasitévy nuomone, kur vaikui su negalia geriausiai mokyt(r. 8 lentet) bei

papildomai klausiam&odél jie renkasi viemg ar kitg institucijq.

8 lentek. Tévy poziuris, kur vaikui su negalia geriausia mokytis

Atsakymy variantas Taip
Neigalaus vaiko ugdymo vi Skaic. %
Bendrojo ugdymo institucijoje 64 39,5
Specialiose mokyklose 74 45,7
Dienos centruose, kur organizuotas ugdymas 17 105
Turi bati mokamas namuose 3 1,9
Kita (priklauso nuo negalios patZzio ir sunkumo) 4 29

Remiantis respondentatsakymais, galima teigti, kad dauguma (45,7 proevy,
auginagiu negalius vaikus, vis dar linkvaikus leistii specialias mokyklas bei ugdyti dienos
centruose (10,5 proc.) ar namuose (1,9 proc.), thkuris dalies uztikrinama integracija
visuomer. Dazniausiai pasitaikantysviy tokio pasirinkimo paaiskinimai;Ten yra mokymo
baz, specialistai ir patirtis, ,Ten yra sukurta vaikas suprantama ugdymo sistema“, ,Ten
vaikas jauiasi saugus, tarp sav, ,Ten sudaromos glygos mokytis pagal specialiuosius
poreikius®, ,Ten vaikas nepatiria diskomforto®, ,Treyra individualus pjimas prie kiekvieno

vaiko".
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PaaisSkji ir tai, kad tik kiek daugiau nei tédalis (39,5 proc.) respondantsitiking, kad
vaikai su negalia turi @i ugdomi bendrojo ugdymo institucijose. Savo p@akima tévai
motyvuoja tokiais paaiSkinimaigsTen padedama integruotig vaiky kolektyv*, ,Juk vaikas
negyvens vig gyvening uzsidaes, reikia integruotis, be to ir ,sveikieji“ geriaupriima
negaliuosius kartu besimokydami nuo ankstyvos vaikyst,Tai praturtina ir sveikus ir
negaliuosius, iSsklaido baiem prapkSia Sirdg ir jgalina myékti“, ,Ten yra geresres
socializacijos galimyés"“.

ISanalizavus é&vu huomor apie nggalaus vaiko ugdymo vigt daroma prielaida, jog
vaiko nggalumo lygisgali lemti €vy poziiri, kad nggalieji vaikai turi liti ugdomi ne bendrojo
ugdymo institucijoje, nes dauguma tyrime dalyvayusivy augina vaikus, kuriems nustatytas
vidutinis (53,1 proc.) ir sunkus (32,7 proc.)igedumas. Be to, galima numanyti, kad viena iS
priezagiy gali bati ir tévy asmenii patirtis, susijusi spedagog, dirbarriy bendrojo lavinimo
mokykloje, nepasirengimu dirbti su speaiafiporeikiy vaikais Nepasirengimas galiab susigs
su mokytoy Ziniy apie specialiuosius vaiko poreikius, sutrikimugiitaipsnius stoka (Galkien
2005; Samsonien 2006). Be to, pedagogai iSkelia nemazai i kaktualy, su speciadija
pedagogine pagalba susijwgroblemy: ugdymo priemonj stoka, ugdymo diferencijavimo ir
individualizavimo sunkumai, pagalbos teikimo orgauiniai sunkumai, specialistrikumas ir
kt. (AliSauskas ir kt., 2009). Kita vertus, A. Adigskas (2007) pastebi ir tai, kadikai turintys
specialyjy ugdymo(si) poreild, nepripazstami kaip lygiateisiai partneriai su jais mazai
bendraujama, menkai analizuojamj poreikiai, pagalba ir veiklos prioritetai dazniais
numatomi vaikams iry tévams nedalyvaujant komandos pasitarimuose. Mokda®ai éra
vertinimo ir ugdymo objektas, 0 ne visateisis ugdyproceso dalyvis. Tatl nenuostabu, kad
apklausti ¢vai, teikiantys pirmenybspecialioms mokykloms, o ne bendrojo ugdymo insijiai,
pabgzia tokius specialju mokykly privalumus kaip,Ten sudaromos @ygos vaikui mokytis
pagal specialiuosius poreikius®, ,Ten yra individws pri¢jimas prie kiekvieno vaiko*Be to, J.
Kuginyté-Arlauskiere, R. Jakaitiea (2010) pastebi, jog mokytojai, specialieji pedagog
pabgzia specialiju poreikiy turincéiy mokiniy sunkumus, bendraujant su bendraamziais,
bendraklasi negelsjimg prisitaikyti prie specialijy vaiky poreikiy, jy elgesio, iSvaizdos,
charakterio ypatumir kt. Sis mokslinink pastebjimas gali paaiskinti ir kitussvy pasisakymus
apie nggalaus vaiko ugdymo vigt— specialja mokykla (,Ten vaikas jaudiasi saugus, tarp

say, ,Ten vaikas nepatiria diskomforto) Svarbu pasteiii ir tai, kad nepaisant palankaus
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teisinio konteksto, kartaisevai jawiasi atitole ir beteisiai ugdymo sistemojeeikiartioje
pagall ju vaikui: daznai pedagogai neligiSklausyti Seimoms aktualiproblemy, tévai, eidami
1 mokyklos bendruomes susirinkimu, iS anksto priima pasyvaus é&tejo ir klausytojo
vaidmen (AliSauskas ir kt., 2009).

Tyrimo metu respondemtbuvo klausiama apieyjjausmus ir mintis, susijusias su
tolesne savo vaiko ateitimiRezultatai atskleiy kad didziajai daugumai (47,1 procdvii
budingas nerimas, bain pesimistiés mintys galvojant apie tolesmegaliojo vaiko ateit
(-Nerimauju @l vaiko ateities, kadangi neaiSku, kaip jis gyverik; veiks, kai baigs mokyKi,
.,Galvojant apie vaiko atejt kyla baing, nerimas, lidnos mintis, ,Vaiko ateitis be
perspektyvos, atsiribojimay” Taip pat paaisfo, kad ketvirtadalis (24,5 proc.) respondgent
stengiasi negalvoti apie vaiko aieiir tik trecdaliui (28,4 proc.) &vy budingos optimistias
mintys (,Turime tikrumo jausm, kad viskas bus gerai, berniukas puikiai integisos
visuomea ir jos gyvenim®, ,M sy vaikas turi savo atgitnes jis turi Seimp, kuri jam pads hiti
savarankisku®, ,Optimistigs mintys, nes Dievas paguina visais savo vaikais®, ,AS savo
vaiku tikiu ir juo pasitikiu. Integracijacta, bet judg priek).

Taip pat tyrimo metu buvo pateiktas atviras klawsnapietévy poziari § negalius
Zmones ir  gyvenimo perspektyvadlaudojant turinio (content) analizpaaiskjo, jog atskin
respondent iSsakytos mintys, vertinimai pasizymi tam tikronpsistoviomis tendencijomis.
Todél remiantis respondemtatsakymais, buvo iSskirtos dvi kategorijos, atdpi€ios vy
poziari (,Poziaris ;| nggaly zmog“, ,Ne jgalaus Zmogaus gyvenimo perspektyvos“ypatys
respondentai suskirstytdvi grupesi. Respondentai, kuriemsitingas optimistinis po#ris; 2.
Respondentai, kuriemsilingas pesimistinis paiis.

Atsizvelgianti tyrimo rezultatus, kategorijojgPoziaris § nggaly Zzmog“ buvo iSskirta
tris subkategorijas, atspindiasoptimistini poziirj (zr. 9 lentet ir 4 priedas).

9 lenteé. Optimistinis poziiris i nejgalius Zzmones beiy gyvenimo perspektyvas

Kategorija Subkategorijos
Toks pat, kaip ir sveiki
PozZiaris { negigaly zmogg | Turintis teisiy
Turintis potencial
Ripinimasis ngyaliaisiais
Nejgalaus Zmogaus Perspektyvos priklausgios nuo
gyvenimo perspektyvos | aplinkiniy
Ateities perspektyvos teikigios vilti
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PaaiSkjo, kad respondentai, kuriemsidngasoptimistinis poziiris (Zr. 9 lentet ir 4
priedas), iSreikSdami savo nuomgoapie nejgaliuosius akcentavo zmogiSkumo aspgkt. .
neigaliuosius laiko tokiais pat, kaip ir sveikug,Nejgalis yra zmoes®), turinciais teisiy
(,Nejgalieji zmors turi visas priklausafias teises kaip ir sveiki zZmés) nezirint | jy
trukumus®) ir  potenciad (,Tokiy zmoniy galimykeés ribotos, bet ir jie gebadi naudingi
visuomenei“).Galima numanyti, kad toks respondepbziiris i nggaliuosius gali asocijuotis su
Siuolaikiniu poziiriu, jog negalieji netuéty biti nuvertinti vien tik @&l negaés buvimo, jie turi
teisiy bati tokie, kokie yra.

Nagrirgjant ,Nejgalaus Zzmogaus gyvenimo perspektyvaatp respondent kuriems
budingas optimistinis poziaris, buvo iSskirtos trys subkategorijos, Svelnitiam ne&galaus
zmogaus lenit(zr. 9 lented ir 4 priedas): &pinimasis negaliaisiais (,Nemazai ne¢galiyjy
integruojama; bendrojo lavinimo mokykl puikiai veikia uzimtumo centrai;’)perspektyvos
priklausatios nuo aplinkyhi (,D ¢l neigalaus Zmogaus perspekiylabai daug pastang turi
deéti tevai, jeigu jie nuleis rankas nieko nebusateities perspektyvos teiki&ns vilti (,Manau,
kad neggalieji turées neblogas perspektyvas tuomet, kai bus ppsita jy uzimtumu bei
socialiniy jgudziy ugdymu®).Tikétina, kad toks tit tévy poziaris gali didinti i asmenifnorg ir
pastangas pasinaudoti atsirantflamis potencialiomis galimyimis, gerinant savo mgalaus
vaiko gyvenina.

Tyrimo metu iS respondentkuriems ladingaspesimistinis poziiris, atsakyna iSskirtos
devynios subkategorijos, atspindiios ,Poziarj ; nggaly zmog* ir trys subkategorijos,

atspindigios ,,Nejgalaus Zzmogaus gyvenimo perspektyvy@s: 10 lented ir 3 priedas).

10 lentet. Pesimistinis poziiris j nejgalius zmones beiy gyvenimo perspektyvas

Kategorija Subkategorijos
ISsiskiriantis i$ kit
Nelaimingas
Nesuprastas
Poziaris { ngigaly Zzmogy Keliantis gailest

Izoliuotas (atstumtas)

Reikalingas pagalbos (paramos)
Riboty galimybiy

Nevisavertis visuomes narys
Neatliepiantig konkurencigs rinkos

poreikius
Menkos uzimtumo galimyds
Neigalaus Zmogaus gyvenimo Perspektyvos ribotos negalios
perspektyvos Nepakankama pagalba
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Gauti duomenys apigPoziari { negigaly zmogy" atskleict, kad respondentai, kuriems
budingas pesimistinis poziiris (zr. 10 lentel ir 3 priedas),nejgaliuosius apibidina kaip
iSsiskiriartiais is kity (,Sveikas zmogus yra sveikas, tuo tarpggaeji yra kitokie. Tai matome
i5 ju elgesio, iSvaizdos, kalbos“)nelaimingais (,Nejgalieji yra nelaimingi Zmodés"),
nesuprastais(,Nejgaliems zmoéms tmksta visuomets palaikymo, supratimo. Vis toliau
slopinami nggaliyjy poreikiai), keliartiais gailest (,Jauciu gailesi neggaliems zmaéms®),
izoliuotais (atstumtais),Visuomere dazniausiai g nepriima®), reikalingais pagalbos (paramos)
(.Jiems reikia truput daugiau pageléti, paslaug negalei kompensuoti;)ribotu galimybiy
(,Nejgalus zZmogus turi daug apribojin todkl jam sunku Bbti visaveriu zZmogumi*),
nevisavetiais visuomegas nariais (,Nejgalieji néra visaveriais visuomeeés nariais, kiek
pastang bedety*), neatliepiatiais { konkurencigs rinkos poreikius(,Zmogus su negalia
negali konkuruoti su sveiku Zmogumi darbe ir kitggeenimo srityse®)

Analizés metu pasteia, jog respondentpasisakymuose iSry§o emocinis aspektas ir
negalaus Zmogaus ggbmu/veiklos iSklimas. Viena iS prielaig meéginant paaiskinti toki
respondent diferenciacij pagal podiri i nggalius Zzmones, gétly bati skirtingas visuomets
poziaris i Siuos asmenis, atsispindintis respondeirtdividualioje amorgje. Pesimistini
orientacijy nuostatos galiidi sietinos su lig Siol vis dar labai populiariuzpariu i nggaliuosius:
.Sergantis zmogus, Zmogus, vertas pasdjaio” (Bakk, Grunewald, 1997). J. RuSkus (2007)
irgi pastebi, kad nors pastaraisiais metais vykis&usijos apie asmerngalinima, itraukimg,
socialires aplinkos priartinir prie paties asmens¢tau Sios tendencijos praktikoje vis dairan
populiarios. Dazniausiai fgalus asmuo pristatomas kaip stokojantis wian kity gekejimuy,
turintis tmkumy ar sutrikimy, kalbama apie neigiamas nuostatas, segregasijtrikusius
santykius ir t.t. Galima numanyti, kad gautus regtuk apie,Poziarj j nggaly Zzmog“ gali
salygoti ir tévy asmenia patirtis auginant vaikus su negalegveaikaujant su aplinka. Akivaizdu,
jog skaudziausiai Seimai yra aplinkinreakcija. R. Balitnait (2003), cituodama zmani
(Seimos narj) patyrimus, patirtus miesto transporte ar gs¢y atskleidzia tai, kad, anat, |
apsiprasti prie neigiamos aplinkinreakcijos ir replik, patirty vaikStant su negaliuoju, reikia
nemazai laiko. Aut@ nurodo, kad, deja, toks aplinkini,etikeciy klijavimas® Seimoms,
auginaioms nggaly vaika, daznai pasitaikantis reiskinys.

Svarbu pastedi, kad iS5 respondent kuriems dingaspesimistinis poziiris, atsakyny

apie ,Nejgalaus Zmogaus gyvenimo perspektyvasiirinio iSskirtos tris subkategorijos,
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ribojantios negalaus Zmogaus gyvenimo pilnat{zr. 10 lentel ir 3 priedas): menkos uzimtumo
galimykes (,N éra jokios perspektyvos, darbo vis tiek negaug®rspektyvos ribotos negalios
(,Nejgaliojo gyvenimo kokyb priklauso nuo negat. Kuo sunkegn negab, tuo maziau
galimybiy jis tures iSreiksti save,fii nepriklausomu, ko nors pasiekti gyvenimeigpakankama
pagalba(,Visuomeréje dar skiriama nepakankamaiemesio; nggaly Zzmog (ypa® sunkios
negalios), tfiksta pagalbos®).Toks respondentpoziris atskleidzia, jog visuoméje siilomy
paslaug/galimybiy neatitikimas ngalaus Zzmogaus poreikiams, nesuteikia Seimoneginti&
geresne ngalaus zmogaus gyvenimo kokybe, sugriauna esanudsgsakontrots jausm.
Remiantis atliktadvy nuomony i nggalius Zzmones iry gyvenimo perspektyvas analize
paaiskjo, jog pagal nuostatsemantip turini respondentai galidi suskirstytij dvi grupes:
didziausia grup; sudaé pesimistin poziir; iSreiSk; tévai, Siek tiek mazesngrup; sudaé tie
tiriamieji, kuriems Indingas optimistinis po#ris. Vadinasi, didesn dalis ¢vu mano, kad

negalieji vis dar iSlieka pasyviais subjektais, kugyvenimas gali @ti nuspestas Kit;.

2.2.2. Poky¢iai Seimoje, alygojami vaiko negaks

Zmogus yra tam tikros $eimos narys, nuo jo elgsetemperamento, atsakonigh
pojacio, pagarbos ir meik artimui, sveikatos ttklés priklauso visos Seimos funkcionalumas.
Nejgalaus vaiko gimimas ar vaiko tapimas tokiliau daznai turijtakos Seimos stabilumui ir
reikalauja gerokai daugiau pastangiekiant j atstatyti. Kritirese situacijose iSrygja Seimos,
kaip sistemos, lankstumas ar rigidiSkumas bendaapsasme: jos sugéjimas keistis ir
prisitaikyti prie naujai iSkylagiy reikalavimy (Jusieg, 1999).

Tyrimo metu buvo dastasi, ar vaiko negalturi itakosseimos mikroklimatui, ekonominei
ir socialinei situacijai,kaip paveikiaSeimos vidinius santykius bei rySius su socialtmilu,
kokiusporeikius ir sunkumugatiria Seima.

Tyrimai (J. RuSkaus, 2002; D. P. Hallahan, J. Muff@aan, 2003 ir kt.) rodo, kad
negalaus vaiko gimimas ir auginimas sukelia Seimaigya; prieStaring isSgyvenimy. Tockl
tyrimo metu buvo siekiama nustatytipkia emocire bizsena vyrauja Seimose gimus jgaliam
vaikui ar vaiko negalei atsiraduséliau.

Atlikus tyrima paaisSkjo, kad dauguma (88,9 procgvty nesijagia vienisi, nejatia
baimés (77,8 proc.), o diagnozuota vaiko neégaksumenkinoy saviverés (90,7 proc.) ir

gyvenimo prasigs jausmo (90,1 proc.). Be to, daugumos (78,4 prespondentteigimu, jiems
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néra kidinga depresija, jie nepyksta antukidél vaiko sveikatos iklés (84,0 proc.). Taip pat
paaiskjo, jog tr&dalis (29,6 proc.)évy turi nuolatirg vilti, kad viskas bus gerai. Apiéviy
pastangas iSlaikyti viltkalba ir P. M. Kearney, T. Griffin (2001). diau nustatyta ir tai, kad
nemaza dalis (45,7 proc.) respondgaicia nuovarg, iSgyvena nuolatinitamp ir stres (40,7
proc.), maziau nei téelalis (29,0 proc.) responde@njawcia kals jausm dél vaiko hiaklés ir
beggiskumy (24,1 proc.). Gauti rezultatai sutampa su kdlréju (J. Levickie (2005),
Olshansky (cit. pagal Jusign1999), D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003))adomis apie
tevams lmdinga nuovarg, streg, itampm, kaltés jausm. Visa tai rodo, kad daugumavt
nesijadia psichologiskai iSsek nors yra Siek tiek pavaggisitemg ir pasimeg.

Tyrimo metu buvo dostasi, kaip nggalaus vaiko gimimas ar vaiko negs
atsiradimas v¢liau paveiké santykius su sutuoktiniu Atlikto tyrimo duomenimis, daugeliu
atveju (43,8 proc.) vedybiniai santykiai nepakinedidet dalis (14,8 proc.) atsakiugy teige,
kad po nggalaus vaiko gimimouy vedybiniai santykiai sustipjo. Tafiau penktadalis (24,7
proc.) respondentteige, kad vedybiniuose santykiuose vyrait@mpa, deSimtadalis (9,9 proc.)
respondent — santykiai suiro & vaiko biklés, o menka dalis (6,8 proc.) respondetetige, kad
iSsituole deél kity priezasiy. Vadinasi, galima numanyti, kadigalaus vaiko gimimas ar vaiko
negaés atsiradimas dliau néra lemiamas veiksnys vedyhbinisantykii suirimui. Mokslireje
literatiiroje teigiama, kad ngalaus vaiko atsiradimas Seimoje tik parySkina badys
nesutarimus, susiformavusius afiksl. Kita vertus, R. Ruskus (2002) pastebi, kadaseis ¢vy
palieka Seima, kai Seima nesugeba pertvarkyti tarpusavio saptyknus nggaliam vaikui ar jam
tokiu tapus ¥liau ir kai negauna pagalbos is Salies.

Verta atkreipti dmeg | tai, kad kartais évai, bandydamijveikti krizines situacijas
(depresiy, susitaikyti su likimu, priimti negalir pan.) gimus ngaliam vaikuiar vaiko negalei
atsiradus #liau, gali nepastedti kity Seimos natj, ypa sveilky vaiky, poreiky. T&tiau ir jiems
taip pat reikiadvy meilks, Silumos, @mesio ir gyvenimo patarim(Ruskus, 2001). Pazytina,
kad dauguma (62,9 proc.) tyrime dalyvawsespondent be nggalaus vaiko augina kitus
vaikus. Todl tyrimo metu buvo svarbu iSsiaiSkintgr tévai vienodai skiria @mesio tiek
sveikam, tiek nggaliam vaikui ir ar gali jie pritaikyti tvyses patir§, aukléjant vaikg su negale

ISanalizavus tyrimo duomenis, paaigk kad apie pus(46,1 proc.) &vu skiria daugiau
démesio nggaliam vaikui, maziau nei p&g41,2 proc.) &vy — visiems vaikams vienodai, ir tik

keletas (1,96 proc.)ujdaugiau dmesio skiria sveiko vaiko awjimui/prieziurai. Tuo tarpu
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deSimtadalis (10,78 procdviy negatjo vienareikSmiskai atsakyti § klausimy. Kaip pastebi R.
Butkute, J. RuSkus (2000), mmliyju Seimos nar broliams/seserims neretai tenka iS naujo
adaptuotis Seimynifje situacijoje pertvarkant savo emocija8l deigalaus vaiko atsiradimo
Seimoje ir ¢vy nevienodo @mesio skyrimo. Bl ankstyvo susidrimo su skausmu, nelaime, gali
atsirasti emociiitampa arba susiformuoti socialinis brandumas.

Kaip pazymi Rothman (cit. pagal \takauskien, 2006), daznaiévai jaiasi tarsi
skirtinguose vaidmenyse su savo nettidrs negals ir nagaliais vaikais, toél negali pritaikyti
turimos tvystes patirties, aukjant vaikh su negale. Remiantis atlikto tyrimo duomenimis,
daugiau nei ketvirtadalis (26,5 procévi teigia, kad gali pritaikyti dvystes patirf aukkjant
vaika su negale, maziaus nei pu@4,1l proc.) respondaptnurodo, kad dvystes patiri gal
pritaikyti tik iS dalies, ir tik 29,4 procéty pripazsta, kad ngalaus vaiko aukjimas visiSkai
skiriasi nuo sveiko vaiko auflmo. Tai rodo, kad &vams pavyksta susitvarkyti su vaidmen
derinimu auk¢jant neturigius negals ir nggalius vaikus.

Tiriant, kokig jtakg vaiko negalia tugjo santykiams su artimaisiais, draugais
paaiskjo, jog daugumos (68,5 proc.) respondesantykiai su artimaisiais ir draugais (61,7)
iSliko tokie patys. Ketvirtadalis (25,9 proc.) resplent; teigia, kad gy santykiais su draugais
nutriko, menka dalis (3,1 proc.) respondgntsusilpgjo. Tuo tarpu tik nedideéldalis (9,3 proc.)
tévy nurodo, kad santykiai su ginéimis nutiko ar susilpgjo (1,2 proc.). R. B&itnait (2003)
irgi pastebi, jog sutrikus Seimos pusiausvyral daiko negats dazniausiai drawgratas
kuriamas iS naujo. Santykiai su ankstesniais digua&la, negaliojo Seima draugiesSko tarp
tokiu kaip jie Seim.

Kitas svarbus aspektas, klbuvo siekiama iSsiaisSkintar nejgalaus vaiko auginimas
turéjo jtakos Seimos nay darbui/karjerai. Analizés metu paaisfo, kad daugiau nei pusei
(73,5 proc.) respondannheteko atsisakyti darbo/karjeros. Be to, tikdiais (27,7 proc.) motin
dél vaiko prieziiros atsisak darbo/karjeros.

Taip pat tyrimo metu respondanteirautasi,kaip nggalaus vaiko gimimas ar vaiko

negaks atsiradimas #iau paliet¢ Seimos ekonomigipadét (zr. 2 pav.).
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2 pav.Seimos ekonomii padétis gimus ndgaliam vaikui
ar vaiko negalei atsiradusvéliau

Nustatyta, kad kiek maziau nei pusei (46,3 proespondeni neggalaus vaiko gimimas
ar vaiko negais atsiradimas aliau netugjo jtakos Seimos materialinei gerovei. 40,1 préeyt
teige, kad jp materialire situacija pablogo, tik keletas (3,1 proc.gvu nuroct, kad materialia
situacija tapo labai sunki. Taigi, jgalaus vaiko gimimas ar vaiko ne¢gmhtsiradimasatiau turi
itakos Seimos materialinei gerovei, nes iSauga &egueartojimo poreikiai.

Tyrimo metu atkreiptas éinesys i Seimos galimybes dalyvauti visuomeniniame
(kult@riniame) gyvenime gimus rigaliam vaikui ar vaiko negalei atsiradusélrau. Remiantis
tévy atsakymaiduvo iSsiaiskinta, jog daugiau nei pag53,7 proc.) respondentalyvavimas
visuomeniniame (kuilriniame) gyvenime buvo apribotas, tuo tarpu perddiad(21,0 proc.)
teige, kad nggalaus vaiko auginimas visiSkai apribojo Seimosywalima. J. Ruskus, D.
Gerulaitis, A. Vaitkeuvtieré (2004) kallkkdami apie Seimos laisvalaikio pakys irgi nurodo, jog
gimus negaliam vaikuiar vaiko negalei atsiraduglau, Seimai sunkiai sekasi atlikti rekreagin
funkcija.

Vienas iS Sio tyrimo akcemt- negalius vaikus augindiny Seimy (tévy) poreikiai. Kaip
teigia R. Butkewliené (2001), Seimos poreikiai sunkiai nusakomi, neslgisi skiriasi savo
poreikiy suvokimu ir j; interpretacija. Tod Sio tyrimo metu Seimos poreikiai — tadvty
pageidavimai, perspektyvoje pathntys Seimaiveikti su vaiko negalia susijusius sunkumus.

Tyrimo metu respondentams buvo pateiktas atvirasisinas apie&Seimai iSkylatdius

poreikius, auginant ngaly vaikg. Tyrimas atskleid Siuos rezultatus (zr. 3 pav.).
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poreikis tikslams
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Materialiniai \ / Platesis pagalbos ir

oreikiai | T - artimyjy ir specialist
P Seimos poreikiai ] poreikis

3 pav.Seimos poreikiai auginant nggaly vaika

PaaiSkjo, jog tvams ypa svarbi informacyg apie vaiko raid, apie paslaugas vaikui ir
Seimai, apie vaiko ugdymatsizvelgiani jo specialiuosius poreikiu§iy poreikiy svarba Seing,
auginagiu negaly vaika, gyvenime atskleidzia ir uzsienio mokslininkai ikaip Bailey ir
Blasco, (1990), Starke ir Moller, (200@)mupuosa (1996) (cit. pagal Butketiené, Majeriere,
2006).

Kitas tyrimo metu iSryS§es Seimos poreikis pagalbais artimyjy ir specialist. Tévai
nurock, jog jiems ypé svarbus glaudesnis bendradarbiavimas su speaiglistairiy specialisi
pagalba vaikui ir Seimai, taip pat artim palaikymas, supratimas, bendravimas. Tai rodo, kad
Seimai negak situacijoje iSkyla poreikis gauti kugvairiapusiSkesin socialin palaikymy ir
param. Pagalba iS specialigt artimyju padeda Seimai stiprinti problemveikos jgadzius,
lengviau prisitaikyti prie pasikeitusiaplinkybiy ir priimti vaiko negak.

Tyrimas parod ir tai, kad Seimai ne maziau svasbyramaterialiniai poreikiai, ypd
namy pritaikymo vaikui, atsizvelgiantjo poreikius, finansiniaiSeimos materialiniai istekliai
kuria Seimy, auginakiy negalius vaikus, stabilum leidziant tenkinti via; Seimos nati
poreikius (Gerulaitis, Blkuté¢, 2008). Verta atkreipti @neg i tai, jog tvai nuroa ir laiko
asmeniniams tikslams realizuoti poreikswarky: uzsiimti megstama veikla, save realizuoti,
tobulkti profesireje veikloje. Kaip rodo J. Levickiess (2005), J. RusSkaus, D. Gerdiaj A.
Vaitkevicienes (2004) tyrimai, daznai Seimauginadiy nggalius vaikus, laisvalaikio, poigiy
tenkinimo, ar kazkurio Seimos nario interesai ndk@®nnes Seima daugiausia laiko skiria
neigaliam vaikui.

Tyrimo metu domtasi su kuriais sunkumais dazniausiai susiduria Seimajgindama
nejgaly vaikg. Remiantis J. RusSkaus, D. Gerdiaj A. Vaitkeviciaus (2004), R. Jusiés, L.
Bogdonai¢s (2004), D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003), RA. Turnbull, H.R. Turnbull

(1999) ir kit iZvalgomis, dmesys atkreiptag Siuos aspektusiaiko sveikatos iklée, pagalba
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(parama)

vaikui, dvy socialiniai, psichologiniai

pagalba/paramadvams(zr. 11 lented).

sunkumai,

11 lentet. Seimos nariy sunkumai auginant nggaly vaika

auginant joaly vaikg;

Sunkumai Sunkumy raiSkos pozymiai Taip Ne IS dalies
Skaié. | % Skai¢. | % Skaié. | %
Vaiko sveikatos problemos. 66 40,7 41 25,3 55 34,0
Susije su vaiko | Dél negalios vaikas patiria bendraamaitstimima. 48 29,6 | 67 414 | 47 29,0
sveikatos tukle Sunkumai sprendziant vaiko elgesio problemas. 46)] 42871 43,8 | 45 27,8
Sunkumai prisitaikant prie vaiko fizigiir emociniy pokyiy. 52 32,1 | 68 42,0 | 42 25,9
Informacijos tiikumas apie pagalbos galimybes vaikui. 52 32,1 | 73 45,1 | 37 22,8
Istaigy, teikiartiy pagalla vaikui, trikumas. 39 24,1 76 46,9 47 29,0
Susije su pagalba| Kompetenting specialisy trikumas. 42 25,9 | 65 40,1 | 55 34,0
vaikui Sunkumai susg su vaiko ugdymu/ugdymstaigos pasirinkimu.| 38 235 92 56,8 32 198
Sunkumai bendraujant su istaigomis teikiatiomis | 19 11,7 | 108 66,7 | 35 21,6
pagall/param vaikui.
Seimynires pareigos ir profesis karjeros derinimo sunkumai. | 51 31,5 | 68 42,0 | 43 26,5
Tévy socialiniai, | Jums sunku konkuruoti darbo rinkoje su kitais datbjais. 34 21,0 94 580 34 21,
psichologiniai Susiduriate su neigiama aplinkimiuomone. 28 17,3 | 91 56,2 | 43 26,5
sunkumai, Jums sunku pasitiki aplinkiniais. 28 17,3 | 105 648 29 17,9
auginant neigaly | Jautriai emociskai reaguojateplinks (situacijas). 34 21,0 | 67 41,4 | 61 37,7
vaika Sunku susitaikyti su vaiko negale. 44 272 64 39,54 33,3
Paramos/pagalbos, agjdnt négaly vaika, trikumas S| 44 27,2 | 75 46,3 | 43 26,5
Susije su | sutuoktinio.
pagalba/parama | Nepakankama sociaknpagalba i$ specialistJums ir jisy | 37 22,8 | 63 38,9 62 38,3
tévams Seimai.
Nepakankama psichologirpagalba iS specialistdums ir fisy | 45 27,8 | 70 43,2 | 47 29,0
Seimai.
Tévy savipagalbos grupitraikumas. 33 20,4| 88 543 41 258

Analizés metu nustatyta, kad aktualiausi Seimai, augiaaneggaly vaika, sunkumai yra

susig su vaiko sveikatosikle. Tuo tarpusunkumai susij su pagalba vaikui,étry socialiniais,

psichologiniais sunkumais, pagalba/parandgams nors ir yra svaiis, t&iau su jais susiduria
mazesnis respondenskatius. Kaip pabizia A. Bakk, K. Grunewald (1997), D. P. Hallahan, J
M. Kauffman (2003) A. Zaborskis, S. Gradeckien. RusSkus (2001), R. Juster§1999),

nepalanki vaiko sveikatos diagriozra pirmire priezastis negitamai paveikianti Seimos

funkcionavim, tockl galima numanyti, kad visi kiti sunkumai yra istiagai.

Tyrimo duomenys apisunkumus susijusiusu vaiko sveikatosikle atsklei¢, kad

pakankamai didelis (40,7 proc.) respondeskatius akcentuoja vaiko sveikatos problemas. Be

to, nemaza dalis (32,1 proc.) respondestokoja ar iS dalies stokoja (22,8 proc.) inforijuec

apie pagalbos galimybes vaikui. Kaip rodo tyrimai Kiltenienés, J. Ruskaus, A. AliSausko,
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2003 ir kt.), ¢vai, auginantys rigalius vaikus, tikrai n@ty zZinoti daugiau palyginus su ta
informacija, kura gauna is specialigt

Tyrimo rezultatai, atskleidziantysunkumus susijusius spagalba vaikui,rodo, kad
beveik pus (46,9 proc.) respondaptmano, kad pakankataigy, teikiartiy pagalla vaikui. Be
to, dauguma (66,7 procgviu nesusiduria su sunkumdisndraujant systaigomis teikiadiomis
pagalla/param, vaikui. Paste&tina, jog penktadalis (23,5 proc.) respondentsusiduria ir
panasus skaius (19,8 proc.) iS dalies susiduria su dilemaneagiant ugdymastaigas vaikams.
Taip pat nustatyta, jog pakankamai ne mazai d@®&© proc.) &évu triksta arba iS daliestksta
(34,0 proc.) kompetentimgspecialisi. Tokia €vy nuomor gali atspindti prieStaring Lietuvos
situacip - pagalbosistaigi negaliems vaikams buvimas, dar negarantuoja kokyBiSko
optimalios pagalbos vaikui.

Nagrirgjanttéevy socialinius, psichologinius sunkumus, auginargaly vaikg paaiskjo,
kad penktadalis (21,0 proc.) respondergutriai emociskai reaguojaieplinka (situacijas), tuo
tarpu daugiau nei tédalis (37,7 proc.) respondenteigia, kad tik iS dalies taip jaasi.
Tikétina, kad psichologigs problemos, su kuriomis susiduria dalis respongeatsiranda kai
sunkumai virsh tévy galimybesiveikti juosiprastais bdais. Be to, nuovargis ir rutina gali labai
atsunkinti gyvenira, daznai neleisti pamatyti jo ma#ziaugsm ir sukelti apati, depresiSkum
(Ruskus, 1997; Bakk, Grunewald, 1997). Akivaizduar, kad daugiau nei p&g56,2 proc.)
respondent nesusiduria su neigiama aplinkimuomone ir jiems nesunku pasitkaplinkiniais
(64,8 proc.). Taip pat tyrimo metu iSsiaiSkintag joedidet dalis (39,5 proc.)évy susitaiké su
vaiko negalia. T&@au kaip pastebi A. Nedelsky (2004¢viy psichologinis nesusitaikymas su
vaiko negalia gali skatinti ir paties vaiko nepasgtyma.

Be to, tyrimo duomenys atskleidkad tré&dalis (31,5 proc.)évy patiria Seimynias
pareigos ir profesits karjeros derinimo sunkumus, o ketvirtadalis (3&:&c.) respondent tai
patiria iS dalies. T@au paaiSkjo ir tai, jog daugiau nei pag58,0 proc.) respondapnemano,
kad jiems sunku konkuruoti darbo rinkoje su kitdésbuotojais. Tai iSrysSkinay isitikinima,
kad jie sugebailti konkurencingi darbo rinkoje, nors ir susidurtatam tikrais sunkumais.

Rezultatai apiesunkumus, susijusius su pagalba/pararéeains, atskleid, kad pus
(54,3 proc.) respondantlalyvauja ¢vy savipagalbos gruge. Likusi dalisdvy teigia, kad évu
savipagalbos grupii$ dalies tiiksta (25,3 proc.) arbaiksta (20,4 proc.). Kaip rodo tyrimai,
suprasdami vienas kito problemas savipagalboségrupriai gali dalytis ziniomis, asmenine
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patirtimi ir jausmais, gali pat vienas kitam suprasti savo galimybes, igspriskilusias
problemas arba pakeisti dabagtisituacip. Tockl tikétina, kad tyrimo dalywj lankymasis
savipagalbos gruse teigiamai veikiay psichologir bisery ir padeda spsti iSkylartias
problemas.

Taip pat tyrimo duomenys par@dkad daugiau nei pusei (61,1 proéyu yra teikiama
pakankama socialénr psichologire pagalba (56,8 proc.) IS specialishors likusi évy dalis  ir
stokoja. Sii pagally stoka, gali sietis sujneprieinamumu arba nezinojimu kur galimayputi.

Be to, tyrimu buvo atskleista, jog beveik py46,3 proc.) respondantmano, kad jiems
netiiiksta paramos/pagalbos, atjght neégaly vaika, i sutuoktinio/es. Sis aspektas reikdmingas
Seimos gyvenime, nestvai, gaunantys daugiau paramos iS sutuoktinidjave pabézia
neigiamus ngalaus vaiko augimo padarinius, patiria maziausreijos epizod, problemy
Seimoje, maziau linkpercttai globoti vail ir jauciasi laimingesni (Jusieén Bagdonait, 2004).

2.2.3. Paramos (pagalbos) Seimai ypatumai

Seimos yra nuolatiffe siveikoje su aplinka, kuri funkcionuoja kaip vieningstema,
kurianti mechanizmus, padeddus jveikti krizes (pvz., ng@alaus vaiko giming), stresorius
(biologinius, ekonominius, socialinius ar psichatoegs pavojus Seimos sistemai) ir prisitaikyti
prie besikadiarciy salygu (Gerulaitis, Delkut, 2008).

Seima, auginanti rigaly vaika, susidirusi su profesionaliu ir/ar neformaliu pagalbos
tinklu turi jaustis komandos nare. Vienas iS padjniy komandos bruagzyra bendradarbiavimas
(Alisauskierg, 2002). S. AliSauskien L. Milteniere (2004) bendradarbiavianapibidina kaip
darbas kartu, sujungus intelektinéggs, pagalba vienas kitam, bendras problemos Sprasdr
bendras sprendimo pmimas.

Remiantis moksline literata buvo iSskirti tokiepagalbos Saltiniai Seimai, auginédiai
negaly vaikg: neformali struktzra (giminés, draugai, kaimynai, bendradarbiagpecialistai
(medikai, specialieji pedagogai, psichologai, NVearliotojai, socialiniai darbuotojai ir pan.),
valstylz parama Bitent Sie Saltiniai pasirinkti kaip esminiai kriterijai analizuojaneignos

patirti, susijusd su pagalbos gavimu (Zr. 4 pav.).
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Specialistai(valstybini; jstaigy ir NVO
darbuotojai)

Seima auginanti
nejigaly vaika

Neformali strukt @ira (gimines,
drannai kaimvnai hendradarhi:

4 pav Pagalbos Saltiniai &vams auginantiems nggalius vaikus

Kaip buvo mirtta, vienas i$ potencialipagalbos Saltini Seimai yraneformali strukéra
(giminés, draugai, kaimynai, bendradarbiai). S. Lesinski€A000) pabizia latent Sios
iSplestines Seimos naw, draug, paramos svadp) sprendziant Seimos problemas, padedant
uzkirsti kel pirminei Seimos socialinei izoliacijai. Atsizvedgiti tai, tyrimo metu respondant
buvo klausiamaar jie sulaukia pagalbos iS gimim, draugy, kaimyrng, bendradarbi;, bei
kokig pagallyy gauna.

Tyrimo metu nustatytas svarbus neformalios stmaddg paramos indis | Seimos
problemy sprendim. Taikant turinio (content) anadiziSskirtos kelios kategorijos, atspindios

Seimos ir neformalios strukios bendradarbiavimo egrfer. 12 lented).

12 lente¢. Seimos ir neformalios strukiiros bendradarbiavimas

Kategorijos Subkategorijos

Pasikeitimas informacija | Pasidalinimas iSsamia informacija apie vaiko svei&dnkle su artimiausia aplinka.

Klausymas atliepiant, neteisiant, kagldi gabty ivertinti esam situacip ir pamatyti save
kontekste, numatytsusitaikymo strategijas.
Dalinimasis patirtimis apie vaikaukkjima ir tenkinant y poreikius.

Psichologinis palaikymas| Isijautimasi Seimos situacyjir jos supratimas.

Vaiko negalios péimimas.

Tévy pasitikejimo savimi ir aplinka stiprinimas.

Pokalbiai su kitais vaikaisyjiSklausimas ir atsizvelgimagy poreikius.

Reikiamos ir savalaiks | Artimiausia aplinka teikiavairiapusiSlky pagalba, kuri didina Seimos pgiim tinkamaiiveikti
pagalbos suteikimas sunkumus, suteikia galisavarankiSkai imtis priemani veiksmy, siekiant reikiam pokyiy
Seimoje.

Parama kritiniais laikotarpiais, Seimos stiuisavybiy ir patirties pahiZzimas.
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Neformalios strukiros ir Seimos bendradarbiavimo kriterijai apimas tkategorijas:
.Pasikeitimas informacija“, ,Psichologinis palaikyas“, ,Reikiamos ir savalaiks pagalbos
suteikimas*.

Kategorija,Pasikeitimas informacija“ atspindi dalijimasi iSsamia informacija apie vaiko
sveikatos bkle, vaiky aukkjimo patirti ir ju poreikiy tenkinimg, taip pat Seimos artigny
gelejima isiklausyti i tévy poreikius, problemas, atliepti jiems, neteisiangsumenkinant.
Kadangi &¢vy pasisakymuose iSry§k pasikeitimas informacija kaip vienas iS paramos
komponeni, galima numanyti, jog Seimoms iS tiesvarbu aptarti aktualiugrykius, dalytis
potyriais, kurie leidzia jausti nuolafitarpusavio émesg, ripest vienas kitu. Toki mintj iSkelia
ir D. Gerulatis, J. Blkuté (2008). Be to, mokslininkai pastebi, jog jausniasijs leidzZia atsiverti
kitiems Zzmorms, skatina paos Seimos atvirug siel dalytis patirtimi, optimizuoja gyvenia

Kategorija ,Psichologinis palaikymas* atspindi neformalios struitos geljima ir
pastangassijausti i Seimos situacyj ir ja suprasti, priimti ngaly vaika, bei iSklausyti ir
atsizvelgti i neigalaus vaiko brolio/sesers poreikius. Visa tai sigkisaugumo, pasittimo
atmosfes, harmoniy, leidzia iSlaikyti Seimos santykipusiausvys. Be to, R. Butkewiené
(2001) pastebi, jog emocis paramos srityje neformali parama yra efektyvass formali, cl
to daugiausia Lietuvos Seipir ieSko emocias paramos savo Seimoje ir tarp attigmoni.

Kategorijoje ,Reikiamos ir savalailés pagalbos suteikimas‘iSrySkéja neformalios
strukfiros visapusiskos pagalbos suteikimas kaifinas didinant Seimos pmjuma tinkamai
iveikti sunkumus, suteikti gali savarankiSkai imtis priemani veiksmy, siekiant reikiam
pokyiu Seimoje. Taip pat iSry8ja paramos Kkritiniais laikotarpiais teikimo svarlteei
neformalios strukiros gebjimas pabézti Seimos stipasias savybes ir patirt Tikétina, kad
butent Sios pagalbos suteikimas palengvina §epatyrusi krize gimus n¢galiam vaikui, nagt

Taigi sukurta strukira leidzia suprasti neformalios strakds pagalbos esgnKaip teigia
L. Bagdonai (2000), kai aplinkiniai visapusiSkai remia Seiin su negalios vaiku elgiasi taip
pat, kaip ir su kitais vaikais, visi Seimos najaiiasi laisvesni ir labiau priimtini. O tai padeda
susidoroti su isSkilusiais sunkumais. Bbdinant galimus bendradarbiavimo kriterijus, galim
suteikti efektyvesapagalf.

Kitas potencialus pagalbos Saltinis Seimai, spriamizpsichosocialinius poreikius ir

problemas, yrgvairig sri¢iy specialistai Todl tyrimo metu pirmiausiai buvo teiraujamagi
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kokias jstaigas évai kreipiasi (kreigsi) dél paramos ar pagalbos Seimai, augindamijgaly
vaikg.
Tyrimo duomenys atskledgd kad dauguma (91,4 proc.pvti kreipiasi (kreigsi) 1

sveikatos priefiros istaigi. Be to, daugiau nei p&ég64,8 proc.) &vu kreipiasii socialires

paramos skyt, Svietimoijstaigy (71,0 proc.) ir pedagoginpsichologir tarnyly (53,7 proc.).

Nustatytas ir tai, jog teelalis (22,8 proc.) respondenkreipiasi (kreigsi) i savivaldyl,

seniinija (22,8 proc.) ir psichologo konsultacijos kabiné29,0 proc.). Sie tyrimo rezultatai

padeda identifikuoti, kokiai pagalbawvai teikia pirmenyb augindami vaik su negalia.

Taip pat tyrimo metu buvo daitasi Seimos ir specialigt bendradarbiavimo patirtimi

Remiantis S. AliSauskiene (2000), B. Kreiviniened@2), L. Milteniene, J. RusSkumi, A.

AliSausku (2003), émesys atkreiptasSiuos aspektugeimos situacijos pazinimas, pasikeitimas

informacija tarp Seimos ir specialistbei empatijostaikymas, konfidencialumas ir pagarba

Seimai,partneriSkas problem sprendimas ir sprendimo grnimas, orientacij ; vaiko gerog
(Zr. 13 lent&d).

13 lente¢. Seimos ir specialisa bendradarbiavimas

Atsakympy variantai Taip Ne IS dalies Sunku
BENDRADARBIAVIMOKRITERIJAI pasakyti
Sk. % Sk. | % Sk. % Sk. %
Specialistai yra atlik Seimos situacijosivertinima, t.y. aiskinosi
Seimos situacijos | $eimos problemas, poreikius, kurie atsiranda angindgaly vaika. 48 | 29,6 | 59 | 36,4 | 55 | 340
paZinimas E— S _ i
Specialistai isiklauso i Seimos problemas, interesusjkd<iius,
ieSkodami geriausio sprendimo vaiko ir $eimos geirov 40 | 24,7 | 55 | 340 | 64 | 395 | 3 |19
Specialistai bendraudami su Seima, pateikia infoijggos nariams
suprantama kalba, t.y. nenaud@jeantriy ssvoky, specialy termirg, | 91 | 56,2 | 35 | 216 | 35 | 216 | 1 | 06
Pasikeitimas kurie Jums nesuprantami.
informacija, Specialistai sudaro Seimai galimybdalytis su jais patyrimuj 46 | 284 | 63| 38,9 50 30 3 1,9
empatija baimemis, fipegiais, kurie atsiranda auant nggah vaika.
Seimos nariai jatiasi visavetiais partneriais bendradarbiaudami [s#5 | 27,8| 48| 29,6 56/ 346 1 8,
specialistais.
Konfidencialumas, | Specialistai paslaptyje iSlaiko Seimos problemas. 70 | 4322| 33| 204 16/ 99 43 26
pagarba Specialistai gerbia Seimos privataim 81 | 500| 30| 185 37| 228 14 8,
Specialistai kartu su Seimos nariais nustatdr japlinkos galimybeg 36 | 22,2| 60| 37,00 60 37, 6 3,7
PartneriSkas problemoms spsti.
problemy Specialistaitraukia Seimos narius sudarant paramosgplan 41 | 253 | 68| 42,0 50 304 3 1,9
sprendimas ir Specialistai atsizvelgia Seimos nati nuomor, ieSkodami geriausiop 51 | 31,5 | 35 | 21,6 | 68 | 42,0 8149
sprendimo sprendimo vaiko ir Seimos gerovei.
priémimas Specialistai suteikia bazis slaugos, medicinos, psichologijgs38 | 235 55| 340 64 395 5 31
ugdymo, socialis paramos Ziti
Specialistai padedavamsizvelgti savo stiphsias puses, fizinius if 25 | 154 | 81| 50,0 53 32, 3 1,9
psichologinius resursus, padedas jveikti gyvenimo sunkumus.
Specialistai teikia Seimos nariams tinkapagalla, kuri padeda jiemg 15 | 9,3 | 94| 58,0 48 29, 5 3,1
kontroliuoti savo gyvenim
Tévai yra informuoti apie veikiatias savipagalbos grupes. 62 | 383| 65| 40,1 32| 194 3 1,9
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Specialistai padeda Seimos narian®elgti vaiko potencialiag 48 | 29,6 | 50| 30,9 63 38 1 0,6
Orientacijaj vaiko | galimybes ir paéli jam atsiskleisti.
gerow Seima yra specialistitraukiamaj vaiko raidos vertinimo ir ugdym¢ 52 | 32,1| 54| 333 53 32, 3 19
proces.
Specialistai informuoja Sein apie ji ir kity, Seimai aktuali | 60 | 37,0 | 48| 29,6/ 53 32, 1 0,4
specialist/tarnyhy, funkcijas, veiklos tikslus bei@bmas paslaugas.
Seima pasitiki specialisteikiama pagalba/kompetencija. 55 | 340| 33| 204 64 395 1 6,2

Rezultatai apie Seimos ir specialistendradarbiavim atsklei¢, kad pus (50,0 proc.)
respondent yraisitiking, kad specialistai gerbia Seimos privatumir bendraudami su Seimos
nariais pateikia informacija suprantama kalba (5&@c.). Paais}o ir tai, jog tr&dalis (37,0
proc.) Seim buvo informuotas, kitas t¢dalis (32,7 proc.) iS dalies informuotas specialegpie
ju ir kity Seimai aktualj specialist/tarnyhy funkcijas, veiklos tikslus bei @iomas paslaugas.
Penktadaliui (23,5 proc.¢wu buvo suteiktos, o daugiau nei ddaliui (39,5 proc.) iS dalies
suteiktos baziés slaugos, medicinos, psichologijos, ugdymo, swgislparamos zinios. Tuo
tarpu ne maza (40,1 proc.) dalésf nebuvo informuota apie veikigias savipagalbos grupes.
Rezultatai rodo, kad pagrindiniais klausimaidvai yra specialist informuojami, nors
pasigendama informacijos apé savipagalbos grupes.

Tyrimo duomenys api&eimos situacijogvertinimy pasiskirst apytiksliaii tris dalis.
Daugiau nei tr&dalis (36,4 proc.) respondenteige, jog ju Seimos situacijogrertinimas nebuvo
atliktas. Tuo tarpu telalis €vy nuroct, kad specialistai yra atkkiSsany (29,6 proc.) ar dalin
(34,0 proc.) ¢ Seimos situacijogvertinima. Verta atkreipti dmeg ir i tai, jog penktadalis (22,2
proc.) respondentteige, kad specialistai kartu su Seimos nariais nugtaoaplinkos galimybes
problemoms spssti, tuo tarpu tré&dalis (37,0 proc.) respondarnt specialistai maziau atsizvelgia
1 negalaus vaiko artimiausios aplinkos galimybesébadPazynttina, jog trédalis (32,1 proc.)
tévy nurodt, jog Seima specialigtouvoitrauktaj vaiko raidos vertinimo ir ugdymo procgguo
tarpu kitas trédalis (32,7 proc.) respondaenteige, jog Seimos atsakomylsiame procese buvo
menkesh. Be to, daugiau nei ttdalis (42,0 proc.) respondentsutinka, jog specialistai
atsizvelgia; ju nuomor, ieSkodami geriausio sprendimo vaiko ir Seimo®ger Kiek mazesnis
skarius (31,5 proc.)évy teigia, kad specialistai daugiau pasikliauna gaatirtimi. PaaiSkjo ir
tai, kad trédalis (30,9 proc.)évy teigia, kad specialistai nepadeda jigihgelgti nggalaus vaiko
potencialias galimybes ir pétil jam atsiskleisti. Be to, pakankamai digelalis (42,0 proc.)
respondent prisipaista, jog Seimos nariai nebuitoaukti sudarant paramos ptatsizvelgiant

1 Siuos rezultatus daroma iSvada, kad specialigrai aiSkinasi Seimos situagijr jos nariy bei

78



artimiausios aplinkos galimybes gpti iSkylartias problemas, tgau nelink; pabgézti nggalaus
vaiko asmeninius geépmus ir itraukti visus Seimos narius sudarant paramosplan

Atlikus tyrima nustatyta ir tai, jog tik menka (43,2 proc.) das; mano, kad specialistai
paslaptyje iSlaiko Seimos problemas. Dauguma (B86.) €vu tik iS dalies pasitiki specialist
teikiama pagalba/kompetencija, penktadalis (20@t.priS viso nepasitiki jais, o deSimtadalis
(6,2 proc.) évu — dvejoja. Be to, daugiau nei ddalis (38,9 proc.) respondenteigia, kad
specialistai nesudaro jiems galimybdalytis su jais patyrimu, baigmis, fpe<iais, kurie
atsiranda aukjant negaly vaika. PaaiSkjo ir tai, kad trédalis (29,6 proc.)évu nesijadia
visaveriais partneriais bendradarbiaudami su specialistaseSimtadalis (8,0 proc.gviy neturi
vieningos nuomots | tai. Daugiau nei pus (58,0 proc.) respondantyra isitiking, kad
asmeniskai jiems specialistai neteikia tinkamos aflags, kuri igalinty spesti iSkylartias
problemas. Be to, pag50,0 proc.)&vy mano, kad specialistai nesistengiagbeidvamsizvelgti
ju stipriasias puses, fizinius ir psichologinis resursus,epadius jveikti gyvenimo sunkumus.
Gauti tyrimo rezultatai atskleidzia, kadvai abejoja specialigt konfidencialumo islaikymu,
specialistt darbe pasigenda psichologinio palaikymo ir lygsasko bendravimo sprendziant
problemas.

Teiraujantis, kam (Seimai ar nggaliam vaikui) dazniausiai teikiama specialigt
pagalba/parama paaiskjo, jog daugiau nei pés(55,6 proc.) Seimretai sulaukia specialigt
pagalbos/paramos, o &dalis (27,8 proc.) SeimiS viso negaunajokios pagalbos. Tuo tarpu
neigaliems vaikams specialistai pagafteikia daznai (51,9 proc.) anmuolat (19,1 proc.). Kiti
negalis vaikai nors ir retai, bet sulaukia pagalbos. Aie kad daznaié¢vai specialistams
priskiria tik paramos vaikui, o ne visai Seimainkaija, mini ir J. Levickies (2005).

B. Kreiviniere (2007) teigia, kad swtingoje situacijoje, kai gimsta [alus vaikas,
Seimai turi iS karto padi specialist komanda, ypa socialinis darbuotojas. Socialinis
darbuotojas, jos teigimu, gali uzimti tarpimpackt; tarp paramos sistemos klientui teikiam
paslaug bei paties zZzmogaus, koordinuoti darbarpzinybiniame lygmenyje. Be to, A.
Prasauskiess (2003) ir N. Ivoskieés (2003) nuomone, socialinio darbuotojo veikla toiii
orientuotaj Zzmogaus (kliento) gepmu stiprinima. Socialiniai darbuotojai Seimai negsl
situacijoje gali paéti organizuoti kokybisk paslaug kompleks, kuris turi potencial jgalinti
bei suSvelninti socialinio tinklo restrukizacijos procesus. Teétltyrimo metu buvo atkreiptas
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iSskirtinis c&tmesys i socialinio darbuotojo kaip specialisto vaidmgrteikiant paslaugas

respondent Seimai (zr. 14 lenté).

14 lente¢. Socialinio darbuotojo teikiamos paslaugos

) DaZznumas Nuolat Daznai Retai Niekada
Seimai teikiamos pas Skai€. | % | Skait. | % | Skait. | % | Skait. | %
Psichologinis palaikymas 5 3,1 36 22,2 47 29,0 14 574
Seimos poreikj jvertinimas 6 3,7 24 14,8 49 30,2 83 51,2
Informavimas apie teikiamas paslauggas 12 7,4 32 819, 55 34,0 63 38,9
Konsultavimas @ teikiamy pasSalp ir 12 7,4 12 7,4 66 40,7 72 44,4

lengvaty
Konsultavimas & vaiko ugdymo| 12 7,4 12 7,4 49 30,2 89 54,0
istaigos pasirinkimo

Informavimas ar/ir organizavimagviy 6 3,7 12 7,4 35 21,6 | 109 | 67,3
savipagalbos grupi

Tarpininkavimasivairiose jstaigose af 4 2,5 7 4,3 32 19,8 119 73,
institucijose

Atstovavimas valstybis institucijose. 3 1,9 11 6,8 27 16,7 | 121 | 74,7
Laisvalaikio/uzimtumo organizavimgs 8 4,9 37 22,8 50 30,9 67 41,4
vaikui

Laisvalaikio  organizavimas  visg 3 1,9 15 9,3 42 25,9 | 102 | 63,0
Seimai

Atokveépio paslaug organizavimas 1 0,6 4 2,5 34 21)0 123 75,9
Aprupinimas  techniss  pagalbog 2 1,2 10 6,2 34 21,0 | 116 | 71,6
priemoremis

Transporto paslaugos organizavimas I 4|3 12 1,4 3722,8 106 65,4
Savanonj darbo su vaiky 2 1,2 3 1,9 30 18,5 127 78,4

organizavimas ir prie#ira.

Tyrimo duomenys atskledd kad nors daugiau nei pug1,2 proc.) respondantnuroct,
kad socialiniai darbuotojai juos informuoja api&iemas paslaugas ir konsultuojél teikiamu
pasalp ir lengvaty (55,5 proc.), tdau nemaza dalisyjtvirtino, kad socialiniai darbuotojai
Seimos narius informuoja (34,0 proc.) ar konsulu(j5,5 proc.retai. R. Butkevéiené, N.
Majorieré (2006) nurodo, kad informacijos suteikimasams apie jiems priklaus&ia parama,
esamus pagalbosithus yra vienas iS galirbei svarhi socialinio darbuotaej funkciju.

Taip pat nustatyta, kad daugiau nei ou®8,6 proc.) &vy teigia, jog socialiniai
darbuotojai organizuoja laisvalaiizimturma ju vaikams ir teikia psichologinpalaikymy (54,3
proc.). T&iau Sias paslaugas irgi suteikiatai. Tai reiSkia, jog, anot teelalio (30,9 proc.)
respondent, socialiniai darbuotojai psichologinpalaikyna jiems suteikia retai, kaip ir
laisvalaikio/uzimtumo (29,0 proc.) paslaug vaikams. Tuo tarpu D. Bartkuvienr kt. (2009)
pabgzia socialinio darbuotojo emocis ir psichologiés paramos teikimo Seimai svarb
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padedaniveikti susidariusi krizing situacij neigaliam vaikui gimus ar vaiko negalei atsiradus
véliau.

Tyrimo metu paaiSqo ir tai, jog maziau nei pusei (45,0 proc.) respemy buvo
suteiktos konsultacijos étl vaiko ugdymo jstaigos pasirinkimo ir buvavertinti juy Seimos
poreikiai (48,7 proc.). Atkreiptinas:thesysj tai, kad veiksmingos paramos Seimai planavimas ir
teikimasimanomas tik atsizvelgusvertinimo metu gautus rezultatus ir nustatytussneikstus
Seimos poreikius irikesius (Bartkuvie® ir kt., 2009). Todl socialiniams darbuotojamsitina,
dirbant su Seima, augin&da nggal vaika, atlikinéti Seimos poreikj ir latke<iy vertinima.

Akivaizdu ir tai, jog daugiau nei t¢dalis (32,7 proc.) respond@ribuvo informuotas apie
tévy pagalbos grupes, organizuotas laisvalaikis visandi (37,1 proc.), organizuotos transporto
paslaugos (34,5 proc.). Be to, paajékkad nedidelei respondendaliai socialiniai darbuotojai
suteilke tokias paslaugas/pagalbapiipino technigs pagalbos priemeémis (28,4 proc.),
tarpininkavojvairiose jstaigose (26,6 proc.), atstovavo valstylsm institucijose (25,4 proc.),
organizavo savanaridarky su vaikais (21,6 proc.) ir atokpio paslaugas (24,1 proc.).

Nagrirejant socialiny darbuotoy paslaug teikimo daznura, paaiSkjo, kad, socialiniai
darbuotojai kai kurioms Seimonpgiriu paslaug/pagalboseteikia(teigiartiy tévuy skatius nuo
trecdalio iki daugiau nei pus tiriamyjy - priklausomai nuo paslaugossies) arba teikiaetai
(teigiartiy tévy skatius nuo penktadalio iki teglalio tiriamyju - priklausomai nuo paslaugos
raSies) Taciau svarbu palgti, jog socialinio darbuotojo efektyvi interverijgali iS esrés
pakeisti Seim, auginadiu negaly vaika, situacip, kai Seimos gyvenimo kokgbdél vaiko
sveikatos bklés suprasfa socialiniu aspektu (Kreivinien 2007). Todl galima numanyti, kad
esant galimybei didzioji dalis respondemtoréty dazniau gautivairias paslaug iS socialing
darbuotoy.

Kitas iSskirtas pagalbos Saltinis Seimai, augéiremegaly vaika, yravalstyle, ypa jos
vykdoma socialia politika Seiny, auginakiy negalius vaikus, bei rigaliy Zmoniy atzvilgiu.
Nuo jos priklauso Seimir asmens ger@y visuomeRrs poziiris bei elgesys su fgaliaisiais ir ji
artimaisiais. Tod tyrimo metu buvo dosgtasi, kokig paramg iS valstylés gauna Seima
auginanti nggaly vaikg. Respondentams buvo pateiktas atviras klausimas.
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kompensuojamas Salpos pensija ngaliam nemokamos technis
sanatorinis gydymas \ vaikui iki 18 m. pagalbospriemores
é iezi laugos
U Valstybé prIE;uros ars )
transporto iSlaid < i tiksline kompensacija
kompensavimas | ka'g;iﬁgii'bos ]

\ nemokamas ugdymas ir
\ mokslas
A 4

transporto lengvatos

kartais nemokamas
maitinimasmokykloje

| kompensuojami vaistai|

5 pav.Valstybés teikiama pagalba ¢vams auginantiems nggalius vaikus

Remiantis tyrimo duomenimis, igalieji vaikai, priklausomai nuoyj negaés ir
neigalumo lygio, gauna iS valstgbivairia param (zr. 5 pav.): Salpos pensinegaliam vaikui
iki 18 m., prieziros ar slaugos tikslgn kompensacy, transporto iSlaid kompensavir,
transporto lengvatas, kompensuogasanatorifn gydyma, kompensuojamus vaistus, nemokamas
technines pagalbos priemones, nemakamgdyny ir moksh, kartais nemokam maitinimg
mokykloje.

Verta atkreipti dmeg i tai, kad gaunama parama IS valsg/itsusideda i$iesiogires
materialines pagalbos, lengvat ir aprapinimo technidgs pagalbos priemamis bei
specialiosiomis ugdymo, mokymo prierrars. Tai rodo, kad valstyje priimami svarbs
teisiniai dokumentaj reglamentuojantys ir diegiantys pazangiagaisl bei visapusiskpagall
neigaliam vaikui ir jo Seimai.

J. Ruskus (2002) teigia, kad formuojant pagalbasadoidus,itakos turi ir visuometje
egzistuojantys socialiniai vaizdiniai, nuostatosrtybés. Toadl atliekant tyrimy buvo donétasi
tevy nuomone apie visuomess pozirj (nuostatas)j neggalius vaikus ir juos auginadias
Seimas Respondentams pateiktas atviras klausimas. Argéint respondentnuomoni turin
Siuo klausimu, iSskirtos dvi kategorijos, atspirids visuomegs poziiri (nuostatas) negalius
vaikus ir juos auginaiias Seimas: teigiamas pais ir neigiamas po#ris (zr. 5 Priedas).

Kategorija, Teigiamos tendencijos‘atspindi visuome#s toleranci negaliyju vaiky ir
ju auginagiu Seimy atzvilgiu (,NuoSirdis teisingi Zmo#s tinkamai reaguoja ir supranta.
Visuomet sulaukiame ig pupratimo ir Silto bendravimo. Visuongetampa tolerantiSkest) , ju

priemima (,Visuomeres pozirris keiciasi, labiau priima®) ir palaikyma (,Sulaukiu draugg,

! Specialiojo ugdymgstatymas, 1998 m.; Vaiko gerss/valstytés politikos koncepcija, 2003; Ngaliyju socialires
integracijosistatymas, 2005 m.; Socialinpaslaug istatymas, 2006 m. bei kt.
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artimyjy palaikymo ir supratimo*).Tuo tarpu kategosij,Neigiamos tendencijos‘sudaro tokios
subkategorijos: nepakankama pagalPbalstybés socialire politika irgi néera nukreipta paeti
negaliems vaikams ir juos augindoms Seimoms. Priimtistatymai daznai pasilieka tik
deklaratyvios frazs“), triksta supratimo(,Ne visada sulaukiame supratimo. Dazniausiai
paremia, bet per ilg laikg pamirsta®), gailestis(,Sukelia gailest ir tik po ilgo bendravimo
poziiris nezymiai keliasi®), atstimimas (atskirtis),,Visuomeres poziiris, mano nuomone, yra
neigiamas — geriau, kad; jnematy. Juk jei luty kitaip, vaikas eii ; mokykd, kur gyveng ir
mokyisi pagal savodgas kartu su visais, jei reikia padedant atsakingawokytojui ir t.t.”),
abejingumas(,IS visuomers jawiamas abejingumas (nemato — neskauda)Kgltinimas
(,Kartais aplinkiniai kaltina tvus &l vaiko negalios, net ngigiline ; situacig.”),
susvetingjimas (,Manau, kad visuomehdaugiau susvetigusi kit skausmui. Ir tai na tol,
kol jie patys to nepatiria“),,iSkreiptos nuostatos(,Daznai j nggalius ziirima kaip ; objeki,
kuri reikia ,suremontuoti“, o neatsizvelgia Zmogaus asmenybindividualius poreikius.),
traksta Ziniy (,Zmoneés jawiasi nejaukiai ldami Salia nggaliojo, pasimeta, neZinagkdaryti,
sakyti*), poziaris priklausantis nuo santykartumo(,Giminaiciai su vaiko negalia susitaék kali
kurie kaimynai Ziri atsainiai, keistai“). Pastaruosiuose respondemasisakymuose iSry§jo
vidiné jtampa gveikaujant, artimumo atmetimas, emoginsavybiy priskyrimas, Zzini ir
pagalbos ribotumas.

Atlikus duomem analiz matyti, jog respondentai mano, kad visuogjenis dar iSlieka
neigiamas pozris (tendencijos) neggalius vaikus ir juos auginaims Seimas Taiau svarbu
pastebti, kad Siandien, lyginant su ankstesniu laikotarpiai socialigs nuostatos rigaliyju
aztvilgiu pasizynjo abejingumu 8 negaliyju ir ju Seimy izoliacijos, jau rySks poziirio i
neigaliuosius skirtum bruozai (Ruskus, 2002). Suprantama, jog galgngbgaliam Zmogui
gyventi pilnavert gyvenina bendruomet¢je slygoja abipug saveika: sveikk zmoni
pasirengimas priimti kitakindivida bei negalaus Zzmogaus pastangagilveikliam (Galkiert,
2001). Kita vertus, per ifglaika nepalankus nusistépes visuomes poziiris dazniausiai ir
tampa pagrindu neégti kurios nors grugs nari;, nepripazintiy ivairoves ir teigiany bruoiy,
klaidingai, nedraugiSkaijtariai elgtis j1 atzvilgiu (Legkauskas, Jureiiené, Gudonis, 2007).
Todél viena iS prielaid, méginant paaiskinti tyrimo dalyyi nuomor apie vis dar vyraujant
neigiany visuomewrs poziiri (nuostatas) negalius vaikus ir juos augindias Seimas, yrauj

asmeni@ patirtis ateinanti iS gveikos su visuomene (bendruomene).
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Kitas svarbus aspektasj kuri tyrimo metu atkreiptas éihesys, susis Su
pagalba/paslaugomis Seimai augindiai nejgaly vaikg. Nagrirgjant § aspekd, respondentams
buvo pateiktas atviras klausimas.

Atlikus duomem analiz paaiSkjo, jog kad &vams, siekiant iSspsti iSkylartius
sunkumais ir poreikius, iiksta tam tikq paslaug/pagalbos. Nustatyta, kadvams ypé
aktualios psichologo, socialinio darbuotojo, laikino at@fio paslaugos; ugdymaggidziy,
reikalingy aukkjant neggaly vaikg; papildomos konsultacijos su gydytojais; daznegiwy
savipagalbos grupi uzsemimai; papildomi gest kalbos kursai(tevams, kurie turi vaikus su
klausos sutrikimais); specialisty uzsémimai su sveikais vaikais(nggalaus vaiko
broliais/seserimis) Nemaziau svarbiSsamesé# informacija apie ngalaus vaiko profesinio
pasirengimo ir darbo galimybes, apig@rklius nggaliems vaikamsPaaiskjo ir tai, kad évai
pageidaujadaznesnj uzimtumo (laisvalaikio), reabilitacijos, transporpaslaug, terapiy savo
nggaliems vaikams Be to, noéty papildomy specialis (logopedo, surdopedagogo,
kinezeterapeuto ir kt.) usnimy su vaiku ir savanori pagalbos.

Verta atkreipti dmeg i tai, kad pageidaujama pagalba/paslaugos sieja&isuos nat

jawtiamais poreikiais ir patiriamais sunkumais.
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ISVADOS

. Mokslinés literatiros analiz atskleidt, kad Seimos, augin&ios negalius vaikus, patiria
nemazai psichosocialipiproblemy bei poreiky. Visa tai vienaip ar kitaip paveikia
Seimos natj psichologir savijaus, Seimos nati tarpusavio santykius bei santykius su
socialine aplinka. To pasekoje Seimai négasituacijoje iSkyla poreikis gauti kuo
ivairiapusiskesnsocialin palaikymy ir param tiek iS neformalios strulatos (artimiausio
socialinio tinklo) tiek IS tolimesnio socialinio nklo (profesional). ISkeliama
bendradarbiavimo (partnergs) idkja, pabéziamas Seimos, kaip sistemos, traktavimo
butinumas aiSkinantis rgalaus vaiko ir jo artimiausios aplinkos psichoabgius
poreikius ir problemas, funkcionavimo ypatumus umatant visapusiskos pagalbos
Seimai strategijas.

. Tyrimo rezultatai apie Seimos santykipatumus su rigaliu vaiku atskleié:

daugumadvy nesivarzo savo mgalaus vaiko, skiria pakankamaindesio ne tik vaiko

fiziniams poreikiams patenkinti, bet ir emociniarankaktui su juo palaikyti, o vaiko

negalumo faky beveik neslepia nuo gimigi draug, kaimyn; ir bendradarhj. Be to,
didzioji daugumadvy teigia, kad aukja savo vaik atsizvelgdami jo specialiuosius
poreikius ir leidzia vaikui atlikti tai, &jis sugeba padaryti béwvy pagalbos;

kita vertus, paaisfo ir tai, jog apie pus tévuy riboja negalaus vaiko aktyvum ir

savarankisk veikla, jo ateities perspektyvas vertina pesimistiSkai,naigaliyju vaiky

ugdymui bendrojo ugdymo institucijoje pritaria tikiek daugiau nei tkslalis
respondent;

daugumadvy mano, kad n@alieji vis dar iSlieka pasyviais subjektais, kugyvenimas

gali bati nuspestas kit;, o visuomesas poziiri i neggaly vaika auginagias Seimas ir

p&ius vaikus dazniausiai afitiina kaip neigiam

. Tyrimo duomenys apie pokius, slygojamus vaiko negés, Seimoje rodo:

» tévai, auginantys nigal vaika, iSgyvena daug prieStaringausmy (nuolatire itamp
ir stres, nuovarg, kaltes jausm dél vaiko biklés, beggiSkum);

» vaiko negal paveikia tam tikrus Seimos gyvenimo aspektus: @augei puss Seiny
dalyvavimas visuomeniniame (kaftniame) gyvenime tapo menkesnis, daugiau nei
trecdaliy Seimy materialire situacija pablogo, apie pus tévy skirdavo daugiau
démesio nggaliam vaikui nei kitiems sveikiems vaikams.¢iba pasteéta ir tai, kad

85



tik ketvirtadalio respondentsantykiai su draugais nako. Daugumaidvu pavyksta
suderinti darb/karjeros siekim su nggalaus vaiko priedra. Be to, paais§o, kad
neigalaus vaiko gimimaséna lemiamas veiksnys vedybinsantykiy suirimui;

* tyrimo metu nustatyta ir tai, jog dauguméwvi susiduria su vaiko sveikatos
problemomis, jiems sunku pasirinkti ugdymsetaigy neggaliam vaikui, tiksta
informacijos apie pagalbos galimybes vaikui, nep&akakompetenting specialisi
sprendziant iSkylafias problemas. Taip pat t@alis respondentpatiria Seimynias
pareigos ir profesigs karjeros derinimo sunkumus;

» be to, tyrimas atskleid kad tvams, auginant ngalius vaikus, ypa svarlis Sie
poreikiai: informacijos, materialiniai, platesis pagalbos (paramos) iS artig ir
specialist, laiko asmeniniams tikslams siekti

4. Tyrimo duomenys apie teikiamos beaikstamos pagalbos Seimai ypatumus iS formiali
neformaliy strukiiry bei valstylés atskleid:

» respondentai specialistdarbe pasigenda psichologinio palaikymo ir lygssko
bendravimo sprendziant problemas, abejoja spetiak®nfidencialumo iSlaikymu.
Palyginus teoriés ir faktorires analizs duomenis, paaigjo, kad svarbiausi Seimos ir
specialistt bendradarbiavimo kriterijai yrapecialist; jsiklausimas; Seimos problemas,
interesus, dkegius, ieSkant geriausio sprendimo vaiko ir Seimosogei; tinkamos
pagalbos teikimas Seimos nariams, kuri padeda jikomgroliuoti savo gyveniq Seimos
itraukimas; vaiko raidos vertinimo ir ugdymo proegsspecialisty pagalba évams
iZvelgiant savo stipgsias puses, fizinius ir psichologinius resursusjemarius jveikti
gyvenimo sunkumuys

= tyrimo metu nustatytas svarbuseformalios struldros (giminés, draugai, kaimynai,
bendradarbiai) paramos il | Seimos problem sprendim. PaaisSkjo, kad svarbiausi
neformalios strukiros ir Seimos bendradarbiavimo kriterijai yrgPasikeitimas
informacija“, ,Psichologinis palaikymas”, ,Reikiam® ir savalaiés pagalbos
suteikimas?

» nustatyta, kad Seimos, augidars nedgalius vaikus, priklausomai nuo vaiko negair
neggalumo lygio iS valstyks gaunaivairia param, kuri susideda iStiesiogires
materialines pagalbos, lengvatir apriapinimo technids pagalbos priemamis bei

specialiosiomis ugdymo, mokymo prierrors,
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taCiau pastedtina, jog tvams, siekiant iSspsti iSkylartius sunkumus ir poreikius
auginant ngyalius vaikus, iksta tam tikg paslaug/pagalbos. Nustatyta, kadvams
ypa aktualios Sios paslaugos/pagalfaugiauivairiapusiskos informacijos, konsultagij
ir uzsiemimy su profesionalais, materiaké#s pagalbos ir atoképio paslaug, tuo tarpuy
neigaliam vaikui - specialisty teikiamy daznesni uzsémimy su nggaliuoju vaiku,
daznesn} uzimtumo (laisvalaikio), reabilitacijos, transport paslaug, terapijy,
kryptingo ir gerai organizuoto ugdymo vaikui, nemamlos ir geresés kokylas
specialiosios pagalbos technikos
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REKOMENDACIJOS

Tyrimas atskleid, kad didet dalis €vy, auginadiu nggalius vaikus, susiduria su
informacijos apie pagalbos galimybes vaikui ir dais Seimos nariams stoka. €bd
rekomenduojama, kad séniju Socialinio darbo skyriuose iSsami informacija apezialines
istaigas, paslaugas, mokymo ir ugdymsetaigas, sveikatosjstaigas, nevyriausybines
organizacijas, teikiaiias pagalb Seimoms augin&oms nggaly vaika, teiss aktus, lengvatas,
kuriomis gali naudotis Seima, ir kitas galimybestubteikiama suinteresuotiems asmenims
(Seimos nariams ir kitiems) vieno langelio principu

Atsizvelgianti tai, kad ¢vai pakankamai daznai susiduria su nekoordinuotdirsky
zinyby (asmens sveikatos pria#ns, ugdymo, socialés globos ir fipybos), teikiatiy pagalla
negaliems vaikams iry Seimoms, veikla, @inas aktyvus tarpzinybinis bendradarbiavimas,
numatant pagrindin institucia (pvz., socialidgs paramos centrai), gatim koordinuoti ir
uztikrinti nuoseklios pagalbos Seimai, augitianneigaly vaika, organizavim bei teikim.

Atsizvelgiantj tévy pageidavimus, rekomenduojama specialistams, tgilpagalla ne
tik vaikui, bet ir tvams: uztikrinti lygiaveitpartneriSk tarpusavio bendradarbiavampripazinti
tevy kaip ,ekspem” vaidmeri nustatant Seimos ir fgalaus vaiko poreikius, sudarant
individualius planus; pad tévams pétoti savo veiksm kompetency, dalinantis su jais
metodine patirtimi, Ziniomis, padedantvams izvelgti ju stipriasias puses, fizinius ir
psichologinis resursus; sudarytivams ir kitiems Seimos nariams galimybes dalytisjas
patyrimu, baindmis, mpe<iais, kurie atsiranda awfant negal vaika; pacti Seimos nariams
1Zzvelgti ir pktoti nggalaus vaiko potencialias galimybes.

Tyrimo metu buvo nustatyta, kad, remianégut nuomone, visuomes poziiris i nega
vaika auginagias Seimas ir paus vaikus vis dar iSlieka neigiamas, atspindi eggcines
nuostatas. Tad rekomenduojama masise informacijos priemase, skleidziant informagij
apie negalias turifius Zzmones iry Seimas, labiau orientuotisasmens geffimus, galias ir
iSteklius, o ne pabiti nggalaus zmogaus ar jo Seimos kitoniSkyumegaliyju asmen nasg
Seimai ir visuomenei. Labiau diskutuoti apieigedy asmen kaip gebarit aktyviai dalyvaulti

visuomerje, apie aplinkos priartiniay apie asmengalinima, 0 ne apie korekdij
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SANTRAUKA

Darbe ,Seim, auginagiy ndgaly vaika, psichosocialiniai poreikiai ir problemos*
iSkeliamas Seimg auginadiy negali vaika, psichosocialinj poreikiy ir problemy
identifikavimas bei kompleksé#is pagalbos teikimas kaip svarbus toldeimy socialires
integracijos veiksnys, akcentuojama su kokiais ig@es ir sunkumais, Seimos strakos ir
socialiny rySiy pokyiais, mikroklimato kaita, mentaliteto podgis susiduria Seima gimus
nggaliam vaikui. Taip pat akcentuojama Seimos, ne#bion strukiiros ir specialist
bendradarbiavimo svarba teikiant pagalbsai Seimai. Darbe vadovaujamasi Seimos sigtem
poziariu, kuris paremtas mintimi, jog visi Seimos nagiea susig tarpusavyje, taigivykiai, kurie
veikia viery Seimos nar paveikia ir kitus.

Tyrimu ,Seimy, auginadiy neigaly vaika, psichosocialiniai poreikiai ir problemos* siekiam
atskleisti Seim, auginadiy negalius vaikus, psichosocialinius poreikius ir pesbbs, bei
pagalbos joms ypatumus. Tyrime panaudotas apklawadti metodas (instrumentas -
klausimynas), taikyta tikslinnetikimybiré respondent atranka.

Siame darbe iSsiaiskinta, kad aktualiausi Seimagirartiai negaly vaika, sunkumai yra
susig su vaiko sveikatosakle. Tuo tarpusunkumai susi su pagalba vaikui,étry socialiniais,
psichologiniais sunkumais, pagalba/parandgams nors ir yra svaiis, t&iau su jais susiduria
mazesnis respondent skatius. Tyrimo dalyviai akcentavo kelis bendrus poitesk
atsirandatius auginant vaikk su negalia:informacijos, materialinius, platega pagalbos
(paramos) IS artimjy ir specialisiy, laiko asmeniniams tikslam#nalizés metu pasteita, jog
informacijos poreikiai ryskiai iSsiskns kity tévy poreikiy, nors ir pastariejiévy nuomone, yra
nemaziau svails. Atsizvelgiant jawiamus poreikius ir patiriamus sunkumusya pageidauja
papildomos pagalbos/paslaugau ir nggaliam vaikui.

Taip pat tyrimo duomenys par@gdog dauguma Seimpatiria tam tikrus bendrus iSgyvenimu
(nuolatirg jtamp ir stres, nuovarg, kaltts jausm dél vaiko biklés, beggiSkuny), didziajai
daugumaidvy bidingos pesimistigs mintys apie tolesnnggalaus vaiko atgit Nustatyta ir tai,
jog tokios Seimos iSgyvena savotiSkus ,persitvarkgtn Seimos dalyvavimas visuomeniniame
(kultariniame) gyvenime tampa menkesnis, iSauga vartojpooeikiai, dalis &vy atsisako
darbo/karjeros & nejgalaus vaiko priedros, susilpgja arba nutiksta santykiai su draugais,
daugiau dmesio skiriama ngaliam vaikui (jeigu Seimoje yra kitvaiky). Kita vertus pasteiba,

kad neggalaus nario atsiradimas Seimoje dar nereiSkia, jaagresia iSirimas. Be to, tyrimo
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rezultatai atskleigl kad didet daugumadvy nesivarzo savo pgalaus vaiko, atsizvelgigjo
specialiuosius poreikius ir leidzia atlikti taiag Ks pats sugeba. Tmu paaiskji ir tai, jog dalis
tévy riboja negalaus vaiko aktyvumir savarankisk veikla.

Analizuojant évy poziiri i nggalaus vaiko ugdymo vigt nggalius Zmones iry gyvenimo
perspektyvas, beévy nuomor apie visuomets poziirj | nggalius vaikus ir juos augingias
Seimas, paaigjo, kad: daugumaetvy prioriteta teikia specialiosioms mokykloms; didetialis
tévy, iSreikSdami savo nuomempie nggalius Zzmones ing gyvenimo perspektyvas, mato esam
situacip pilkame fone, o visuomeén poZziri i neggalius vaikus ir juos auginadias Seimas
dazniausiai apiidina kaip neigiama.

Turinio analizs metu paais§o, jog respondentai, akcentuodami iS neformalios
strukfiros gaunamos paramos swarisskyg tam tikrus bendrus jos komponentus, kas leido
pateikti Seimos ir neformalios strukibs bendradarbiavimo struitg. Bendradarbiavimo
kriterijai apmé tris kategorijas: ,Pasikeitimas informacija“, ,BBbloginis palaikymas®,
~-Reikiamos ir savalaiés pagalbos suteikimas®. Naggjant €vy ir specialistg bendradarbiavimo
patiri paaisSkjo, kad respondentai specialistarbe pasigenda psichologinio palaikymo ir
lygiateisiSko bendravimo sprendziant problemasjogdepecialisi konfidencialumo iSlaikymu.
Palyginus teoriés ir faktorires analizs duomenis, paaisjo, kad svarbiausi Seimos ir specialist
bendradarbiavimo kriterijai yrapecialist jsiklausimag Seimos problemas, interesugkés‘ius,
ieSkant geriausio sprendimo vaiko ir Seimos gerovikamos pagalbos teikimas Seimos
nariams, kuri padeda jiems kontroliuoti savo gyweni Seimosjtraukimas; vaiko raidos
vertinimo ir ugdymo proces specialisty pagalba évams jzvelgiant savo stipgsias puses,
fizinius ir psichologinius resursus, padedass jveikti gyvenimo sunkumus

Remiantis Sio tyrimo iSvadomis galima daryti prigda kad padedant visai Seimai
patenkinti psichosocialinius poreikius iweikti sunkumus reikia stiprinti Siuos veiksnius:
sudaryti glygas Seimai gauti kuavairiapusiSkesgi informacip apie pagalbos galimybes
neigaliam vaikui ir kitiems Seimos nariams; kurti mdedinuoti bendradarbiavimo santykius tarp
specialist, neformalios strukiros ir Seinm pagistus: lygiavetiais tarpusavio santykiais;
konfidencialumo iSlaikymu;étru sprendina priemimo ir probleny sprendimaguadziy skatinimu
per atviras diskusijas; komunikacijos metu daligfitkesiiais, strategijomis, ziniomis, tikslais,

resursais.
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Summary

The paper "Families raising a child with disahgk, their psychosocial needs and
problems” concerns raises the psychosocial needs @oblems of identification and
comprehensive assistance to these families as partamt factor of social integration, with
emphasis on what needs, difficulties and changedaimily faces with the birth of a disabled
child. It also highlights the family, the informsdructure of collaboration and the importance of
professional assistance for the whole family. Thpgy followed a family systems approach,
which is based on the idea that all family membelate to each other, so that events that affect
one family member affects the others.

The study on "Families raising a child with disdlgk, their psychosocial needs and
problems” reveals the psychosocial needs and prablef the families with disabled children
and possible direction of family support. The meklod written survey method (instrument - the
guestionnaire) and the target selection of resputisdeere used.

This work indicates that the most important difftees for families raising a disabled
child are related tthe child's health statudMeanwhile the difficulties associated with the child
support, parents' social and psychological assisteare also important, but they are faced with
lower number of respondents. The study participhmgislighted a number of common needs that
arise in raising children with disabilitiesaformation, material, wider assistance (aid) from
relatives and professionals, time for personal msgs During the analysis it was noted that
parents want more help and service for themselveshee disabled child.

The survey also showed that many families facembau of overall problems¢nstant
tension and stress, fatigue, feelings of guilt he thild's condition and helplessngsthe
majority of parents has pessimistic thoughts altbetfuture of the disabled child. It was also
established that the family is going through a kafd'reorganization™: family participation in
society (cultural) life becomes less pronouncedtgase the consumption needs of the parents,
who give up their work or career for a disableddtkicare, decrease or cease the relationship
with friends, more attention is paid to a disabtbédd (if there are other children in the family).
On the other hand, it is noticed that the emergef@disabled family member does not mean
that it is threatened with breakdown. In addititte survey revealed that a large majority of

parents do not compete their disabled child, take account his specific needs and allows him
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do what he is capable of. But it also showed traemis of disabled children limited their
children’s activities and their self-employment.

The analysis of parental attitudes to the disablattl's education area, disabled people
and their life prospects, and parents' views orlipwalttitudes towards children with disabilities
and their families showed that most parents pigdecial schools, a large proportion of parents
who expressed their views about the disabled peapte their perspectives of life, sees the
current situation in gray, and public attitudes &osls disabled children and bringing them often
characterized as negative.

The analysis revealed that respondents, receihegstupport from informal helpers,
accept the general components of this support wleidhithe family and informal structures to
collaboration. This collaboration includes the following three emiries:"The exchange of
information”, “Psychological Support”, "An appro@te and timely assistance”The
collaboration between parents and professionalwsttioat the respondents would like to see the
work of professional psychological support and égoaamunication in solving problems, they
doubt about the maintenance of professional confidity. The comparison of theoretical and
factor analysis data showed that most importantsfat collaboration between families and
professional specialists @ealing with family issues, their interests, expgons; finding the
best solution for the child and family to help theontrol their lives; involve the family in
children's development and educational process;pstpparents in finding their strengths,
physical and psychological resources to help overeohe difficulties of life

The findings of this study show that in ordesstgpport the psychosocial needs of the
family and strengthen them is necessary to oveecthrase factors: allow the family to broaden
the range of information about support optionsdisabled children and other family members,
and coordinate the collaborative relationship betwerofessionals, informal structure and
family which based: equivalent to the relationshyetween parents and professionals,
maintaining confidentiality, make parental decisioand solve problems through the promotion
of open discussion, communication, sharing expectst strategies, knowledge, goals,

resources.
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Seimy, auginartiy nejgalius vaikus, psichosocialinj poreikiy ir problemy, bei pagalbos
joms ypatumy klausimynas

Gerbiamieji tyrimo dalyviali,

Mykolo Romerio Universiteto Socialinio darbo katesimagistrariros studiy student atlieka
tyrima, kurio tikslas -atskleisti Seing, auginan¢iy nejgalius vaikus, psichosocialinius poreikius ir
problemas, bei pagalbos joms ypatumulisy nuomor labai svarbi, nesid galite prisidti prie
kompleksinio pagalbos modelio konstravimo bei taikydirbant su Seima, auginga ndgaly vaika.

Anketa anonimis, gauti duomenys bus naudojami tik mokslinei rezylanalizei. Todl tikiuosi
nuosirdzi ir iSsami atsakyn.

Pildymao instrukcijos: prie kiekvieno klausimo pazykite Jums tinkanp atsakym kryZeliu (X).
Tais atvejais, kai tinka keli atsakymai, pagkite kelis, iSskyrus ten, kur nurodyta paggnviena Jums
tinkamiausi atsakyn.

Dékoju uz bendradarbiavim

1. Kokio amziaus dsy vaikas?
(ira8ykite)

2. Kiek nggaliy vaiky auginate? Kokiayj Iytis?
(iraSykite)

] berniukas
[l mergait

3. Koks vaiko raidos sutrikimas? (jraSykite)Koks negalumo lygis
nustatytasPpasirinkite tinkam atsakym)
0 lengvas
[ vidutinis
1 sunkus

4. Kokius jausmus bei mintis Jums sukelia mintys apliesre vaiko ateif?

5. Kas i$ disy artimos aplinkos Zino, kadig turite nggaly vaika?
a) gimings;

b) draugai;

c) kaimynai;

d) bendradarbiai.

6. Kas namuose, be motinos, dapinasi ng¢galiu vaiku?

2 pastaba. Jeigu motina nedalyvauja vaiko piieje, tiesiogivardykite savo statuysr nurodykite kitus asmenis.
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ISkreiSkite savo nuomerapie Seimos nariir negalaus vaiko tarpusaviaeeika (prie kiekvieno
teiginio pazyrakite tinkana atsakym.)

Teiginys Taip Ne IS dalies

Vaikas auldjimas atsiZzvelgiant jo specialiuosius poreikius.

Jis leidZiate vaikui atlikti tuos veiksmus, kuriuogs jsugebg
padaryti be dlsy pagalbos.

Jisu Seima skiria pakankamaiémiesio ne tik vaiko fiziniams
poreikiams patenkinti, bet ir emociniam kontaktuijgo palaikyti.

Jis stengiats daug k padaryti uz ngaly vaika.

Jas visa laika akylai prizirite vaika, kad jam nieko blogo nenutikt
stengia¢s ji apsaugoti nuo nékmiu.

Jasu Seimos nariams daZnai ufida negaliojo vaiko elgesys, Jum
sunku iSlikti ramiais, neiSsakius savo nepasiteikinaiku ar jo
nenubaudus.

Jums daZnai tiksta laiko pabti su nggaliuoju vaiku.

Tévai tik turi sukurti tinkamas gyvenimo alygas vaikui, o
specialistai tuity prisiimti didZiausa atsakomyb uz vaiko:

a) ugdymn; a) a) a)
b) aukkjima; b) b) b)
c) sveikatos priefira; C) C) C)
d) uz vis tai turety bati atsakingi ir &vai. d) d) d)
] = PSRRI
................................................................................. (jraSykite)

Kaip daZnai Us kartu su vaikdankots: (tinkamus atsakymus pazskite ,X")

Daznai | Retai | Niekada

VieSose vietoséparduotuvse, kaviase, parkuose ir pan.)

Sve&iiuose

Kultdriniuose renginiuose

Dalyvaujate iSvykoje, ekskursijoje

Renginiuose, skirtuose jgaliems Zmoéms

Jisy manymu, kur vaikui su negalia geriausia mokytipasirinkite vieln atsakyrng ,X“ ir
trumpai paaiskinkite savo nuomgn

a) bendrojo ugdymo institucijoje, nes ;
b) specialiose mokyklose, nes ;
¢) dienos centruose, kur yra organizuotas ugdymas, nes ;

d) turi bati mokamas namuose, nes

. Apibadinkite savo poiiri apie nggalius Zmones bei jgyvenimo perspektyvas.
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11.

12.

Ivardinkite Jisy Seimos poreikius, auginantjgeh vaika?

................................................................................................................ (graSykite)

Nurodykite, kokiaemocir bizsenavyrauja disy Seimoje po ngalaus vaiko gimimo@inkamus

atsakymus pazykite ,X")

U dziaugsmas; 1 beggiSkumas;

U nuolatire viltis, kad viskas bus gerai; U neviltis;

1 Seimynire nesantaika; [ baimg;

[ kaltes jausmas d vaiko hiklés; (] vieniSumo jausmas;

[ pyktis ant kity dél vaiko biklés; [1 depresija;

U nuolatire tampa ir stresas; [J savo verts praradimas;

[ nuovargis; [J savo gyvenimo beprasmydbjausmas;

I 1] = PR ifaSykite)
. Kaip vaiko luklé paliet Seimos ekonominpackti? (pasirinkite viem atsakyrg ,.X*)

nepakito;

pagetjo;

pablogjo;

tapo labai sunki;

7= RSP i(asykite)

. Nurodykite, kaip vaiko fikl¢ pakeit santykius su sutuoktinifpasirinkite viem atsakyny ,X“).

vedybiniai santykiai iSliko tokie, kokie buvo ikeigalaus vaiko gimimo;

vedybiniai santykiai sustipjo;

vedybiniuose santykiuose vyrattampa;

dél nejgalaus vaiko gimimo vedybiniai santykiai suiro, nEsskyeme (gyvename atskirai);
7= SR SRRRR i(asykite)

. Ar kas nors iSiby Seimos atsisakdarbo/karjeros @ vaiko prieziiros? Jei taip, kas?

.Jeigu turite ir kih vaiky, ar, disu huomone, vienodai éhesio skiriate tiek sveikam, tiek

neigaliam vaikui?Apasirinkite viem atsakyrng ,.X"“)
skiriu visiems vaikams vienodaéuhesio;

skiriu daugiau émesio nggaliam vaikui;

skiriu daugiau émesio sveikam vaikui;

sunku pasakyti.

. Ar galite pritaikyti €vystes patiri, aukkjant vaiky su negaldjeigu auginate dar kit vaikg) ?

taip;
iS dalies;
tai visiSkai skirtinga patirtis nei sveiko vaikolkdtjimas.
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18. Ar nejgalaus vaiko auginimas apribojasd Seimosdalyvavim visuomeniniame (kuiriniame)
gyvenime?

a) taip;

b) iS dalies;

c) ne.

19. PraSom pazykkite, kokia jtaka vaiko kuklé turéjo santykiams su artimaisiais, draugéiskamus
atsakymus pazykite ,X")

* Santykiai suartimaisiais:

Santykiai sudraugais

a) sustipejo; ) sustipgjo;

b) iSliko tokie patys; b) isliko tokie patys;

C) nutriko; C) nutiko;

d) Kita ..oooeiieieeee d) Kita .ooeeeiiiiiee e

20. Su kokiais sunkumais susiduriate augindamigale vaika? (tinkamus atsakymus pazskite

wX)

Sunkumai

Taip

Ne

IS
dalies

Susije su vaiko
sveikatos hikle

Vaiko sveikatos problemos.

D¢l negalios vaikas patiria bendraamaistimima.

Sunkumai sprendziant vaiko elgesio problemas.

Sunkumai prisitaikant prie vaiko fizimiir emociniy pokygiu.

KIt ..o (iraSykite)

Susije su
pagalba vaikui

Informacijos ttikumas apie pagalbos galimybes vaikui.

Istaigy, teikiartiy pagall vaikui, tikumas.

Kompetenting specialisy traikumas.

Sunkumai susgj su vaiko ugdymu/ugdymgstaigos pasirinkimu.

Sunkumai bendraujant  su istaigomis teikiatiomis
pagalla/parana vaikui.
] = PN (iraSykite)

Tévy socialiniai,
psichologiniai

Seimynires pareigos ir profesé#s karjeros derinimo sunkumai.

Jums sunku konkuruoti darbo rinkoje su kitais datbjais.

Susiduriate su neigiama aplinkimuomone.

sunkumai, Jums sunku pasitéki aplinkiniais.
auginant Jautriai emociSkai reaguojataplinka (situacijas).
nejgaly vaika Sunku susitaikyti su vaiko negale.
1= (iraSykite)
Paramos/pagalbos, agjdnt ndgaly vaika, trikumas iS
Susije su | sutuoktinio.
pagalba/parama| Nepakankama socialinpagalba i$ specialist Jums ir jisu
tévams Seimai.

Nepakankama psichologirpagalba iS specialistJums ir jisy
Seimai.

Tévy savipagalbos grupitraikumas.

1 (graSykite)
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21. Jasy nuomone, koks visuomes poZiiris | negalius vaikus ir juos auginéias Seimas? Kaip
pasireiSkia? Ar su laiku visuomen poZiris kekiasi? Atsakydami; § klausing, remkies
asmenine patirtimi, bendraujant su gimidiais, kaimynais, paitamais, mokyklos bendruomene,
specialistais.

................................................................................................................... ifasykite)
22. Kokia param gaunate i$ valstgs, augindami ngaly vaika?

P -5 B
23. Ar_§ul_au!<igte pagalbos i$ giminidraug;, kaimyn, bendradarhi? Kokig? (jrasykite)

T IS QMU+ttt ettt ettt et e e e ettt e bt e s seeeme e e eeembe e b e e semaeenseeneeeneeanneas

T8 AFAUGL ..o oo oo oo oo e

28 KAUMYI oo oo

I DENGIAUAIY ..o oo

24. Nurodykite, kam iS @by Seimos yra daZniausiai teikiama specialisagalba/paramétinkamus
atsakymus pazykite ,X")

Nuolat DazZnai Retai Niekadal

Nejgaliam vaikui
Seimai

25. 1 kokiasijstaigas kreipias (kreigtés) ctl paramos ar pagalbos Seimai, augindantaie vaika?
(tinkamus atsakymus pazgkite ,X")
[staigos/organizacijos Taip Ne
sveikatos priefirosistaig
ankstyvosios reabilitacijos tarnyb
savivaldyle
socialires paramos skyui
pedagogin psichologir tarnyty
Svietimojstaigy
seniinija
dienos centy
NVO (nevyriausybirn organizaci)
psichologo konsultacijos kabinet
KITBL e
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26. Kokias paslaugas/pagalbaZniausiai teikisocialinis darbuotojasiisy Seima?®

Seimai teikiamos paslaugos Nuolat Daznai

Retai

Niekada

Psichologinis palaikymas

Seimos poreikj jvertinimas

Informavimas apie teikiamas
paslaugas

Konsultavimas ¢ teikiamy paSalm ir
lengvaty

Konsultavimas ¢ vaiko ugdymo
istaigos pasirinkimo

Informavimas ar/ir organizavimg
tévy savipagalbos grupi

Tarpininkavimagvairiosejstaigose a
institucijose

Atstovavimas valstybitse
institucijose.

Laisvalaikio/uZzimtumo organizavimas
vaikui

Laisvalaikio  organizavimas  Visi
Seimai

Atokveépio paslaug organizavimas

Aprapinimas technies  pagalbos
priemoremis

Transporto paslaugos organizavimas.

Savanon darbo su vaiky
organizavimas ir prieira.

Kita

28. ISkreiSkite savo nuomen apie bendradarbiavimo_su specialistdtsy. bendrai su visais
specialistais su kuriais teko susidurti gaunantafimgSeimai) _patiit (prie kiekvieno teiginio

pazynekite tinkang atsakym).

Teiginiai

Taip | Ne

IS Sunku
dalies | pasakyti

Specialistai yra atlik Jisy Seimos situacijogvertinima, t.y. aiSkinosi
Jisy Seimos problemas, poreikius, kurie atsiranda aumimegal

vaika.

% pastaba. Kalbama bendrai apie visus socialinittsudéojus, i$ kuri gaunate paslaugas/pagalb
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Teiginiai Taip | Ne | IS Sunku
dalies | pasakyti
Specialistaisiklausoi Seimos problemas, interesuskd<tius, ieSkodam
geriausio sprendimo vaiko ifish Seimos gerovei.
Specialistai gerbiaidy Seimos privatum
Specialistai atsizvelgia Jisy nuomor, ieSkodami geriausio sprendin|
vaiko ir Jisu Seimos gerovei.
Jisy nuomone, specialistai paslaptyje iSlaiko Seimoblemas.
Specialistai informuojat¥y Seiny apie j; ir kity, Jisy Seimai aktualj
specialist/tarnyhy, funkcijas, veiklos tikslus bei@bmas paslaugas.
Specialistai suteikia bazia slaugos, medicinos, psichologijos, ugdyn
socialires paramos Zimi
Jis esate informuotas (-a) apie veikims savipagalbos grupes.
Specialistai bendraudami su Jumis, pateikia infaifma Jums
suprantama kalba, t.y. nenauddfaantriy savoku, specialy terminy,
kurie Jums nesuprantami.
Specialistai sudaro Jums galimybalytis su jais patyrimu, baimis,
ripe<iais, kurie atsiranda aulant negal vaika.
Jis jawtiates visavetiais partneriais bendradarbiaudami su specialist
Specialistai kartu su Seimos nariais nustato §plinkos galimybes
problemoms spsti.
Specialistaitraukia disy Seimos narius sudarant paramos g@lan
Jisy Seima yra specialistitraukiamaj vaiko raidos vertinimo ir ugdymp
proces.
Specialistai padeda Jurnigrelgti vaiko potencialias galimybes ir pid
jam atsiskleisti.
Specialistai padeda JumZvelgti savo stiphsias puses, fizinius i
psichologinius resursus, padedas jveikti gyvenimo sunkumus.
Specialistai teikia Jums asmeniSkai tinkapagall, kuri padeda Jum
kontroliuoti savo gyvenim
Jis pasitikite specialigtteikiama pagalba/kompetencija.
29. Jasy Iytis:
[ Vyras [IMoterys
30. Jasy amzius:
irdSykite)
31. Jasy iSsilavinimas:
[ pagrindinis [ aukStesnysis
(1 vidurinis [ nebaigtas aukstasis
[ profesinis 1 aukStasis
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32. Jasy Seimynire packtis:
1 neveds/netekjusi
[ vecks/iStekjusi
(1 iSsiskyes/-usi
[ naSlys/ é
] gyvenu neregistruotoje santuokoje
(- PR (gra8ykite)

33. Ar Jus dirbate?
[l taip;
T ne.

34. Gyvenamoiji vieta:
O didelis Lietuvos miestas;
[ miestas;
O miestelis;
] kaimas;
] vienkiemis;
N T - NP (fraSykite)

Dékoju!
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Seimos ir specialisi bendradarbiavimo kriterij y faktorin és vertés

TEIGINIAI

FAKTORIAI

2

3

Specialistai yra atlik Seimos situacijogsertinima, t.y.
aiSkinosi Seimos problemas, poreikius, kurie atsleg
auginant ngaly vaika.

0,106

0,686

0,246

0,142

Specialistaiisiklausoi Seimos problemas, interesy
lakegtius, ieSkodami geriausio sprendimo vaiko
Seimos gerovei.

1s0,184
ir

0,793

Specialistai bendraudami su Seima, pate
informacija jos nariams  suprantama kalba,
nenaudojaimantriy savoky, speciali terminy, kurie
Jums nesuprantami.

ikia -
Y.

0,147

0,675

Specialistai sudaro Seimai galingylmlalytis su jaig
patyrimu, baindmis, mpegiais, kurie atsirandg
aukkjant negah vaika.

0,183
R

0,151

0,636

Seimos nariai jatlasi visavetiais partneriaig
bendradarbiaudami su specialistais.

0,188

0,440

0,216

Specialistai paslaptyje iSlaiko Seimos problemas.

0,281

0,208

0,124

0,562

Specialistai gerbia Seimos privatam

0,251

-0,150

0,414

0,626

Specialistai kartu su Seimos nariais nustafoirj
aplinkos galimybes problemoms sgti.

0,636

0,165

0,197

Specialistaijtraukia Seimos narius sudarant parar
plana.

nax546

0,360

-0,215

0,428

Specialistai atsiZzvelgiai Seimos nati huomoR,
ieSkodami geriausio sprendimo vaiko ir Sein
gerovei.

0,354
N0S

0,163

0,329

0,328

Specialistai suteikia bazia slaugos, medicino
psichologijos, ugdymo, socialia paramos Zini

5,0,411

0,226

0,403

Specialistai padedaévtams iZvelgti savo stipesias
puses, fizinius ir psichologinius resursus, padéidan
iveikti gyvenimo sunkumus.

0,712

0,146

0,189

0,132

Specialistai teikia Seimos nariams tinkamagall,
kuri padeda jiems kontroliuoti savo gyvenim

0,742

0,170

0,164

-0,136

Tévai yra informuoti apie veikiafias savipagalbo
grupes.

5 0,441

0,201

0,206

-0,375

Specialistai padeda Seimos narianivelgti vaiko
potencialias galimybes ir pétiljam atsiskleisti.

0,218

0,655

0,185

0,138

Seima yra specialigt jtraukiama i vaiko raidos
vertinimo ir ugdymo proces

0,738

0,234

0,108

Specialistai informuoja Seimapie j; ir kity, Seimai
aktualy specialisi/tarnyly, funkcijas, veiklos tikslug
bei siillomas paslaugas.

0,117

D

0,488

0,473

-0,274

Seima pasitiki specialigt teikiama

0,245

pagalba/kompetencija.

0,512

0,401

-0,112

107



Pesimistinis poziiris j neigalius zmones beiy gyvenimo perspektyvas

Kategorijos

Subkategorijos

TipiSki teiginiai

PoZiiris i neigaly Zmomy

I8siskiriantis i$ kit

Sveikas Zmogus yra sveikas, tuo tarpugakeji yra kitokie. Tai
matome iy elgesio, iSvaizdos, kalbos.

Nelaimingas

Neigalieji yra nelaimingi Zmaogs; Jie Zeminami, be pagalbos.

Nesuprastas

Neigaliems Zmoéms tiiksta visuomeés palaikymo, supratimo.
Vis toliau slopinami ngjaliyjy poreikiai; uzdari ir vaikai ir Seimos,
géda, kur pasirodyti, nes kitpoZiiris nekoks.

Keliantis gailest

Jauiu gailest nggaliems Zmoéms.

Izoliuotas
(atstumtas)

Siuo metu daug kalbama apie integradijet visuome# nenoriai ir
ne visada geranoriSkai juos sutinka; Yra nemaZgarizacij
tokiems Zmoams, t&iau niekas iS sveikZzmoni i$ tikrgju nenori
buti su negaliuoju; Visuomea dazniausiaiy nepriima; Nggalaus
Zmogaus gyvenimas beprasmis, jis vis tiek pataidiacija.

Reikalingas pagalbos
(paramos)

Vieniems reikia didesrss pagalbos, kitiems — maZésn Reikia
stengtis, kad jie ditu savarankiSki, pageth prireikus; Jie tokie
patys kaip mes, tik jiems reikia daugiausy pagalbos; tai tokig
patys Zmoas kaip ir visi kiti, jiems reikia trupgidaugiau pagehii,
paslaug negalei kompensuoti; Jiems reikia supratimo irgikaul
meilés, Silumos;

Riboty galimybiy

Neigalus Zmogus visur yra fgalus; Négalus Zmogus turi daug
apribojimy, todkl jam sunku lati visavergiu Zmogumi.

Nevisavertis visuomeais
naris

Nejgalieji néra visavetiais visuomens nariais, kiek pastang
beidéty; tai nuskriausti likimo ir atstumti visuomesy tokie ging,

visuomeneiy nereikia; tai likimo nuskriausti Zmeés, priklausantys
nuo visuomess geranoriSkumo.

Neatliepiantisj
konkurencinés rinkos
poreikius

Zmogus su negalia negali konkuruoti su sveiku Zmugtarbe ir
kitose gyvenimo srityse; TokizZmoniy darbo perspektyvos menkog
sucktingaigyti reikiarmg iSsilavinimy.

w

Neigalaus Zmogaus
gyvenimo perspektyvos

Menkos uzimtumo
galimyhkes

Neéra jokios perspektyvos, darbo vis tiek negaus; mema kad
perspektyvos labai geros, nes uzimtumo galigsytmenkos; Darbg
perspektyvos menkos, stithgaigyti reikiamy iSsilavinima.

Perspektyvos ribotos
negalios

Manau, kad perspektyvos priklauso nuo negaliogstao, nuo
asmens gellimy ir t.t. Labai skiriasi asmuo, pvz., neprigirdiniis
naudojantis klausos aparatu, ir pvz., asmuo, ks judéjimo
negala, ar asmuo, turintis protinnegaly. Tockl ir perspektyvos
labai skirtingos, vienas ga dirbti, kitas ne; viskas priklauso ndio
negalios pobdZio ir sunkumo beiy p&iuy pozirio i gyveniny;
Nejgaliojo gyvenimo kokyb priklauso nuo negé. Kuo sunkesn
negaé, tuo maziau galimyhi jis tures iSreikSti save, i
nepriklausom, ko nors pasiekti gyvenime; Jei vaikas turi sanki
negali perspektyvos nematau.

Nepakankama pagalba

Visuomergje dar skiriama nepakankamaindesioi negaly Zmog
(yp& sunkios negalios), ttksta pagalbos; Nealiesiems reikia
pritaikyti aplinka, tik tada j gyvenimo perspektyvos padjd;
reikia, kad valstyb daugiau kreipt déemeg i negaliuosius ir jiems
packty; daugiau reikia skirti @mesio gydymui, ugdymui, iSeities
ieSkojimui, supratimui, suteikti daugiau pagalboSiruksta
specialist padedadiu ndgaliesiems mokytis, dirbti; Perspekty
nedaug ir labaiy triksta kaime.
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Optimistinis poziiris i neigalius Zzmones beiy gyvenimo perspektyvas

Kategorijos

Subkategorijos

TipiSki teiginiai

PoZiaris j nejgaly Zmogy

Toks pat, kaip ir sveiki

Neigalis yra Zmoss; jie yra tokie pat kaip ir kiti Zmas; negalieji
vaikai tokie pat kaip ir kiti, tik turi speciafju poreiki; Neskirstau
Zmoniy | sveikus ir n@aliuosius. Visi Zmoés yra Dievo vaikai ir]
kiekvienas yra asmuo - vienintelis ir nepakarimga; Négalis Zmors
verti pagarbos, nepaisant to, kaderspektyvos priklauso nuo negal

Turintis teisiy

Neigalieji irgi turi teisiy; Mano nuomone, rigalieji Zzmores turi visas
priklausagtias teises kaip ir sveiki Zmés nezirint | ju traikumus;
Neigalus Zmogus dar nengfr, jawia kas vyksta aplinkui, tad reikety
aplinka padaryti kuo malonesgn

Turintis potencial

Tokiu Zmonip galimybes ribotos, bet ir jie geba ab naudingi
visuomenei; DZiaugiuosi ir gerbiu pasiekimus gyvenime; Jiems reik
ideti daugiau pastang kad gattu kazko pasiekti nei sveikiems. diau
viskas imanoma, tik reikia noro ir kartais aplinkinipagalbos be
supratimo; Nggalus Zmogus nesugeba tq &ugebu a3 ar bet kok
Lhormalus* Zmogus, taau jis sugeba tai, ko bet koks kitas ,normaly
nesugeba: nesigyti dél grazesis aprangos, geresnipareig ir dar
visokiy kitokiy ,véjo malonuny”, kurie neturi jokiositakos tam, koks es
Zmogus; Nggalieji yra vienaip ar kitaip apriboti fizén psichire ar proto
negali, tatiau ten kur iS pirmo Zvilgsnio kazkoulsta, daZniausial
paskptas lobis, kurreikia atrasti ir atverti, dazniausiai a$ atranatile,
nesutept jokio vaidmainevimo. Ngjalieji mane moko sustoti, nesktib
nugakti, laukti, prisiminti kas svarbiausia, priimti kihepana$i mane.

ia

7]

“

Neigalaus Zmogaus
gyvenimo perspektyvos

Rapinimasis nggaliaisiais

Reikia dZiaugtis, kad reikalaitfpinimasis nggaliaisiais ir t.t.) Zengia
prieki; Manau, kad ir labai maZzais zingsneliaisisn visuomers
poziaris kekiasi. Nemazai ngaliyjy integruojamai bendrojo lavinimo
mokykla, puikiai veikia uzimtumo centrai.

Perspektyvos priklausafios
nuo aplinkiniy

D¢l nejgalaus Zmogaus perspekiylabai daug pastanduri déti tévai,
jeigu jie nuleis rankas nieko nebus; perspektyvidaurso nuo valstyss
politikos; Perspektyvos priklauso nuo aplinkini valstybes vykdomos
politikos.

Ateities perspektyvos
teikiancios vilt

Siuo metu perspektyvos nekokios, daransutvarkytajstatymire baz,
bet noriu tikti, kad kol uzaugs mano vaikas viskas pasikeer;
Isitraukti i gyvenimy labai sunku, gal kada pager Perspektyvos
imanomos, jei ngalieji turtty salygas geresniam gyvenimui; Mana
kad negalieji tures neblogas perspektyvas tuomet, kai bus paisita
uzimtumu bei socialini igidZiy ugdymu; Jie turi integuotisvisuomers
gyvenimy kiek imanoma. Visuomess poziri reikéty keisti i negalius
Zmones. Labiau kadli, rodyti, daugiau rengini skirti; IS visuomesns

reikia veiklos, uzimtumo.
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Subjektyvi nuomoné apie visuomems poziiri (nuostatas)j neigalius vaikus ir juos

auginargias Seimas

Kriterijai

Kategorijos

TipiSki pavyzdZiai

Teigiamos
tendencijos

Tolerancija

Mes niekad savo aplinkoje nebuvome iSskirti. Kagn tbebuvo mus
visuomenr toleruoja, o galst mums su dukra tiesiog pasisekSu laiku

visuomenrs poziiris kekiasi, labiau ngalus vaikas toleruojamas, nors
nuostaba pandaus negaly vaika, ir stipriai iSsiskiriant dar yra pakankamai

didek; Visuomeres poziiris { negaliuosius keiiasi. Visuomen tampa

pakantesés Manau visuomets poziiris kekiasi i ger. Maziau susiduriame

su négaliyjy replikomis, uzgauliojimais; NuoSiad teisingi Zmoss tinkamai
reaguoja ir supranta. Visuomet sulaukiame i gupratimo ir Silto
bendravimo. Manau, kad visuomisn poziris kekiasi { teigiamy pus:.
Visuomere tampa tolerantiSkesnNesusidiriau su kazkokiu ypatingu elges
su mano vaiku, nes vizualiai ji sveika.

Priémimas

Zmores nusiteikia geranoridkai fgaliu zmonip atzvilgiu; Visuomens
poziaris kekiasi, labiau priima; Poitis kekiasi, nes dabar einant su vai
niekas taip nespokso kaip atiisl; manau, kad Zmowi nuomor yra
skirtinga ir lyginant su ankstesniu laiku, manaadkSiuo metu Zmoni
poziaris pasikei¢ { geresk pus;; Manyiau, kad poiiris kekiasi i ger, nes
mano &nus tikrai komunikabilus, turi tikrai gerdraug, bei greit randg

nauy; Kartais atrodo, kad Zmeés elgiasi ramiai, nei iSskiria nei smerkia

tokias Seimas. Nors jdiasi, kad uzduoda patys sau klausinKodél taip
atsitiko". Poziiris keiiasi, yp& tarp jaunosios kartos; Pastebima daug
tolerancijos, nors ir dabar daznai nemalonu, kéi $pokso, atsisuka targ
mato, kaZk keisto. Tokios Seimos uzjgamos, nors realios pagalbosksta.

Palaikymas

Sulaukiu draug, artimyjy palaikymo ir supratimo.

[«

iau

Neigiamos
tendencijos

Nepakankama pagalba

Visuomerés poziiris labai neigiamas, mokymoijstaigos neturi ne
motyvacijos, nei specialist integruoti vaikus. MNra uzimtumo @breliy

lengvesni negalios form turintiems vaikams. Bfa vasaros uzimtumg

Valstybes socialirt politika irgi nera nukreipta padi nejgaliems vaikams if
juos auginatioms Seimoms. Priimti{statymai dazZnai pasilieka ti
deklaratyvios frags; Labai sunkiai sekasi bendrauti su kitais zénais.

Traksta supratimo

Su laiku visuomegs poZziiris kekiasi, bet yra daug supratimo problen
bendraujant su Zmeémis; PoZziris { negaly vaika priklauso asmeniSkai nu
kiekvieno Zmogaus. Zmogus susigs su Sia problema, supranta Beda ir

gali uzjausti (bet ne visi). O Zmogus, kurio Silgema/léda nepaliet — retas
kuris yra supratingas. Mano manymu i$ daliegiksi visuomegs poZziiris;

Kartais atrodo, kad kiti nesupranta; Vieni suprantéi ne; Ne visada
sulaukiame supratimo. DaZniausiai paremia, bet ifger laika pamirsta;
Zmores, kurie nesusiduria su vaiko negale, negali ikb gaiprasti dvy, kurie

augina tokius vaikus. Dazniausiai Zmerelgiasi neutraliai, 0 pama$eimos
situacip i$ arti, uzjadia, kad tokia nelaigatsitiko. Mums to nereikia, nési,

kad mus priimi kaip &vus, auginatius sveikus vaikus; Padis neigiamas,
neuzjadia, kritiSkas @l vaiko hiklés, jo elgesio; Mano patirtis rodo, k3
visuomen néra tolerantiSka vaikams su negalia. VisuoasgpoZziiris su laiku
po trupui kekiasi, bet, nemanau, kadgemja pus; Seimos, auginatos

negalius vaikus, daznaidba izoliuotos, vieniems kelia gailgskitiems
baim, tik labai retai nag padti. Poziiris kekiasi gana vangiai.

o =

1d

Gailestis

Manau, kad @ Ziniy trakumo vyrauja gailestis, nesupratimas. Visuoi

ivairi, nes Zmogs jvairis. Artimas draugas, gimiri tarpe viskas geraif

Sukelia gailestir tik po ilgo bendravimo poiris nezymiai keliasi; visiems

eNn

kelia gailest ir baing; Tokios Seimos yra vengiamos ir joms teikiama

uzuojauta; Manau aplinkiniams kelia gailesggalis vaikai; Susiduriamg
kartais su gailesu arba atvirksiai su kazkokiais nustebimais, menka pani¢
ir pan.

h

ka
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Neigiamos
tendencijos

Atstzmimas (atskirtis)

PoZiiris neigiamas, pasireiSkia atstimu; Visuomews poziiris mano
nuomone yra neigiamas — geriau, kach¢matyt.. Juk jei luty kitaip, vaikas
eity { mokykla, kur gyvent ir mokylysi pagal savoegas kartu su visais, jei
reikia padedant atsakingam mokytojui ir t.t. Delldamas teigiamas
poziaris, tatiau kai ateiname su duki kiema, bina vaikai iS kart paima.
Kodel? Girckjau kaip mama saksavo vaikui :“Nedaryk to ir to, nesidi kaip
jis ir t.t. Nesijaiu oriai, giminatiai daznai kaltina] akis sako ir priima labaj
mielai ir maloniai, o uz aki iSgirstamejvairiy dalyky. Sunku, nes kiekvien
diem turi kazlg irodineti, kovoti | savo vietos po sagil Visuomerg nenori
priimti neigaliy Zmoniy kaip bendruomess dajl. Visuomer smerkia tokius
Zmones; Abejoju, ar galima sakyti, kad poi kekiasi. Mes patiriame tam
tikra atskiri, suvokiame, kad yra ,jie" ir ,mes"; Aplinkiniai vaosi negaliy
Zmoniy; Visuomerts poziiris toks, kad ngalus vaikas turi eiti specialy
istaig, ir jokiy budu nej paprast darZe] ar mokykh.

Abejingumas

(23

IS visuomegs jawiamas abejingumas (nemato — neskauda); Manaugiauk
neigaliuosius ignoravo, jie buvo tarsi raupsuotiejibjjodavo, bjautdavosi.
Dabar manau juos tiesiog nekreipiaéthesio kaipi nereikalingus daiktus|.
Kartais jais gsdina mazus vaikus; Vyresrkarta labai stebi, o jaunesniqj
nepastebi.

Kaltinimas

Visuomere laiko kaltais évus; Kartais aplinkiniai kaltinaétvus cl vaiko
negalios, net risigiling i situaci.

Susvetingjimas

Manau, kad visuomendaugiau susvetigjusi kitu skausmui. Ir tai tna tol
kol jie patys to nepatiria; ISskyrus ,Vilties* berjd, mano nuomone, igalus
vaikas niekam ridomus, jie ir i problemos valstybei yra nasta (kitaip nep
mazintos invalidumo iSmokos ).

»ISkreiptos” nuostatos

Neigiamas poiiris, daznai bairs gailestis, padidintaséthesys.[ ivairius
ivykius ziarima kaip per padidinai stikla, visos problemos siejamos s$u
vaiko negalia. Visuomess poZziiris nesiketia; Daznaii neggalius Ziirima
kaip i objekt, kuri reikia ,suremontuoti“, o neatsizvelgia Zmogaus
asmenyh, individualius poreikius. Poiiis létai kekiasi.

Traksta Zing

Zmores jawtiasi nejaukiai idami alia ngaliojo, pasimeta, nezinaklaryti,
sakyti; Zmorés daZnai neZino, kaip reaguoti, kaip elgtis Susig su
negaliaisiais. Tai dar labiau iSry§l jei mes, &vai, jawiame dl to
diskomfor. Metams bgant, a$ pati jatiuosi vis ramiau ir laisviau — tdi
teigiamai veikia ir aplinkinius — jie irgi tada égi natiraliai; Manau, kad pg
trupuf poziris gekja, bet daug &iau nei noétysi. Dauguma pasimeta
nezino kaip elgtis, piktinasi, kad elgiasi kitaip;

PoZiaris priklausantis nuo
santykiy artumo

Zmores, kurie pagsta négalius vaikug tai Ziari normaliai, o tie kurie éra ju
mat, ziari i tai kitaip; Labai daug poiiis priklauso ir nuo paos Seimos, be
Siaip nepajstamy poziiris | nggaly Zmogy vis dar iSlieka blogas; Paiis
normalus. Kaip ir kitose Seimose - kas nori tabendrauja, o kam tai per
sunku, tai tie ir nebendrauja; Pas jvairus. Vieni suvokia ir padeda bei
toleruoja, o kiti labai kategoriskai atstumia; Saist kuriais bendraujame,
problemy nekyla, jie kaip mes traktuojanurgy, t.y. ji laiko sveiku vaiku.
Tagiau sutikti gateje Zmores reaguoja kiek kitaip, mamaipla savo vaikams
nebadyti pirSty sinaus aparat neklausigti, kas ir kaip, teko giréti nemazai
gailegio ir uzuojautos, kurios visai nereikia. Visuometar réra pasiruosusi
0 pasiruoSia dazniausiai tik tais atvejais, kairate atsiranda Zmogus su
negalia. Tada pamato, kad tai visai nofmeatmores; Visuomegs poZziiris
keiciasi labai maZai. Gimindiai su vaiko negalia susitaik kaimynai kai
kurie Ziari atsainiai, keistai; Artimos aplinkos paZis (giminatiai, kaimynai,
pazstami specialistai, mokyklos bendruordemormalus. Svetim poZiiris
po truput keiciasi| teigiamy pus.
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Seimos, kaip sistemos, principai

Seima, kaip sistema

Nariai Visi Seimos nariai neatsiegrsusig, vieno jy kitimas (negal, netektis ir pan.) turi
itakos kitiems nariams.
Kultira Psichosocialés normos, taisykk Seimoje yra veikiamos religipir kultariniy
veiksimi Seimos socialinio ir ekonominio statuso

Seimos strukira Vertykes | Vertylgs Seimoje perkainojamos, gimusgediam vaikui: kg toks vaikas reiSkia Seimai,
koks iki Siol buvo SeispoZziiris | negigaliuosius ir pan.

Saveika Seimoje Posistém| Santykiai tarp atskirSeimos nati. Kas aveikauja? Yra keturios posistém vedybi
(vyras ir Zzmonajyi (tévai ir vaikai), broliy ir seses, papildomoji (gimirés, draugai,
specialistai). Kitimaiewoje posisteje gali lemti kitimus kitoje.

PrieraiSumas | Kaimgeikaujama? Pernelyg glaudzioje Seimoje ribos Rarpistemi neaiskios,

ir prisitaikymg

s ngyalus vaikas ,uzdaromas" Seimoje, saugojamas ranésiSpoveikio. Pernelyg
atitolusiai Seimai, giswegaliam vaikui, gresia iSirimas, nariai nepakankamai
dalyvauja Seimos gyvesiidaip Seimos elgiasi stresirsituaciyp metu?

Bendravimas

Dirbant su Seima,d@mi ne asmenys, o bendravimas. Kasmen néra, problemos
eshyludi santykiuose tarp Seimos nari

Seimos funkcijos Ekonomés, | Potencialios problemos:igalus vaikas Seimoje gali padidinti vartojimo p&nes
sveikatos nepadidindamas Seimos nasuaikas, skirtas poilsiui ir socialinei veiklai, gaiiti
prieziaros, smarkiai apribotas. Gali sugtagalimybiy socialiai save identifikuoti, daryti profesin
poilsio, karjer
socializavimo,
saws
identifikavimo
prisiriSimo,

Svietimo
Poros Cia atspindi $eimos dinamika. Kintant Seimos siitadt kinta aveikos ir vaidmen

Seimos gyvenimo
ciklas

susiformavimg
vaiky gimimas
mokyklinis
amzius,
paauglyst,
namy
palikimas,
tévu pareig
pabaiga,

senaty

s,  funkcijos joje. Ciklai - t@ighos pétros etapai, kurie gali tapti stigpriezastimi.
Pvz., nappalikimas sukuria didelitamm Seimoje.

Saltinis: J. Ruskus (2002). Negslfenomenas, p.152-153
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Problemos, galir€ios iskilti jvairiomis gyvenimo ciklo stadijomis

Gyvenimo ciklo stadijos

Tévai

Broliai ir seserys

Ankstyvoji vaikys¢ v Zinia apie tiksl, diagnoz; v' tévai skiria maZiau laiko ir
(iki 5 mety) v vaiko broly, sesex bei giminiy jégu ju poreikiams patenkinti;
informavimas; v' pavydo jausmai d
v reikiamy tarnyhy paieskos; sumazjusio dcmesio;
v ypatingumo reikSrs ieSkojimas; v baimes, susijusiu su klaiding
v/ asmenini paziiry, kuriomis remiamas ypatingumojsivaizdavimu.
darant sprendimus, i8siaiSkinimas;
v klausimy dél stigmos svarstymas;
v’ teigiam ypatingumo aspelgt
iSsiaiskinimas;
v' dideliy likestiy nustatymas.
Mokyklinis amZius v' tvarkos konkr&ioms Seimos funkcijom v/ atsakomyBs uZ vig fizing
(5-12 mex) atlikti nustatymas; prieziara pasidalijimas;
v emocinis prisitaikymas prie ugdymo v'  didZiausia rizika gali iSkilti
reikalavimy; vyriausiajai seseriai;
v' integruoto mokymo ir ugdymo specialioje v' riboti Seimos iStekliai poilsiu
klastje probleny, iSsiaiSkinimas. ir laisvalaikiui;
v' dalyvavimas  svarstant  individug v draug ir mokytoju
ugdymo prograng informavimas;
v’ paramos Saltimi bendruomegje v' galimas fipestis @l jaunesni
ieSkojimas; broliy ir seseu;
v' uZklasires veiklos organizavimas. v’ dél integracijos* { ta p&ia
mokykla kylar¢ios problemos;
v' noras gauti informacijos apie
ypatingum.
Paauglyse ir jaunysté v' emocinis  prisitaikymas prie  galimp v' pernelys didelis susitapanimas
(12-21 metai) ilgalaikio vaiko ypatingumo; su negaliu broliu ar seserimi;
v' pastebimos digancio seksualumg v didesnis Zmoni  skirtumy
problems; supratimas;
v galimo bendraamii atstimimo ir v ypatingumo jtaka pasirenkant
izoliacijos problemos sprendimas; profesip;
v karjeros/profesinio tobgjimo galimybiy v galimos stigmos ir suvarzym
planavimas; iveikimas;
v laisvalaikio organizavimas; v' dalyvavimas ngaliu vaiky
v' prisitaikymas prie fizini ir emocini broliams ir seserims skirtoge
pokygiy brendimo laikotarpiu; lavinimo programose;
v ugdymo  baigus vidurin  mokykla v' galimyb: dalyvauti négaliy
planavimas. vaiky broliy ir sesey paramos
grupese.
Brandos amzius v galimybiy turéti globéju planavimas; v/ galimi finansirts paramos if
(nuo 21 mek) v tinkamos suaugusiam waliajam atsakomybs klausimai;
gyvenimo vietos suradimas; v' klausimy dél galimu genetini
v' emocinis prisitaikymas prie bet kaoki problemy sprendimas;
suaugusio Zmogaus priklausonagh v’ vyro ar Zmonos giminaiy
apraisky; supazindinimas sy
v' ypatingyju asmen socializacijos uz $eimos ypatingumu;
riby poreikio patenkinimas; v' reikiama informacija  apig
v' darbo veiklos pasirinkimo ar profesinjo profesijos ir gyvenimo aygu
pasirengimo programos inicijavimas. pasirinkirma;
v' broliy ir seseq, kaip gyrju,
vaidmens aiskinimasis;
v' galimi globos klausimai.

Saltinis: A. P. Turnbull ir H. R. Turnbull (19903amilies, profesionals, and exceptionality: a spépartnership.
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