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[VADAS

Tyrimo aktualumas. Siuo metu ypatingai didelis démesys skiriamas nejgaliesiems.
Kuriami ir jgyvendinami jvairtis projektai, programos, teisés aktai, skirti nejgaliyjy igalinimui
ir ju geresnei gyvenimo kokybei (Nacionaliné zmoniy su negalia socialinés integracijos 2003 -
2012 mety ir 2013-2019 mety programos, Nejgaliyju socialinés integracijos istatymas (2005 07
01), ESF projektas ,,Nejgaliyjy socialinés integracijos skatinimas" (2006 - 2008 m.), Europos
socialiné chartija 1961 m. (Lietuvoje isigaliojusi 2001 m. rugpjucio 1 d., 15 straipsnis),
Europos Tarybos Veiksmuy plano skatinti zmoniy, turinéiy negalia, teises ir visapusi dalyvavima
visuomenéje: zmoniy, turin¢iy negalia, gyvenimo kokybés gerinimas Europoje 2006-2015).
Placiai kalbama apie tokio asmens teises, psichologing ir socialing apsauga. Darbali
publikuojami nejgaliyju laisvalaikio (Vichauskaite, 2010, Sinkiniené, 2003), uZimtumo,
iSsilavinimo (Kazlauskas, 2010; Bilevi¢iené¢. 2009; Baranauskiené, I; Juodraitis A., 2008;
Baranauskiené, I; Gudinavicius, B, 2007; ElijoSius E., Kavaliauskiené S., Gudinavicius B.
2008;) socialinés pagalbos (Grigelevi¢iené, 2009, Busiliené, 2008; Baltrusaitis, 2007; Papeckys,
2007) ir kitomis temomis. Taciau keifiantis visuomenés pozitiriui | nejgaluma, moksliniy
studijy, atskleidzian¢iy nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybe, vis dar nepakanka. Seimos nariy
situacija - aktuali problema, atspindinti §eimos iSgyvenimo kokybés ypatumus.

Neigalaus artimojo gyvenimo kokybé aktuali ne tik pac¢iam asmeniui, bet taip nejgaliajam
ir visai visuomenei.

Asmuo, prarades gyvenimo pilnatve vienoje gyvenimo srityje, daznai susiduria su kitomis,
nekokybisko gyvenimo salygotomis problemomis (fizinés ir dvasinés sveikatos, laisvalaikio,
materialinio gerbiivio, socialiniy rysiy, bendravimo, savirealizacijos stoka ir t.t.);

CRIN - Child rights information network, (2010) duomenys rodo, jog nejgaliyju skaicius
pasaulyje turi tendencija didéti, Contact a Family - For Families With Disabled Children (2010)
duomenimis, net 98% visu vaiky, turin¢iy negalia, gyvena kartu su Seima. Tai reiskia, kad
negalia, plisdama kaip reiskinys, itakos vis daugiau neigaliyjy ir jy artimyjy gyvenima.

Tenka pastebéti, kad mokslingje srityje darby, orientuoty | pagalba nejgaliojo Seimai néra
daug (Mockeviciené; Vaitkevi¢ius, Bakanoviené, 2005; Hitaité 2006). Néra kuriami artimyjuy,

gyvenanciy Salia nejgaliojo, gyvenimo kokybés gerinimo modeliai.



Nejgaliyju ir ju Seimy problemomis dométasi tam tikrais aspektais: socialiniu (Bakk,
Grunewald, 1998; Ruskus, 2002; Sapiegiené, 2008; Zemaitiené, 2006), psichologiniu (Bakk,
Grunewald, 1998: Butkevi¢iené, Majerien¢ 2006; Dirzyté, Bandzeviciené, Dauderys,
Bernitiniené, 2010; Jusiené, 1999; Hareide, 2010), edukacijos (Alisauskas, 2002; Gerulaitis,
2007).

Temos iStirtumo laipsni rodo darbai, kurie pastaraisiais metais publikuoti jvairiuose
moksliniuose leidiniuose. Apie nejgaliyju Seimas, juy statusa visuomengje raso (Bakk;
Grunewald, (1998), Ruskus (2002), Seimos nariy iSgyvenimus, psichologines problemas (Bakk.
Grunewald, 1998: Butkevi¢iené 2001; LukoSevitiene, 1995; Ruskus, 2002; Zemaitiené, 2006),
artimyjy sveikatos bukle (Vaitkevicius, 2003) ir, galiausiai, gyvenimo kokybe (Gradeckiené,
2002; Bal¢itnaité, 2003; Mockeviciené, Vaitkevicius, Bakanoviené, 2005; Motiejauskiené,
2005; Vaitkevicius, 2003).

Ruskus (2001; 2002); Butkeviciené¢ (2001); Radzeviciené¢ (1995); Balcitinait¢ (2003);
Gradeckien¢é (2002); Ustilaite, Kuginyté-Arlauskiené, Cvetkova, (2011); Kreiviniené, (2007);
Gradeckiené (2002); Jun (1987); Ruskus, Butkuté (2000), nurodo pozymius, bidingus Seimoms,
kuriose gyvena nejgalusis: santykio su aplinka kaita, susilpnéjusius ar nutriikusius rySius su
aplinka bei paZistamais Zmonémis (draugai, kaimynai, giminés, bendradarbiai ir panaSiai).
Analizuojami pakit¢ tarpusavio santykiai Seimoje, broliy/sesery, tévy bendravimo psichologiniai
bei socialiniai aspektai.

Mokslin¢ analize neigaliojo artimyjy tematika padeda specialistams susipazinti su nejgaliojo
Seimos situacija, jos problemomis. Gyvenimo kokybés moksliniai darbai padeda Salinti asmeny
problemas. (Jucikaité, 2005). Nustato asmeny gyvenimo prioritetus ir gyvenimo srifiy
pazeidimus, nurodo paklausias paslaugy kryptis. Gyvenimo kokybés tyrimai atskleidzia
priezastis, kurias paSalinus, pageréja individo gyvenimo kokybé. Tyrimo rezultatai naudingi
socialinéje ir regioninéje politikoje, versle, statistikos srityje. Tiriant nejgaliojo Seimos gyvenimo
kokybés ypatumus, siekiama padéti tiek nejgaliajam, tiek jo artimiesiems. Tyrimo metu siekiama
atsakyti | probleminius klausimus: koks neigaliojo artimyjy gyvenimas skirtingose gyvenimo
srityse? Kokie reiSkiniai skirtingose gyvenimo srityse atspindi kokybiSka/nekokybiska
gyvenima? Kokie reiskiniai skirtingose gyvenimo srityse teigiamai/neigiamai itakoja gyvenimo

kokybeg? Kokie veiksniai gali gerinti gyvenimo kokybg?



Tyrimas remiasi gyvenimo kokybés teorija, kai gyvenimo kokybé traktuojama kaip ivairiy

(socialiniy, psichologiniy, ekonominiy ir t.t.) aspekty visuma. Teorijos esmé - kokybiskesnio

gyvenimo siekis jvairiose gyvenimo srityse. (Allard cit. Kvalitetas. 2010).

Tyrimo objektas - seimos, turin¢ios neigaly asmeni, gyvenimo kokybé.

Tyrimo tikslas - atskleisti $eimos, turin¢ios nejgaly asmenj, gyvenimo kokybeg.

Siekiant tikslo, iSkelti Sie tyrimo uzdaviniai:

*

*

*

1.
2.
3.
4.

Atskleisti nejgaliojo $eimos gyvenimo ypatumus.
Atskleisti gyvenimo kokybés teorinius aspektus
Nurodyti pagalbos neigaliojo Seimai teorinius aspektus.

Atskleisti neigaliojo artimyju svarbiausius kiekvienos gyvenimo srities bruozus,

atspindincius artimyjy gyvenimo kokybg;

5. Atskleisti veiksnius, gerinancius nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybg, remiantis ju

paciuy pozitriu.

Tyrimo metodai:

Teoriniai: Mokslo literatiiros $altiniy analize siekiama i$siaiSkinti §eimos, turin¢ios neigaly

asmeni, specifika. Mokslo literatiros $altiniy pagalba siekiama atskleisti tokios Seimos gyvenimo

kokybés ypatumus, esamus ir galimus pagalbos biidus, gerinant tokios Seimos nariy gyvenima.

Empiriniai: Kiekybinis tyrimas, atliktas naudojant apklausos rastu metoda (instrumentas

klausimynas). Apklausos rastu metu siekiama atskleisti nejgaliojo artimyju gyvenimo kokybe, ja

atspindincius reiskinius skirtingose gyvenimo srityse ir veiksnius, gerinanéius ja.

Tyrimo duomenys apdoroti ir rezultatai pateikiami MS exel 2007 ir SPSS 17 programomis.

Magistro darbo struktiira. Si magistro darba sudaro: jvadas, savoku Zodynélis, 2 skyriai,

iSvados, rekomendacijos, naudota literatira - 119 $altiniai, santrauka lietuviy ir angly kalbomis, 2

priedai. Darbo apimtis (be priedy) — 107 puslapiai. Tyrimo duomenis iliustruoja 21 paveikslélis

ir 8 lentelés. Darbo pabaigoje pateiktuose prieduose — klausimynas ir kiti duomenys.



Sqvoky Zodynélis:

Artimy Zmoniy grupé - zmoniy grupé, kuriy pagrindiné paskirtis yra tenkinti jos nariy
socialinius poreikius. (Legkauskas, 2008, p. 382).

Atskirtis — asmens dalyvavimo visuomenés gyvenime ribotumas dél nepalankiy aplinkybiy
(skurdo, sveikatos, kity skirtybiy) (Bagdonas ir kt., 2007).

Bendravimas - keitimasis prasminga informacija ir tos informacijos analizavimas. (Legkauskas,
2008, p. 383).

Gyvenimo kokybé - visapusiSkai apimanti (sveikatos — ekologing, ekonominé¢ — materialing ir
moraliné — dvasing) sistema. (Rakauskiené, Servetkiené, 2011).

Grupé - vienu ar keliais pozymiais panasiy, tarpusavyje bendraujanciy ir kartu siekianéiy jiems
svarbiy bendry tiksly asmeny visuma. (Legkauskas, 2008, p. 385).

Ivaizdis - pagal iSoriSkai stebimas savybes ir elgesi tau kity Zmoniy priskiriamas tapatumas.
(Legkauskas, 2008, p. 385).

Negalia - ne tik zmogaus fiziniy, intelekto ar psichikos pokyc¢iy, o ir stereotipy, socialiniy
vaizdiniy bei socialinés saveikos rezultatas (Ruskus, 2002; Valenta 2002).

Nejgalumas — dél asmens kiino sandaros ir funkcijuy sutrikimo bei nepalankiy aplinkos veiksniy
saveikos atsiradgs ilgalaikis sveikatos biiklés pablogéjimas, dalyvavimo visuomenés gyvenime ir
veiklos galimybiy sumaz¢jimas. (Neigaliyjy socialinés integracijos istatymas, 2004, 2 str.).
Nejgalusis — asmuo, kuriam §io [statymo nustatyta tvarka pripazintas neigalumo lygis arba
mazesnis negu 55 procenty darbingumo lygis ir (ar) nustatyta specialiyjy poreikiy tenkinimo
reikme (Neigaliyjy socialinés integracijos {statymas, 2004, 2 str.).

Poreikis - priklausomybé nuo egzistavimo salygu, kuria apibrézia trikumo biisena ir konkretus
tos biisenos aptikimo ir pasalinimo mechanizmas. (Legkauskas, 2008, p. 389).

Riupinimasis - aktyvus siekimas patenkinti to kito Zmogaus poreikius. (Legkauskas, 2008, p.
389).

Socialinés paslaugos - paslaugos, kuriomis suteikiama pagalba asmeniui (Seimai), d¢l amziaus,
nejgalumo, socialiniy problemuy i§ dalies ar visiSkai neturin¢iam, nejgijusiam arba praradusiam
gebéjimus ar galimybes savarankisSkai riipintis asmeniniu (Seimos) gyvenimu ir dalyvauti

visuomenes gyvenime. (LR Socialiniy paslaugy istatymas, 2006, 3 str.).



Socialiniai poreikiai - priklausomybé nuo santykiy tarp zmoniy atsiradimo ir i$likimo salygu,
kuriy patenkinimas néra biitinas fiziniam organizmo egzistavimui. Socialiniai santykiai, savo
ruoztu, padeda patenkinti ne tik socialinius, bet ir biologinius poreikius ir yra butini santykiy
dalyviy fiziniam islikimui. (Legkauskas, 2008, p. 391).

Socialinis vaizdinys - ziniy apic objekta visuma, apimanti objekto apibuidinimus, jam
atvaizduoti naudojamus jvaizdzius ir zenklus, jo vertg, su juo susijusius elgesius ir jo santyki su
kitais ziniy sistemos objektais. (Legkauskas, 2008, p. 392).

Suauges asmuo su negalia — darbingo amziaus asmuo, kuris dél neigalumo yra i§ dalies ar
visiS8kai netekes geb¢jimy savarankiskai riipintis asmeniniu (Seimos) gyvenimu ir dalyvauti
visuomeneés gyvenime. (LR Socialiniy paslaugy istatymas, 2006, 2 str.).

Seima - tai nariai, tradicijos, vertybés (Bal¢itinaité, sud. Pivorien¢, 2003).

Vaikas su negalia — vaikas iki 18 mety, kuris dél nejgalumo yra i§ dalies ar visiSkai nejgijgs jo
amziy atitinkanc¢io savarankiSkumo ir kurio galimybés ugdytis bei dalyvauti visuomenés
gyvenime yra ribotos. (LR Socialiniy paslaugy istatymas, 2006, 2 str.).

Visuomené - konkrecioje teritorijoje gyvenanCiy Zmoniy visuma, kuriai budingas istoriskai

susiformaves pagrindiniy vertybiy bendrumas. (Legkauskas, 2008, p. 393).



1. skyrius. NEJIGALAUS ASMENS SEIMOS NARIU GYVENIMO KOKYBE: TEORINIS
ASPEKTAS

1.1. Negalios reiskinys Seimoje

Negalios samprata. Neijgaliyju yra visose pasaulio Salyse. Negalia egzistuoja ir
pasireiskia nepriklausomai nuo kultiiros, religiniy ar socialiniy nuostaty. Negalios, kaip lyties ar
rasés, pasirinkti nejmanoma. Ji yra tokia, kokia yra, arba jos visai néra. (Pivoriené, 2003).

Neigaliojo ir jo artimojo gyvenimo kokybé jvairiais zmonijos egzistavimo laikais
priklausé nuo kity - Salia juy esanciy ir nuo Salia esanciyjy poziiirio 1 negalia. (Varzinskieng, sud.
Pivorien¢, 2003).

Giami 1994m. (cit. Ruskus, 1999) tyrimai rodo, jog kiekvienas laikmetis, kaip ir kultiira,
susidaro sau specifini "kitokio", "svetimo" Zmogaus ar grupés vaizdini, ir savaip toki elementa
ar reiSkini, kuris neatitinka visuomenés nustatyty normuy, interpretuoja.

Negalia visada, visa zmonijos gyvavimo laikotarpi, buvo i$skiriama ir laikoma tam tikru
nukrypimu nuo normos, neijgalieji - asmenimis, turin¢iais ypatingy galiy, specifing misija.
Tapatinami su kazkokiu simboliu (gério, blogio), nelaime ar Dievy bausme, nuodéme, vargu,
globa ir t.t., (Ruskus, 2001). Kai kurios kultiiros gerbé asmenis su negalia ir rod¢ jiems didele
pagarba, kai kur net iSrinkdavo juos valstybés konstebliais (Marini ir kt. 2012).

Vakary Afrikoje gimus nejgaliam kudikiui, buvo manoma, kad tai iSskirtinai geras
zenklas — s¢kmé, Ryty Afrikoje buvo manoma, kad nejgallis vaikai yra saugomi piktyjy dvasiy,
kurios savo ruoztu saugo juos nuo nelaimiy. Sudano Karalystéje nejgaliy vaiky buvo atsisakoma
paliekant juos urvuose ar kriimuose, nes buvo tikima, kad jie yra apsésti piktyju dvasiy. Platonas
ir Aristotelis mané, kad nejgaliis kadikiai kelia ekonominiy problemy (Gallagher; Obermann cit.
Marini ir kt. 2012).

Pozitiris i nejgalia istorijoje minimas kaip visuomenés baimé, netolerancija, negalios
nepripazinimas. Tam tikrose kultiirose nejgalieji buvo marinami badu, deginami, izoliuojami nuo
kity, pasmaugiami, panardinami { kar§ta vandenj, sumuSami, rakinami grandinémis ir laikomi uz
groty, kankinami, girdomi, nuSaunami, sterilizuojami, naudojami kaip linksminimo ir atrakcijos

priemoné (Chubon, Gallagher, Sand (cit. Marini ir kt. 2012).

Ankstyvoji civilizacija (pr.Kr.- 500 m. poKr.)



Vieni pirmyjy rasytiniy Saltiniy negalios tematika atsirado senovés Indijoje 3500 - 1800
m. pr. Kr. Sanskritu rasytoje poemoje pasakojama apie kovotoja karalieng Vispla, netekusia
kojos (Varzinskiené, sud. Pivorieng, 2003).

Archeologiniai ir antropologiniai skeleto radiniai rodo, kad nejgaliis asmenys gyveno dar
iki ankstyvosios civilizacijos: neolito laikotarpiu, senajame akmens amziuje. Rasta to laikmecio
sirgusiyju osteomielitu, jgimtu klubo sanario i$nirimu, stuburo ligomis, tuberkulioze, palaiky.
Taip pat randama duomeny, kad jau tada artimieji riipinosi nejgaliais savo Seimos nariais.
(Marini ir kt. 2012).

Kadangi tais laikais medicina nebuvo toli paZengusi, asmenys, turintys jgimta negalia
arba nejgaliaisiais tapdave gimdymo metu (komplikacijos, infekcijos), netrukus po gimimo
mirdavo arba biidavo nuzudomi dél ekonominiy arba religiniy prieZas¢iy. Tiems graikams, kurie
nejgaliais tapdavo gyvenimo eigoje, buvo leista gyventi. Jie daznai tapdavo elgetomis, 0 kai
kurie, turintys intelekto sutrikima, linksmindavo turtingus roménus (Lowenfeld, Sigerist,
Venzmer, Kanner'a, Deutsch cit. Marini ir kt. 2012).

Graikai tikéjo, kad kiinas ir siela yra vienas subjektas, ir kad kiino negalia taip pat reiské
ir sielos negalia. Jy religijoje buvo vadovaujamasi kiino ir sielos rysiu, nes daugelis mane, kad
negalia reiské Dievo bausme uz nuodémes. Sis jsitikinimas buvo ypa¢ aktualus asmenims su
psichine negalia, kurie, kaip buvo tikima, kencia nuo demony. Graiky gydytojas Hipokratas,
atmesdamas Sig prielaida, teige, kad psichikos ligos prieZastis - aplinkos poveikis ir smegeny
funkcijos sutrikimas (Coleman cit. Marini ir kt. 2012). Hipokratas isteigé pirmaja sanatorija
pasiturin¢iy Seimy nariams, kurie turéjo psichikos negalia. Neturtingiems asmenims, sergantiems
psichikos ligomis, pagalba teikiama nebuvo. Jie daznai buidavo alkani, prirakinami, plakami,
laikomi uz groty arba nuzudomi (Sand, Dickinson, Turner cit. Marini ir kt. 2012).

Antikoje prioritetu laikomas fizinis grozis, visuomeneés nariai i$skiria kiino ir dvasinius
sveikatos sutrikimus. Nors su psichikos negalia turin¢iais buvo elgiamasi antihumaniskai, taciau
tais laikais, atvirksciai nei Siandien, savo atzvilgiu nepalankiausiy nuostaty sulaukdavo asmenys,
turintys fiziniy trakumuy (Ruskus 2001; 2002; Mazeikis, Ruskus, 2007).

Sigerist (cit. Marini ir kt. 2012) isskyré keturis skirtingus pozitrius i negalia Siuo
ankstyvuoju laikotarpiu.

» Senovés hebrajai mane, kad negalia yra kaip Dievo bausmé nusidéjus;

» Graikai mané, kad negalia - tai ekonomings ir socialinés padéties klausimas;



» Taip pat, ju nuomone, asmenys, turintys negalia (kurie daznai buvo elgetos), buvo
laikomi socialiai blogesni.

» Kriks¢ionys negalig laiké kaip prakeikima arba apsédima, jie mané, kad tokius
zmones gali i§gydyti malda. Si nuostata yra islikusi iki misy laiky. Vis dar yra
tikin¢iy, kad negalia sukelia nuodémés padarymas ar nusidéjimas prie§ Dieva.

Negalios atsiradimas dar i§ Mesopotamijos laikmecio turi kaltinamaji Seimos simbolj. IS
ty laiky atéjusi nuostata, kad negalia, kaip nuodémés pasekmé, gali pasireiksti ne tik paciam
asmeniui, bet ir jo Seimoje, vaikuose, tolimesnése kartose (Health guidance, 2012).

Viduramziai (600 — 1500 m.)

Viduramziai - Krik§¢ionybés epocha. Ty laiky nuostatos neigaliyju atzvilgiu atsispindéjo
Senajame Testamente, kur nuodéme prie$ Dieva siejo su letinémis ligomis ir negalia, Sventajame
Raste: iStraukoje 21:18 apie neigalyji raSoma: "Jis yra neSvarus, ir negali biiti ne tik kunigas, bet
ir artintis prie altoriaus” (Marini ir kt. 2012). Tai rodo neigiama tu laiky pozitr] {
negalia. Samuelio knygoje 5:8 paraSyta, kad "aklas ir luosas negali ateiti { namus". Biblijoje kaip
negalia dazniausiai minimas aklumas (93 kartus), liga (88 kartus), kancia (88 kartus), raupsai (67
kartus). Tai, kad negalia yra Dievo bausmé uz nuodémes, iliustruoja Biblijos iStrauka, kur Jézus
teigia aklam Zmogui: "ISgydZiau tave, eik ir nebenusidék”. Kadangi asmeny su negalia padétis
buvo traktuojama kaip Dievo bausme, todél nebuvo siekiama iSsiaiSkinti tikrosios negalios
priezasties. (Marini ir kt. 2012).

Viduramziais gydytojais buvo vienuoliai ir kunigai. Nejgalieji buvo gydomi
vienuolynuose ir ligoninése, kur buvo naudojami tokie metodai, kaip velnio i§varymas, malda,
burtai, magiSkos Zolelés. Deja, vienuolyny bei ligoniniy buvo per mazai, kad patenkinti vargsy,

benamiy ir Zzmoniy su negalia poreikius. (Gallagher, Obermann cit. Marini ir kt. 2012).

Renesansas (1500 — 1700 m.)

Siuo laikotarpiu poziiiris { negalia ir gydyma pradéjo keistis. Analizuojamos negalios
priezastys. Psichikos ir proting negalia turintieji talpinami | prieglaudas, kurios néra ligoninés, o
kal¢jimai, kuriuose nejgalieji laikomi uz groty, rakinami grandinémis. (Obermann, Sand cit.
Marini ir kt. 2012). Tokie asmenys vejami uz miesto ribos. (Focoult cit. Bal¢itinaité sud.
Pivoriené, 2003). Kurtieji mokomi rasyti, skaityti ir bendrauti laiSkais ar gestais (Obermann,
Sand cit. Marini ir kt. 2012).
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Svietimo epocha (1700 - 1900 m.)

Ligoniniy plétra, nauji gydymo metodai. Steigiamos mokyklos sensorikos (regos,
klausos) sutrikimy turintiems asmenims. Pranciizijoje 1870 m. buvo 60 mokykly kurtiesiems.
Dauguma pedagogu patys turé¢jo klausos negalia. (Marini ir kt., 2012). Psichikos sutrikimy
turin€iyju gyvenimo salygos buvo itin prastos. Jiems nebuvo pricinamas gydymas, socialiné
priezitra ar pagalba. Daugelis i§ ju gyveno gatvése. Tokie asmenys buvo nesuprasti, ju buvo
bijoma. (Rubin ir Roessler cit. Marini ir kt., 2012). Bijoma uzsikrésti protine ar psichikos
negalia. (Bal¢itinaité, sud. Pivorieng, 2003).

Po 1900 mety
Neigalieji diskriminuojami. 1907 m. Jungtinése Amerikos Valstijose iSleistas jstatymas,
draudziantis turintiems psiching ar fizing negalia asmenims atvykti ir apsigyventi bei dirbti JAV.
Vedinos Darvino teorijos kai kurios Salys (23 Salys) parengé sterilizacijos jstatyma. Tarp
privalomai sterilizuojamy asmeny atsidiir¢ ne tik moralés normas pazeidinéjantys, bet ir
asmenys, turintieji proting ar psichikos negalia. Manoma, kad vien nejgaliy amerikie¢iy buvo
sterilizuota daugiau nei 60000 asmeny. (Baynton; Kanner; Rubin ir Roess, Gallagher cit.Marini
ir kt., 2012). 1933 — 1939 m. naciy buvo sterilizuoti net 375000 asmeny (203000 protiskai
neigaliy, 73000 Sizofrenija ir 57000 epilepsija serganciy, taip pat turin€iy paveldéta fizing
negalia, kurtuma ar akluma. (Marini ir kt., 2012). Tokia situacija i§ dalies 1émé nejgaliojo
Seimos nariy uzdaruma, baimg biiti vieSai iSjuoktiems ir pasmerktiems. Negalia tapo ne tik
individo, bet visos Seimos géda, kadangi negalia suvokta, kaip atsirandanti Seimoje. Be to,
Vokietijoje 1933 m. iskeltas eutanazijos klausimas. Juo medikams suteikiama teisé¢ nutraukti
gyvybe nepagydomomis ligomis sergantiems ligoniams, ju paciy praSymu (Marini ir kt., 2012).
Siandien visuomenés nariai nemazai Zino apie negalia ir asmenis, turin¢ius ja. Pladiai apie tai
informuoja spauda, moksliné literatiira. Taciau kiekvienas negalia suvokia savaip, ir asmeni,
turint] negalia, priima skirtingai. Sovietmetis neleido i§ arciau paZzinti Sios socialinés grupes
atstovuy, todél jie daugeliui dar nepazinti, neatskleisti, bauginantys, nuvertinami ir nepriimami.
Nors daugelis Ziauriai su nejgaliaisiais elgési iki Antrojo pasaulinio karo pabaigos, ir tokiy
atvejy sumazéjo 20-ojo amziaus antroje puséje, visgi jvairiose pasaulio Salyse su nejgaliaisiais
nepagarbiai elgiamasi ir $iandien. Gostin (cit. Marini ir kt., 2012) teigimu, nepaisant 1991 m.
Jungtiniy Tauty deklaracijos, Zzmonéms su psichikos negalia (Pasaulio sveikatos organizacija,

2005), taip pat 2006 m. Jungtiniy Tauty konvencijos dél zmoniy su negalia teisiy apsaugos
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principy, su asmenimis, serganciais psichikos ligomis, visame pasaulyje vis dar elgiamasi
antihumaniSkai. Jie yra nuvertinti ir nelaikomi Zzmonémis. (Gostin, cit. Marini ir kt. 2012).

Analizuojant negalios reiskini, Goffinanas (cit Ruskus, 2001; 2002) isskiria iSkart pastebimas
ir nematomas negalias formas. Iskart nepastebima negalia - maskuojanti negalios israiska, kai
nejgalusis, bendraudamas su kitais Zmonémis, tarsi niekuo nesiskiria nuo kity asmeny. Tokia
negalia turin¢io asmens $eimos atstovai ypac rupinasi, jog ju negalia turintis Seimos narys niekuo
neissiskirty nuo kity Salia esan¢iy zmoniy. Tokiai negalios riiSiai vyraujant Seimoje ji daznai
slepiama nuo kaimyny, giminai¢iy. Tokioje situacijoje bendravimas esti kitoks. Tuomet $eimos
nariai, bendraudami su artimaisiais, draugais, kaimynais, jaucia itampa, stresa ir baimeg, kad
negalia neatsiskleisty. Tokioje situacijoje vyksta abipusis apsimetinéjimas. Tiek neigaliojo
asmens Seimos nariai, tiek kita bendraujanti pusé elgiasi taip, lyg negalios nebiity. Kai negalia
pastebima, negalios paslépti neijmanoma.

Manoma, kad Siandien 500 - 650 milijony Zmoniy visame pasaulyje gyvena turédami
vienokiy ar kitokiy sveikatos sutrikimy. PSO (Pasaulio sveikatos organizacijos) duomenimis,
mazdaug 200 milijony pasaulio vaiky ir jauny zmoniy turi sensorikos, judéjimo, intelekto,
psichikos ar kity sveikatos funkciju sutrikimy. Manoma, kad nejgaliyjy skai¢ius pasaulyje turi
tendencija didéti (CRIN - Child rights information network, 2010).

Lietuvoje pirma karta pripazinty neigaliuyjy skai¢ius suaugusiyju grupéje mazéja. Salies
statistikos duomenys nurodo, kad vaiky tarpe per metus ju atsirado 66 atvejais daugiau, 0
suaugusiyju sumazéjo 552. Mazéjima gali salygoti keletas priezasCiy: sveikatos apsaugos
pazanga, negalios nustatymo tarnybos veiklos kontrol¢, demografiniai Salies rodikliai. Naturalios
kaitos procesu per metus Salis netenka vir§ 6000 gyventojy (tiek daugiau mirSta, nei gimsta), be
to, daugiau i$ Salies pilieCiy iSvyksta nei atvyksta (2011 m. neto migracija — (-38178) (Lietuvos
statistikos metrastis, 2012).

Analizuojant nejgaliy vaiky sutrikimus, jiems pirma karta nustatant negalia, pastebimas
psichikos ir elgesio sutrikimy skai¢iaus augimas. Sie sutrikimai vaiky tarpe dominuoja daug
mety. Taip pat iSliecka didelis skaiCius jgimty anomalijuy, nervy sistemos ir jutimo organy
susirgimy (Lietuvos statistikos metrastis, 2012).

Kaip ir ankstesniais metais, suaugusiems pirma karta nustatant negalig iSlieka tos pacios
tendencijos. Daugiausia diagnozuota kraujotakos susirgimuy. Sie sutrikimai - netinkamos mitybos

ir menko fizinio kriivio iSdava. Taip pat vyrauja jungiamojo audinio ir skeleto - raumeny
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sistemos, onkologijos, nervy sistemos ir jutimo organy srities patologija bei Kiti sutrikimai
(Lietuvos statistikos metrastis, 2012).

Lyginant duomenis lyties aspektu, situacija nesikeiia. Stebint rodiklius nuo 2006 mety,
duominuoja vyrai (Lietuvos statistikos metrastis, 2012).

Anot LR socialinés apsaugos ir darbo ministerijos, 2012 m. salyje gyveno 260 121 nejgalusis.
Situacija tokia, kaip visame pasaulyje. Neigalieji sudaro apie 10% visu gyventoju.

Salis nesiskiria nuo Europos ir negalios lygiu. Kaip ir visose kitose Europos 3alyse, taip ir

Lietuvoje vyrauja (vidutinis) 30 - 55% darbingumo lygis (ziaréti 1 pav.).
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1. pav. Negalios lygis Europos Salyse (asmenims nuo 16 mety)
(Lentelé naudota EU-SILC Cross sectional UDB 2008 - rev.1, Augustus 2010 (cit. Academic Network
of European Disability experts — ANED, 2010).

Pasak Valentos (2002), negalia - ne tik zmogaus fiziniy, intelekto ar psichikos pokyciu, bet

ir stereotipy, socialiniy vaizdiniy bei socialinés saveikos rezultatas.

Siandien vyrauja socialinis interakcinis modelis. Jis pakeité iki tol buvusj klinikinj
korekcinj. Pasak Ruskaus (2001; 2002), klinikiniame korekciniame modelyje vyravo sutrikimas,
klinika, diagnostika, korekcija. Vyraves klinikinis - korekcinis modelis sustiprino nejgaliyju
izoliacija. Negalia turintys asmenys save suvoke kaip ,.kitokius®, netinkamus, nevertus biiti Salia
kity. Taip pat ir visuomenés nariai {sisamonino, kad nejgalusis yra ,,kitoks®, todé¢l jis negali buti
su jais.

Be to, Sis modelis siejamas su ligos modeliu, kuomet neigalusis tampa pacientu ir yra
gydomas. Ligos modelio esmé¢ — sveikas zmogus gali pilnavertiSkai gyventi ir jo gyvenimo

kokybé yra gera. Biitina Salinti funkcinius sutrikimus. Siame modelyje akcentuojama ne
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asmenyb¢, bet tam tikros jos dalys ir ju funkcija (rega, klausa, intelektas ir t.t.). Atsiranda
skirstymas aklas/regintysis, protingas/kvailas, stiprus/silpnas, toks pat/kitoks. ISrysSkéja
stigmatizacija, izoliacija, atskirtis (Pivorien¢, 2003).

Dabartiniame (socialiniame — interakciniame) modelyje - socialinés nuostatos ir
vaizdiniai, pozidris, socialiniai vaidmenys, statusas ir stigmatizacija. Siame modelyje
atsiskleidzia asmenybé. Modelio pradininkai akcentuoja, kad nejgaliojo problemos kyla ne i§ jo
vidaus, bet i§ iSorés. Ne pati negalia sukuria problemas, bet jos atsiranda dél nepritaikytos ar
nepalankios aplinkos. Anot modelio autoriy, ne nejgalusis ir jo negalia yra problema, bet
sveikieji, negebantys sudaryti nejgaliajam salygy buti su jais. (Ruskaus 2001; 2002; Pivoriené,
2003).

Siy modeliy kryptis, pozidris i neigaluji, pagalba jam, teorijos kardinaliai skirtingos.
Neigaliyju situacija priklauso nuo to, kuriuo modeliu vadovaujamasi valstybéje, socialinéje
politikoje, visuomenéje. Moksliniai tyrimai medicininiu pozitriu orientavosi tik i kiekybinius
tyrimus. Socialiniame kontekste jau galima ir kokybiné prieiga. Be to, klinikiniame modelyje
tyrimuose dalyvaudavo kiti asmenys, reik§dami nuomone apie nejgaliuosius ir ju problemas,
socialiniame — aktyviai tyrimuose dalyvauja ir patys negalia turintys asmenys. (Pivoriené, 2003)

Steman (cit. Pivoriené, 2003) nurodo ir paramos modelj, kuris panasus i socialinj, tatiau
yra uz ji paZzangesnis.

Lietuvos nacionalinéje nejgaliyjy socialinés integracijos 2003 — 2012 mety, taip pat ir
2013 - 2019 mety programose diegiamos TFK (Tarptautiné funkcijuy sutrikimy, negalios ir
sveikatos klasifikacija) nuostatos. Sioje klasifikacijoje vadovaujamasi biopsichosocialiniu
modeliu, kuris remiasi trimis elementais:

v Kiino funkcijos ir strukttros poky¢iai;
v' Asmenybé;
v" Socialinis dalyvavimas, rySiai.

Taigi teorinis poziidiris i nejgaliuosius pasikeité. Oficialiai visuomenés atstovai deklaruoja
teigiamas nuostatas negalia turiniy asmeny ir jy Seimuy nariy atzvilgiu, taciau praktiSkai
asmeninis kontaktas su tokiy socialiniy grupiyu asmenimis vis dar yra netoleruojamas,
smerkiantis, atgrasus, keliantis stresa ir sudarantis nemazai psichologiniy problemuy.

Ionescu ir Despins (1990) Kanadoje atliktas tyrimas atskleidé: kol negalia turintys

asmenys nekontaktuoja su visuomenés nariais asmeniskai, tol jie vertinami, pripaZistamos ju
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teisés. Taciau jei su negalig turinCiais asmenimis bendraujama tiesiogiai, nuostatos juy atzvilgiu
kardinaliai pasikeicia (Ruskus, 2002).

Anot Ruskaus (2002), sociologinés teorijos kontekste negalia turintys asmenys ir jy Seimy
nariai visuomenéje yra atskira socialiné grupé, kuri ivardijama kaip mazuma. Kadangi tokie
asmenys sudaro tik maza visuomenés grupe, jie suvokiami kaip kitokie. Jei tokiy asmeny
visuomengje biity dauguma, o asmeny, neturin¢iy negalios, biity mazuma, tai iSskirtiniais ir
,Hkitokiais“ buty laikomi asmenys, neturintys negalios. Negalia, kaip socialinis iSskirtinumas,
nukrypimas, formuoja socialing atskirti. Tokiu principu formuojasi socialinis uzribis, kuriame
atsiranda socialiniy mazumy atstovai.

Socialines normas ir nukrypimus kuria pati visuomene¢, nustatydama ir pritaikydama tam
tikras socialines taisykles. (Alisauskas, 2002). Pasak Rodgers (cit. Ruskus, 2001), asmenims
igimta teisti, vertinti, pritarti ar smerkti Kito Zmogaus ar grupés pozicija bei savituma.

Socialingje aplinkoje sugrupuojamos tam tikros socialinés grupés: tinkami, netinkami,
tokie pat ir kitokie, vertinami ir nuvertinami, pripazinti ir nepripazinti.

J. Ruskaus (2002) iSskiriami visuomenés nariy nuostaty neigaliyjy atzvilgiu modelio
struktiiriniai komponentai:

Vidiné jtampa sqveikos metu. Bendraujant su nejgaliuoju atsiranda tam tikra vidiné
itampa, neZinomybé, netikétumas, neZinojimas, kaip elgtis. Neturint socialinés patirties,
bendraujant su nejgaliuoju vadovaujamasi susikurtais stereotipais. Pvz., baiminamasi bendrauti
su psichikos sutrikimg turin¢iu asmeniu, bijant kad nejgaliajam nepasireik$ty agresijos ar pykcio
priepuolis. Komunikacijos proceso metu bijoma iskaudinti ar jZzeisti neigalyji, jau¢iama jtampa.

Artimumo atsisakymas. Atsisakymas asmeniniy, $eimyniniy santykiy su nejgaliuoju.
Neijgalumas vis dar tapatinamas su geéda ar nuvertinimu. Artimuy santykiy vengimas su
nejgaliuoju rodo neigaliyju nuvertinima. Jis laikomas bejégiu ir nenaudingu. Neigalusis
nepriimamas kaip lygiavertis partneris. Visuomenéje sudaryta nuomoné, kad nejgalusis,
skirtingai nei kiti visuomenés nariai, neturi jausmy, nesugeba myleéti.

Bendras atstimimas. Bendra neigiama orientacija ir argumentacija uz nejgaliyjy
segregacija ar socialini apribojima. IS korekcinio - klinikinio neigaliyju sampratos modelio yra
kilusi nuostata, kad neigalieji gali visuomenei biiti ne naudingi, bet pavojingi. Jie yra kitokie ir
turi buti atskirti nuo visuomeninés aplinkos. Nejgalumas tapatinamas su pasibjauréjimu,

atgrasumu, neigiamais jausmais.
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Emociniy savybiy priskyrimas. Neigiamas nejgaliyju elgesys suvokiamas kaip negalios
pasekmé.

Socialinis konstruktas — tai toks socialinés realybés suvokimas, kai Zmoniy nuogirdos,
teorinés zinios, tam tikry socialiniy fakty interpretavimas tampa ziniomis apie tam tikrus
socialinius reiskinius. Toks Zinojimas tampa savaime suprantama realybe (Daugéla, 2008).

Neigaliyju socialiné teorija remiasi socializacijos prielaidomis (Lelitigiene, 1997):

- asmenybé vystosi istoriSkai suformuotoje socialingje aplinkoje, veikiama socialiniy
visuomeniniy veiksniy.

- be visuomenés asmuo negaléty elgtis pagal jos reikalavimus ir kartu pats ja formuoti.
Pasak autorés, pagrindiniai socializacijos proceso elementai yra individas ir socialin¢ aplinka.

Ne tik tam tikras laikotarpis turi skirtinga pozitir | negalia. Visuomengje vyrauja skirtingas
pozidris ir | skirtingas negalios rtsis. Morvan (cit. Ruskus, 1999) atlikto tyrimo metu nustatyta,
jog fiziné negalia Siandien priimama palankiau nei protiné negalia. Fizing negalia turintieji
sudaro noro gyventi ir iSgyventi vaizdini (Ruskus, 1999).

Kaip Morvan, taip ir Gottlieb, tyrimy rezultatai rodo, kad protiné negalia labiau nei kiti
sutrikimai sukelia nepalankiausias nuostatas (Ruskus, 1999). Tokie rezultatai gali reiksti, kad
neigiamos nuostatos labiausiai paZeidZia proting negalia turinius asmenis, jy artimuosius, juos
labiausiai diskredituoja ir iSstumia i§ visuomenés tarpo i uzribi. Todél tokia negalia turintys
asmenys bei ju Seimos dazniausiai yra izoliuotos nuo socialinés aplinkos, arba pacios nuo jos
uzsidaro.

Ypatingai didelis démesys intelekto sutrikima turintiems asmenims skiriamas ir
tautosakoje. Isryskinamas jy kvailumas ir paikumas. Tokia negalia iSjuokiama ir net
paniekinama. Tautosakoje su asmenimis, turinCiais proting negalia, vengiama bendrauti, jais
tévai gasdindavo savo vaikus.

Priesingai nei intelekto sutrikimai mene iliustruojama regéjimo negalia. V. Karvelis
(2001) nurodo, kad paveiksluose ir pasakose aklumas tapatinamas su senatve, iSmintimi. Neregys
tarsi mato daug daugiau nei regintysis. Negalia atspindintys simboliai perkeliami | pasamong ir
aklieji visuomenés nariams asocijuojasi Su pagyvenusiais asmenimis. Tam tikros negalios
asmeny atzvilgiu susidaro klaidingas stereotipinis Zzmoniy supratimas.

Neigiamus ir klaidingus vaizdinius bei nuostatas nejgaliyjy atzvilgiu yra susidarg ne tik

asmenys, kurie néra turéje kontakty su negalia turinfiais asmenimis ar ju Seimy nariais.
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Neigiamas nuostatas negalia turin¢iy asmenuy atzvilgiu daznai turi ir specialistai, dirbantys su
nejgaliaisiais. J. Ruskaus ir I. Gailienés (2000) atlikto tyrimo metu atskleista, kad specialisty
nuostatos protinés negalios asmeny atzvilgiu taip pat yra neigiamos (Ruskus, 2001). Specialistai
néra link¢ bendrauti su neigaliuoju ir jo Seima. Jie dalyvauja tik vaiko ugdymo procese. Nors,
pasak A. AliSausko (2002), vaiko savijauta ugdymo procese yra ne maziau svarbi nei pats
mokymosi procesas ir jo efektyvumas.

Nejgaliojo asmens $eimos bruoZai. Seima - tai nariai, tradicijos, vertybés (Balgitinaite,
sud. Pivorieng, 2003).

Negalia vienaip ar kitaip daro jtaka kickvienam Seimos nariui ir koreguoja Kiekvieno
Seimos nario gyvenimg (BalCitinaité, sud. Pivoriené, 2003). Vieno Seimos nario problema yra
visos Seimos problema, neiSvengiamai turinti jtakos kitiems $eimos nariams (Bajoritinas (1997).
Negalia - reiskinys, visam laikui pakeiciantis Seimos gyvenima ir jo kokybe (Bakk; Grunewald,
1998). L. Rupsienés (2001) nuomone, jvykiai per kiekviena Seimos asmenj veikia visg jo Seima,
nes asmuo yra tam tikros Seimos narys, nuo jo elgsenos ar bisenos priklauso visos Seimos
funkcionalumas. Jei nors vienas Seimos narys turi negalia, kiekvienas i§ Seimos nariy susiduria
su sunkumais.

Ivairiose Salyse Seimuy, kuriose gyvena nejgalusis, skai€ius pasiskirstgs nevienodai. Tai
priklauso nuo daugelio faktoriy: gyventoju skaiciaus, Salies iSsivystymo lygio, medicininés,
socialings situacijos, pagalbos ir t.t.

Kaip rodo (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010), net 98% visy
vaiky, turiniy negalia, gyvena kartu su Seima. Tai reiSkia, kad beveik visi negalig turintys
asmenys gyvena Salia artimyjy, kurie lygiai taip pat, kaip ir negalia turintys, susiduria su negalia
salygojanc¢iomis (socialinémis, psichologinémis ir t.t.) problemomis.

Seimoje, Kkurioje egzistuoja negalios reiskinys, kinta jos nariy gyvenimo kokybé
(Sapiegiené, 2008), jos nariai praranda tam tikras galimybes, ju gyvenime atsiranda tam tikros
grésmes (darbo, socialinio statuso, savo vertés praradimas, socialinis uzdarumas), i§gyvenami
specifiniai neigiami jausmai (géda, kalté¢). Smirnovos (cit. Bal¢itnaité, sud. Pivoriené, 2003)
teigimu, protinés negalios asmeny Seimose patiriamas stresas, sudétinga Seimos nariy adaptacija
visuomengje.

Daznai tokiy Seimy nariai turi keisti savo gyvenimo jprocius, jie netenka galimybés

uzsiimti mégstama veikla. Pasak V. Zemaitienés (2006), daugumos jy pajamos yra menkos,
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prastos materialinés gyvenimo salygos. S. Gradeckienés (2002) tyrimas atskleidé, kad tokiose
Seimose ypatingai didelés pinigy ir laiko sanaudos. Daznai tokie asmenys atsisako
bendruomenisko gyvenimo, arba yra i$ jo iSstumiami, kinta ir mazéja ju draugy bei pazistamy
ratas (Ustilaité, Kuginyté-Arlauskiené, Cvetkova, 2011; Kreiviniené, 2007). Anot S. Ustilaités, .
Kuginytés-Arlauskienés, L. Cvetkovos (2011), tokioje Seimoje vyksta vidinio ir socialinio
gyvenimo pokyciai.

D. Narvilienés, J. Istominos ir J. Salygos (2008) teigimu, literatiiroje i$skiriami 3 tokiy
Seimy nariy poreikiai:

» Informacijos (nejgaliojo sveikatos biiklés, ugdymo, slaugos ar globos, teisiniy ir
kitokiuy klausimuy);

» Pasitarimy (bendravimas su panaSaus likimo asmenimis, specialistais);

> Pagalbos bei jos prieinamumo (slaugos, globos, socializacijos, palaikymo ir t.t.).

Negalia turin¢iy asmeny Seimomis bei jy padétimi vis dazniau pradedama dométis. Pasak
Bal¢itinaités (sud. Pivoriené, 2003), pirmasis tyrimas 1950 m. atliktas JAV. Clausenas sieké
atskleisti rysj tarp bendruomenés, psichikos negalig turin€iy ir jy artimyjy. J. Ruskus (2001) tyré
ir apraS¢ Seimy, auginan¢iy negalig turincius vaikus, psichosocialini Seimos portreta; R.
Balcitinaité¢ (2003) doméjosi proting negalig turin€iy asmeny, broliy ir sesery padétimi ir
patirtimi. Tyrime siekta atsakyti { klausima, kaip buvimas Salia protinés negalios brolio, sesers
nulemia sveiky vaiky socializacijos procesa. Taip pat tyrime identifikuoti sveikujy
broliy vaidmenys Seimoje:

> Ateities neigaliojo globéjas (ateitis orientuota | neigalyji, jo prieziiira ir t.t., specialybés

pasirinkimas, gyvenimo biuidas);

» Neigaliojo hiperglobéjas (atsakomybé uz nejgaliojo globa, jo elgesi, sauguma);

» NeiSsipildziusiy tévy svajoniy tenkinimas (aukstojo mokslo siekis ir t.t.).

L. Ceckauskienés (1996) atliktas tyrimas atkleidé, jog negalia $eimoje koreguoja Seimos
sudéti bei struktirg. Tyrime nurodoma, jog net 45 proc. tévy, auginanciy neigalius vaikus,
nusprendzia daugiau niekada nebeturéti vaiky. Howell (cit. Gradeckiené, 2002) teigia, kad
negalig turin¢io vaiko tévai nuvertina save kaip moting ir téva sveikatos ir reprodukcijos
pozitriu, todél tokiy Seimy tévai daznai daugiau nebesusilaukia vaiky. Galima teigti, kad dél Sios
priezasties negalig turintieji turi maziau broliy ir sesery. Kad Seimos iSsiskiria mazesniu vaiky

skai¢iumi, nurodo ir S. Gradeckienés (2002) atlikto tyrimo rezultatai. Tas pats tyrimas nurodo ir
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tokiy $eimy sudétyje re¢iau esant abu biologinius tévus. Leayser (cit. Zemaitien¢, 2006) nurodo,
jog kuo daugiau Seimoje nariy, tuo Seimos nariai lengviau prisitaiko prie negalios situacijos.

National Dissemination Center for Children with Disabilities (NICHCY) (1994) nurodo,
kad tokioje Seimoje augantiems sveikiems vaikams bausmés daznai bina daug skaudesnés nei
jy broliams ar seserims, kurie turi negalia.

Psichologinis diskomfortas - vienas svarbiausiy ir aktualiausiy tokios $eimos bruozy.
Nuolatinis stresas gali turéti jtakos nejgalaus artimojo elgesiui, jo santykiams su aplinka.
Stresin¢je situacijoje did¢ja nelaimingy atsitikimy tikimybé. Tai gali tapti net priezastimi
savizudybei (Elagovamas, Xie cit. Dirzyté, Bandzeviciené, Dauderys, Bernitinieng, 2010).

Mokslininkai pastebi, jog negalia turin¢iyju vaiky broliai ar seserys turi psichologiniy ir
bendravimo problemy. Kai kuriems i§ ju reikalinga psichiatry ar psichology pagalba.
Balcitnaités cituojamy: Scligman, Mithler, Power, sud. Pivoriené (2003) atlikty tyrimy
duomenimis, asmeny, turin¢iy proting negalia, broliai ir seserys, iSgyvendami
neigiamus jausmus ir emocijas, juos slepia ar slopina. Dél to juos iStinka depresija,
savizudybés grésmé, delinkventinis elgesys. Pasak M. Markovienés (1997), vaikai, kuriy Seimoje
yra asmeny, turin¢iy psichikos sutrikimuy, priskiriami suicidinei rizikos asmeny grupei.

Be to, tokioje Seimoje vienas 1§ specifiniy bruoZzy — atsakomybé. Tokia atsakomybé yra
daug didesné nei eilinése Seimose (Ustilaite; Kuginytés-Arlauskienés; Cvetkovos, 2011). Daznai
fizing negalia turin¢iy asmeny gailimasi, jie uZjauciami ir jais rlpinamasi. Visuomenés nariai
iSreiskia nora jiems padéti. Taciau kiek kitaip visuomengje vertinami juy Seimy nariai. Jie patiria
kitokius jausmus ir nuostatas savo atzvilgiu. Visuomenés nariai 1§ nejgaliojo tévy, broliy, sesery,
sutuoktiniy ar vaiky reikalauja atsakomybés. Dazniau nei kity Seimy nariai, nejgaliy asmeny
Seimy nariai yra vertinami, jy veiksmai bei elgsena yra stebimi. DaZnai jie neteisingai kaltinami,
patiria géda ir pazeminima. Tokiy Seimy nariai, kaip ir patys nejgalieji, yra itin jautrs,
pazeidziami, daZznai jie jauciasi esantys labiau pastebimi nei kiti. Negaliyju asmeny Seimy nariai
mano, kad Kiti vertina ju sprendimus dél nejgaliojo slaugos, priezitiros, gydymo, ugdymo ir pan.

Taip pat Seimos nariai jaucia atsakomybe ir pries neigalyji. Pasak BalCitnaités (sud.
Pivorien¢, 2003) broliai/seserys linkg prisiimti atsakomybeg uz nejgaliojo ateiti, todél jie daznai
renkasi profesijas, atitinkancias nejgaliojo poreikius (slauga, socialinis darbas, edukologija ir

tL).
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Pastebimos ir akcentuotos tokios Seimos neiSsipildZiusios svajonés ir likeséiai yra susije
su nejgaliu ju Seimos nariu. Miskinis (cit. Rup$iené, 2001) Seimoje iSskiria svarbius tévy
motyvus, kurie neigaliyju Seimose daznai tampa beprasmiai: psichologiniai (prasmingas Seimos
gyvenimas), socialiniai (tévy lukes¢iai vaikuose), ekonominiai (pagalba senatvéje ir pan.).
Daugelis autoriy: Batshow, Pernet, Hallahan (cit. Zemaitien¢, 2006) paZymi ypatinga tokiy
Seimos nariy pergyvenima dél savo ir nejgaliojo ateities. Ypatingai didelis nerimas dél ateities
atsiskleidé V. Zemaitienés (2006) atliktame tyrime, kuriame net 97 proc. respondenty nurodo
nerimg ir baimg dél ateities. S. Ustilaité; |. Kuginyté-Arlauskiené; L. Cvetkova (2011) nurodo,
kad tokioje Seimoje daZnai atsiranda egzistenciniai klausimai: gyvenimo prasmés ieskojimas,
atsigr¢ziama | Dieva ar nusigreziama nuo jo. N. Barzdukienés (2009) teigimu, dvasinis tikéjimas
yra vienas i§ geresnés gyvenimo kokybés faktoriy. Pasak autorés, tai rodo Kanados mokslininky
tyrimy rezultatai.

Kiekvienas Seimos narys skirtingai iSgyvena Seimos nario negalia. Tai priklauso nuo
Seimos santykiy, Seimos nario statuso Seimoje, jo patirties, negalios sunkumo ir t.t. Anot J.
Ruskaus (2001), R. Jusienés (1999), Seimoje vaiko su negalia gimimas tapatinamas su mirtimi ir
praradimu. Gimus nejgaliam vaikui, jo tévai iSgyvena lygiai tokius pat jausmus, kuriuos
iSgyvena tévai, mirus ju vaikams. Tuo metu iSgyvenamas ir gedéjimas, ir praradimo jausmas.
Kiekvienas individas gyvenime iSgyvena netekti (materialia ar nematerialia). Pacios
skaudziausios - netektys, kurios i§gyvenamos netenkant sielai artimojo asmens (Seimos nario,
bi¢iulio). Kuo dazniau susiduriama su tokiomis netektimis ar kitomis krizinémis situacijomis, tuo
Zmogus tampa atsparesnis stresams, arba sunkiy stresiniy situaciju nebepakelia (regresuoja,
degraduoja ir t.t.).

Seimos nariy gyvenimo kokybé ir jos nariy priémimas visuomenéje priklauso nuo
negalios struktiros, rasies, jos sunkumo laipsnio (Ruskus 2001). Faber 1963 m. (cit. Cohen,
1982) tyré intelekto sutrikima turinCiy vaiky poveiki juy broliams ir seserims. Tyrimas parodé,
kad tai labai priklauso nuo nejgaliojo savarankiskumo laipsnio, tai yra, kiek negalia turintis
asmuo buvo savaranki$kas. Kuo jo savarankiSkumo laipsnis mazesnis, tuo didesnj neigiama
poveiki patyré jo broliai ir seserys. Be to, daugiau atsakomybés reikalaujama i$ broliy ir sesery
(ypac i§ mergaiciy), kurie gyvena su broliu ar seserimi, kuriy menkas savarankiskumo lygis

Tokiy Seimy nariai turi kitokias pareigas nei kity Seimy nariai, kitoki laisvalaiki ir daznai

kitokius socialinius tinklus. Asmeny, turin€iy negalia, tévy, broliw/sesery, sutuoktiniy ar vaiky
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daznesni socialiniai santykiai su specialistais (medikais, specialiaisiais pedagogais) nei su
draugais. G. Gathwala, S. Gupta (2004) tyrime nustatyta, kad beveik dvigubai daugiau intelekto
sutrikima turinéiy vaiky Seimy nariai susidiiré su bendravimo, o ne su finansinémis problemomis.
Tyrimo iSvadose nurodoma, jog net 45% procentai visy tyrime dalyvavusiy Seimuy turi
bendravimo sunkumy su aplinkiniais ar visiSkai nustojo bendrauti su draugais ir kaimynais. 40%
atsaké, kad Seimos nario negalia neigiamai paveiké juy laisvalaiki. Tik 25% Seimy jvardijo
finansinius  sunkumus. Siandien nejgaliojo $eimos bendravimo problemos maZai
sureikSminamos. Dazniau akcentuojami juy finansiniai sunkumai. Teikiama tik materialiné
pagalba. Kaip rodo tyrimas, labiau nei materialiné parama, tokioms Seimoms reikalinga
psichologiné pagalba: palaikymas, parama, pritarimas, nuosirdus tarpusavio bendravimas.

Be to pastebéta, jog neigaliy vaiky Seimose tévai daugiau riipinasi vaiku su negalia, o ne
kitais vaikais. Daznai mama laika ir démesj skiria tik neigaliajam, pamirSdama kitus Seimos
narius. Taip ji elgiasi jausdamasi kalta prie§ nejgaly vaika ir bandydama ta kalt¢ kompensuoti
(Bal¢itunaite, sud. Pivoriené, 2003). Neigaliojo seserys ir broliai dazniau jauciasi palikti likimo
valiai, nemylimi, nereikalingi, neglostomi. Daznai jie pastebi, kad tévai labiau riipinasi negalia
turin¢iu Seimos nariu. (Sibs — Jungtinés Karalystés labdaros organizacija, vienijanti nejgaliojo
brolius ir seseris, 2010).

Tévams atrodo, kad vaikai, neturintys negalios, patys gali savimi tinkamai pasiripinti,
juos ipareigoja atlikti visus buities darbus. Toks neapgalvotas tévy zingsnis gali turéti neigiamos
itakos broliu ar sesery bei negalia turin¢io asmens santykiams. Negalios neturintys
broliai/seserys gali pavydéti nejgaligjam tévy démesio, meilés, atsiribojimo nuo buities ruosos
darby, Seimoje esanciy pareigy. Pavydas gali pasireik$ti neapykanta savo neigaliam broliui ar
seseriai, noru jam kerStauti, sukelti psichologinj ar fizinj skausma. (Sibs — Jungtinés Karalystés
labdaros organizacija, vienijanti nejgaliojo brolius ir seseris, 2010).

Kartais broliai ar seserys jaucia kaltg prie§ savo brolj ar sesery, turintj negalia. Broliams ar
seserims atrodo, kad sutrikima turintis brolis ar sesuo keistai elgiasi, zaloja save, kitus ar turta
vien dél to, kad jam nepatinka brolis ar sesuo, kuris neturi sveikatos sutrikimy. Broliams ir
seserims atrodo, kad jie yra kalti ir kazka daro ne taip.

Nejgaliojo asmens Seimoje santykiy ir rySiy spektras yra skirtingai susiformavgs. Vienose
Seimose vyrauja darna ir supratimas, kitose santykiai yra jtempti ar nepastoviis. RySiy stiprumas

yra skirtingas. Atkreiptinas démesys, jog nejgaliy asmeny rySys su negalios neturinciais broliais
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ir seserimis daznai yra kitoks nei Seimose, kur negalios néra. Pasak S. Gradeckienés (2002),
artimi rysiai tarp vaiko su negalia ir jo brolio/sesers yra daug retesni, nei vaiky, neturin¢iy brolio
ar sesers su negalia. Lyginant tarpusavio santykius tarp broliy ir sesery, neigaliy vaiky santykiai
su broliais ir seserimis yra paskutinéje vietoje, t.y., po mamos, seneliy ir tévo, o broliy ir sesery
santykiai Seimose, kuriose néra nejgalaus vaiko, yra zymiai artimesni (antri po santykiy su
mama).

G. Jun (1987) teigimu, tokios Seimos tévy ar sutuoktiniy vedybiniai santykiai taip pat
kinta. Nustacius negalia, vedybiniai santykiai arba sustipréja, arba, atvirk$ciai - nutriksta. J.
Ruskaus (2001) nuomone, negalia tik iSrySkina ir sustiprina jau anksciau Seimoje atsiradusius
nesutarimus, dar nuo to laiko, kai Seimoje negalios nebuvo.

A. Bakk ir kt. (1998) nurodo, jog atsiradus Seimoje negaliai, susiformuoja salygos $eimos
nariy santykiams nutriikti. Taciau remiantis Didziojoje Britanijoje 2003 m. atliktais tyrimy
rezultatais, galima teigti, kad tik mazos dalies santykiai nutriiksta. (Contact a Family - For
Families With Disabled Children, 2010).

IS apklausoje dalyvavusiu 2000 tévy, didziausias procentas tévy nurodé, kad vaiko
negalia ju santykiams sukéle tam tikry problemy (31%), taciau visgi jie tvirtina, kad ju
tarpusavio santykiai sustipréjo (23%). Tik 9% apklaustyju teigé, kad juy santykiai po vaiko
negalios nustatymo nutriiko (Contact a Family - For Families With Disabled Children, 2010).

Remiantis gautais §io tyrimo rezultatais, galima teigti, jog vaiko neigalumas néra tévy
skyryby priezastis.

Pana$tis Smirnovos 1996 m. (cit. Gradeckiené, 2002) Rusijoje atlikto tyrimo rezultatai,
kurie atskleid¢, kad net 86% tyrime dalyvavusiy tévy po vaiko negalios nustatymo tapo vienas
kitam artimesni.

Anot Seligman (cit. Bal¢itnaité sud. Pivoriené, 2003) Seimoje, kurioje gyvena asmuo su
protine negalia, vyrauja padidéjusi izoliacija. Santykiai su aplinka blina sudétingi todél,
jog Seima susikuria bendravimo su aplinka modelj, t.y., itin uzdaro bendravimo
modeli, kuris atsiskleidzia saveikoje su aplinka. Nejgaliojo asmens Seimos nariai
uzsidaryma, uzsisklendima nuo socialinés aplinkos ivardija kaip baimg biiti atstumtiems,
trukdancia bendrauti su kitais. Tokiy Seimy nariy nuomone, visuomené juos smerkia, Zemina ir

niekina.

22



Anot J. Ruskaus (2001; 2002), asmenys nesamoningai ima vengti Seimos, turinc¢ios
nejgalyji, nes ji esanti su "gédos zenklu". Tie, kurie artimai lieka bendrauti su Seima, gali patys
patirti kity nusiSalinima ir kity asmeny atmetima. Todé¢l Seimos po negalios atsiradimo buve
santykiai su artimaisiais ir draugais daznai nutruksta,

Seima, patyrusi stresa ar kriz¢, i§ naujo kuria socialinius rySius, norédama ir
tikédamamasi palengvinti savo nasta ir sulaukti pagalbos. Palaikant socialinius ry$ius, jau¢iamasi
saugiau ir tviré¢iau (Gerulaitis, Délkuté, 2008). Visuomené socialiai atskiria ne tik individus, bet
ir ju Seimas (Vaitkevic¢ius, 2003). Nuo aplinkiniy bei visuomenés reakcijos i neigalyji ir jo Seima
priklauso ir pacios Seimos poziiiris i save bei susidariusiy sunkumuy jveikimas. (Ruskus, 2002).

L. Radzeviciené (1995) akcentuoja, jog Seimos gédijasi savo Seimos nario trikumuy, ir dél
to maziau su juo iSeina i vieSuma, izoliuoja save nuo draugy, pazistamy, giminiy, taip tik
didindamos savo depresija, saves kaltinima.

Su nejgaliuoju jie stengiasi maziau rodytis vieSose vietose. Pasak S. Gradeckienés (2002),
Seimos nariai vengia kartu su nejgaliuoju eiti | parduotuve, lankytis baznycioje, darbovietéje,
koncertuose, parodose. Daugelis gyvenanciy tokiose Seimose, kaip ir patys nejgalieji, tyrimo,
kurj atliko Rogne ir Hareide, metu, teigé, kad jie yra labai pazeidziami, kai kiti Zmonés reaguoja
1ju Seimos narj, turintj negalia (Hareide, 2010).

Neigaliam asmeniui negalia daznai atima galimybg bendrauti su kitais dél sveikatos
sutrikimo bei nepalankiy socialiniy aplinkybiy (netinkamy nuostaty, socialiniy bendravimo
1giidZiy stokos, kity nepriémimo ir t.t.). Bendravimo suvarzymai galimi ir jo Seimos nariams. Tai
gali salygoti netinkamos socialinés aplinkybés, nepalanki socialiné aplinka.

Seimos nariai, biidami kartu su nejgaliuoju vieSumoje, daznai iSgyvena neigiamus
jausmus ir stresa sukeliancias emocijas, patiria psichologiniy sunkumuy. Daznai jiems tenka
sunkiai valdyti ir i§gyventi emocijas, kai | ju negalios pazenklinta Seimos narj nukreipti draugy
zvilgsniai. Tokioje situacijoje ypatingai astrius neigiamus jausmus patiria paaugliai. Opperman,
Alant 2003 m. atlikti tyrimai rodo, kad tokiose situacijose visi nepilnameciai broliai ir seserys
jauté stresa ir susidaré su didelémis emocinémis problemomis (Sibs — Jungtinés Karalystés
labdaros organizacija, vienijanti neigaliojo brolius ir seseris, 2010).

J. Ruskaus, R. Butkutés (1999) atlikto tyrimo metu nustatytos negalia turincio

brolio/sesers i§gyvenamos specifines, psichosocialinés dilemos:
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,Draugu, nepazistamyjy, sutikty gatvéje, busimuyju partneriy poziiiris i tai, kad turiu
nejgaly broli/seserj: atstums jie mane (ir mano brolj/seserj), ar priims-.

Santykiy stiprumas su nejgaliu broliu/seserimi: kiek jis dar mane "laiko" namuose, kiek
noriai iSeinu su juo i vieSuma?

Kokie Seimos tarpusavio santykiai, kokia mano pozicija, kiek esu jtrauktas | neigalaus
brolio/sesers prieziiira, kokia mano atsakomybé, kaip pasiskirsté tévy démesys visiems
vaikams?* (Ruskus, 2001, p. 90).

Balc¢itinaité (sud. Pivoriené, 2003) nurodo, kad Seimos nariai, o ypatingai paaugliai,
artimojo negalia linke slépti, apie ja nutyléti. Zelvys (cit. Bal¢ianaite, sud. Pivorien¢, 2003) toki
reiskini apibiidina kaip “veidrodzio atspindi”, kuomet apie save sprendziama i$ aplinkiniy
reakcijos, pozilirio. Negalios atskleidimas gali tapti prastos nuomonés apie save veiksniu. Visi
asmenys sickia bati kity vertinami, teigiami sociumo atstovai. Siuo atveju baiminamasi
pasirodyti kitokiu, kazkuo iSsiskirianciu. Paaugliai tapatina save su nejgaliuoju. Anot jy, draugai
taip pat juos tapatins su nejgaliuoju “brolis invalidas, ir ji invalidé — jie taip sakys” (Balitinaiteé,
sud. Pivorieng, 2003, psl. 78).

Kai Seimos nariai jaucia jtampa, iSgyvena patyc€ias, jauciasi nesuprasti, nuvertinti ir
atstumti, tuomet ieSko vienatvés, atsiriboja ir uzsidaro nuo visy. Uzsidaroma nuo socialinés
aplinkos: draugy, giminiy, kaimyny, uZsisklendZiama savyje. Tokie asmenys iesko viety, kuriose
Jjie jaustysi saugls ir nepazeidZiami, kur ju niekas neskaudinty. Géda ir i§ visuomenés pusés
skleidZziamas neigiamas poziliris 1 neigalyji ir jo artimaji vercia rinktis vietas, kuriose jie gali
jaustis laisvai bei saugiai. Visi proting negalia turin¢iy asmeny broliai/seserys, dalyvave R. Bal¢itinaités
2000 m. darytoje tyrimo apklausoje, teigé, kad saugiausia jiems vieta kartu pabiiti ir pabendrauti su
negalia turinciu Seimos nariu — miskas. Anot tyrime dalyvavusiy respondenty, miskas apsaugo nuo
zmoniy jzeidin€jimuy, pasaipiy ir skaudinanciy zvilgsniu (BalCitnaité, cit. Pivoriené, 2003).

R. Balcitunaités 2000 m. tyrimas (ziuréti 1 lentel¢) atskleidé, jog su negalia turinciu broliu
ar seserimi pabiiti kartu vaikai renkasi vietas, kuriose maziau zmoniy (miskas, sodas, mociutés
kaimas).

Jie vengia vieSy viety (parduotuvé, vieSasis transportas, koncertai, Laisvés aléja). Tyrimu
Nustatyta, jog vengiama kontakty su draugais (gimtadieniai, koncertai, parduotuvés, vieSasis
transportas). Be Seimos nariy jiems artimiausia ir saugiausia socialiné aplinka — giminés.

1 lentelé
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1 lentelé. Vietos, kurios lankomos ir kuriy vengiama einant kartu su nejgaliuoju
broliu/seserimi (skliausteliuose pazyméta keliems respondentams tai biidinga)

(Lentelé naudota Balciunaiteé, cit. Pivoriené, 2003)

VIETOS | KURIAS EINAMA SU NEJGALIUOJU VIETOS, | KURIAS VENGIAMA EITI
o SU NEJGALIUOJU
1. Vezuosi { varzybas (1) .. »
2.1 miska (7) 1.] svecius, kur yra nepazistamy
3. I sodus (5) zmoniy (9) 2.1 gimtadienius (10)
4. Prie juros (3) 3. I8 viso niekur neinam (2)
5. sve&ius, kur nejgalus moka elgtis (4) 4. Neinam, nes sunku sulaikyti (2)
6. [ kiema (nuosavas namas) (2) 5.1 PaFdUPtUV?? (8)
7. Pas gimines (9) 6.1 Laisvés aléja(5)
8. Pas mociute i kaima (8) 7. 1kiema (6) o
9. svedius per §ventes (7) 8. Nevaziuoty visuomeniniu transportu
10.Vazinéja su nejgaliuoju transportu (1) (8) o
9. Ten, kur galéty sutikti draugus (5)
I koncertus (4)

Be daugelio specifiniy tokios $eimos bruozy bitina atkreiti démesj | Seimos socialing
sriti. Artimojo slaugyma galima prilyginti slaugytojo ar socialinio darbuotojo darbui. Ir vienu, ir
kitu atveju reikalingos Zzinios, atjauta, didelis psichinis atsparumas. Skirtumas tik toks, kad
darbuotojo pareigos baigiasi su darbo laiko pabaiga, o nejgaliojo artimieji - ,,dirba* 24 val. per
para. Anot A. Dirzytés, R. Bandzeviéienés, V. Dauderio, E. Bernitinienés (2010), slaugant ar
globojant neigalyji stresa sukelia: didel¢ atsakomybe, netinkamas pareigy paskirstymas, didelis
darbo kriivis, baim¢, nesaugumas, fizinis ir psichologinis pervargimas, itampa, nejgaliojo ar kity
Seimos asmeny priekaiStai, ziniy, paramos, palaikymo is$ Salies stoka.

Harding (cit. Sapiegien¢, 2008) nurodo naujadara - ,slaptieji pacientai". Taip
patys linke slépti savo paciy iSgyvenimus, fizinius ar psichologinius sutrikimus.

S. Derkintytés (2004) teigimu, savivaldybiy socialinés rupybos skyriy darbuotojai vykdo
globéjy (riipintoju) veiklos priezilirg ir net 2 kartus per metus aplanko asmenis, kuriems nustatyta
globa ar riipyba. Tokia kontrolé gali iSbalansuoti Seimos kasdienybg ir turéti reikSmeés Seimos
nariy gyvenimo kokybei.

Apibendrinant galima teigti, kad negalia keifia ne tik neigaliojo, bet ir jo artimyju
gyvenima. Be to, ne tik negalia, bet ir pozilris { ja lemia tiek nejgaliyjy, tiek Salia jy gyvenanciy
gyvenimo kokybe.
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Neigaliojo Seima — specifiné socialiné grupé, turinti tik jai buidinga charakteristika.
Tokios Seimos buitis, kasdienybé, pareigos skiriasi nuo eiliniy Seimy. Skiriasi nuo eiliniy Seimy
ir neigaliojo Seimos nariy elgesys, savijauta, poreikiai, laisvalaikis, socialiniai ry$iai, galimybés,

lukesciai. ir t.t.

1.2.Gyvenimo kokybés modeliai

Gyvenimo kokybé¢ apibréziama kaip asmens suvokimas savo gyvenimo pozicijos kulttiros
kontekste ir vertybiy sistemos, kurioje jie gyvena, tiksly, likes¢iu (World health organization
Geneva, 1996). G. Sapiegien¢ (2008) ir E. Jurkuté (2006) nurodo, kad gyvenimo kokybés
pagrindiniai jveréiai - laimé, sékmé, gerbuvis ir pasitenkinimas. Pasak E. Jurkutés (2006),
gyvenimo kokybé - kintantis procesas. Tam tikrose asmens gyvenimo perioduose ji gali biti
skirtinga. T.y., vienu gyvenimo tarpsniu ji gali buiti teigiama, kitu — neigiama, ir atvirksciai. A.
Mocevicienés (2007) teigimu, kiekvieno individo gyvenimo kokybés komponentai yra skirtingi,
tai priklauso nuo individualiy asmens savybiy, jo amziaus, lyties, i$silavinimo, sveikatos bukleés.

Hass (cit. Vistortiené, 2011) isskiria nekokybisko gyvenimo komponentus:

1. prievarta;

2. gyvenimo salygos nesuderinamos su gyvybe;

3. nepagydomos ligos, lydimos dideliy kanciy.

Gyvenimo kokybés tyrimy reikSmé atspindi sveikatos, socialing, ekonoming Siandiening
politika. Padeda S$alinti asmeny problemas. (Jucikaité, 2005). Nustato asmeny gyvenimo
prioritetus ir gyvenimo sri¢iy pazeidimus. Siekia gerinti paslaugy kokybg, nurodo paklausias
paslaugu kryptis. Pasak R. Leonaviciaus, ir kt. (2007), svarbu jvertinti paciy individy suvokiama
savo gyvenimo kokybe, kad nustatytus veiksnius bty galima aktyviai koreguoti.ir pagerinti
asmeny gyvenimo kokybg. Gyvenimo kokybés tyrimai atskleidZia priezastis, kurias pasalinus,
pageréja individo gyvenimas. Tyrimo rezultatai naudingi socialinéje ir regioninéje politikoje,
versle, statistikos srityje. Jie atskleidzia visuomenés, tam tikros grupés ar individy, problemas,
poreikius, vertybes, paslaugy stoka. (Vistortiené, 2011). Kiekvieno gyvenimo kokybé
individuali, ji priklauso nuo individy: ankstesnés patirties, dabartinio gyvenimo ir ateities
lukesciuy (Makari ir kt., 2007). Todél bitina zmoniy, turinéiy negalia, ir jiems atstovaujanéiyju

asmeny apklausa, kaip interesy grupés, priimant sprendimus, kurie turi jtakos ju gyvenimui, nuo
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nacionalinés politikos formavimo iki individualesniy temy (Europos Tarybos Veiksmu planas,
2006).

Klaidinga manyti, kad neigaliojo Seimos nariy gyvenimo kokybé gali buti tik prasta ir
tyrimo sanaudos bei pats tyrimo atlikimas yra bevertis. E. Jurkuté (2006) konstatuoja, kad
nejgaliojo Seimos nario, kaip ir pacio nejgaliojo, gyvenimas gali bati ir nekokybiskas, ir
kokybiskas.

R. Motiejauskienés (2005) teigimu, Seimos gyvenimo kokybé — savo gyvenimo paskirties
vertinimas Anot B. Kreivinienés (2007), ypatinga Seimos situacija nulemia tos Seimos nariy
gyvenimo kokybés suprastejima.

Gyvenimo kokybés savoka pirma karta aprasé Pigou 1952 metais (Kreivinieng, 2007).
Tuomet ji apibuidinta kaip Zzmoniy gerové ir liesta tik ekonominiu lygiu. Kiek véliau prieita prie
medicininés gyvenimo kokybés pusés.

B. Kreivinienés (2007) teigimu, daugiausia gyvenimo kokybés moksliniy tyrimy atlikta
medicinos ir ekonomikos srityje, todél kitos srities tyrimai yra apsunkinti, nes néra pakankamai
sudaryta tyrimo instrumenty ir modeliy, kuriais btity galima vadovautis.

G. Sapiegiené (2008) isskiria tam tikrus mokslinius, jvairiy ideologijy pozitirius | gyvenimo
kokybe:

> filosofinis - gyvenimo gerumo laipsnis, laimés siekis.

» Socialinis - materiali ir nemateriali gerové: materialiais poreikiais ar asmeny

pasitenkinimas nematerialiais poreikiais: bendravimu su Kitais.

» Psichologinis - psichiné gerové.

> Medicininis - sveikatos elementai.

Pasak Kazak (cit. Zemaitiené, 2006), analizuojant $eimos nariy, gyvenanéiy su nejgaliuoju,
ypatumus, remiamasi ekologine teorija, kuri apima mikro, mezo, egzo ir makro sistemas.

v Mikro sistema — Seimos nariy tarpusavio santykiai, vaidmenys Seimoje;

v Mezo sistema — Seima ir jos aplinka. Seimos nariy santykiai su specialistais
(medikais, socialiniais darbuotojais, pedagogais ir t.t.), draugais, giminaiiais,
bendradarbiais.

v' Egzo sistema — nevyriausybinés organizacijos, mokykla, gydymo, socialinés ir

reabilitacijos staigos, darbovieté ir t.t.



v Makro sistema — politinis, socialinis, dvasinis, bendruomeniskas, kulttirinis $eimos
nariy gyvenimas.

Mokslo darbuose dazniausiai orientuojamasi { nejgaliojo asmens gyvenimo kokybg. Pvz.,
bronchy astmos (Senavaityté, 2005), paraplegiky (Rakauskien¢, 2006), serganciyju
onkologinémis ligomis (Makari, Zaborskis, Labanauskas, Ragelien¢, 2007; Makari, 2008;
Barzdukiene, 2009; Markeviciené, 2009; Ivanauskiené, 2012), iSsétine skleroze (Leonavicius,
Malciené, Balnyte, 2007), persirgusiyju galvos smegeny insultu (Kranciukaité, 2008; Narvilien¢,
Istomina, 2009), inksty nepakankamumu (Stankuviené, 2010; Kusleikaité, 2012), diabetu
(Zasytyte, 2010; Mikalitikstiené, 2011), epilepsijos (Butvilas, 2010), regéjimo (Narmontaite,
Janulevi¢iené, 2011), ar fizinés negalios (Ivanauskas, 2009; Macijauskien¢, 2011) asmeny
gyvenimo kokybe aprasé mokslininkai. Depresija serganc¢iyju (Devainiené, 2009; Zaksauskaite,
2009; Pauliukeviciuté, 2010), psichikos negalia (Matijosaityté, 2009; Volkoviené, 2010) ar
autizmo sindroma turinéiyjy (Zemaitiene, 2006) gyvenimo kokybe domimasi taip pat. Darbuose
gvildenamos jvairios neigaliujy situacijos, ju galimybés, poreikiai, i§§uikiai. Zvelgiama { negalia
i§ skirtingy poziciju. Domimasi nejgaliojo jausena, visuomenés nariy pojuciais saveikoje su
negalia. Siekiama integruoti nejgalyji 1 darbo rinka. Nejgalusis motyvuojamas kurti, biiti
naudingu. Nejgaliesiems sudaromos salygos studijuoti, dalyvauti politikoje, aktyviai ir turiningai
leisti laisvalaiki. Turintiems judéjimo negalia, gerinamos aplinkos prieinamumo salygos.

J. Ruskus (2002) pateikia neigaliyju gyvenimo kokybés komponentus:
¢+ Psichiné ir fiziné sveikata;

% Materialiné padétis;

% Gyvenamoji aplinka;

% Seima;

% Socialiniai santykiai;

% Poilsis ir laisvalaikis;

% Socialinis dalyvavimas;

% Dvasinis gyvenimas;

¢ Saviverte.

Europos Tarybos Veiksmy plane (2006) ,,.Dél neigaliy asmeny teisiy ir visapusio dalyvavimo
visuomenéje skatinimo: Zmoniy, turiniy negalia, gyvenimo kokybés gerinimas Europoje 2006 -

2015 isskiriama 15 gyvenimo pilnatvés veiklos sriciu:
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Dalyvavimas politiniame ir visuomeniname gyvenime (galimybés daryti jtaka savo
socialinés grupés ar asmenybés labui, naudotis savo teisémis balsuojant ir dalyvaujant
politinéje ir visuomeninéje veikloje);

Dalyvavimas kultariniame gyvenime (dalyvavimas kultirinéje ir neformalaus ugdymo
organizaciju veikloje, ugdomos bei plétojamos kiirybinés bei intelektinés galios,
saviraisSka);

Informacija ir komunikacija (gavimas ir perdavimas informacijos lygiomis su kitais
visuomengs nariais salygomis);

Svietimas (Visi gyvenimo tarpsniai nuo ikimokyklinio ugdymo iki profesinio mokymo ir
mokymosi visa gyvenima);

Uzimtumas, profesinis orientavimas ir mokymas (darbo paieska, salygos, i$saugojimas,
uzimtumo politika);

Sukurta aplinka (prieinama, kliti¢iy nesudaranti Zmogaus sukurta aplinka, padedanti
savarankiskai gyventi, aktyviai dalyvauti bendruomenés gyvenime ir isidarbinti);
Transportas (transporto paslaugy prieinamumas, siekiant visapusiSko dalyvavimo darbo
rinkoje, bendruomenés gyvenime);

Bendruomenés gyvenimas (socialiné atskirtis, bendruomenéje teikiamos i vartotoja
orientuotos paslaugos ir { asmeni orientuota parama);

Sveikatos apsauga (kokybiskos medicinos paslaugos, orientuotos | asmenj);

Reabilitacija (visapusiSkos reabilitacijos (Nr. 10) programos);

Socialiné apsauga (socialinis draudimas, socialiné pagalba ir parama. Biitina pereiti nuo
pasalpos prie pagalbos);

Teisine apsauga (Norint uzkirsti kelia diskriminacijai ir ja {veikti, butina adekvati teisin¢
ir administracing sistema);

Apsauga nuo prievartos ir smurto (apsauga nuo visy formy smurto ir prievartos ir
pagalba smurto ar prievartos aukoms);

Tyrimai ir plétra (statistikos duomeny rinkimas ir analizé yra nepaprastai svarbiis kuriant
ir jgyvendinant informacija ir {rodymais pagrista politika. Patikima informacija padeda
ivardyti iSkylancias problemas ir padeda modeliuoti sprendimus. Taip pat svarbu iSskirti

geriausias praktikas bei stebéti visuomenéje vykstancius pokycius);
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v Supratimo stiprinimas (PrieSinimasis diskriminacijai ir stigmatizavimui. Prieinama ir

objektyvia informacija apie sveikatos sutrikimy ir negalios padarinius, siekiant skatinti

visuomeng geriau suprasti nejgaliy Zmoniy bei ju Seimy nariy poreikius ir teises.

Teigiamos nuostatos valdzios publikacijose, pasisakymuose, ziniasklaidoje).

I. Marini, ir kt. (2012) rengdami medziaga apie negalia ir nejgaliuosius, apklausé asmenis

Siaurés Amerikoje, turinéius skirtingo tipo negalia. Remiantis savo patirtimi ju buvo paprasyta

atsakyti 1 Siuos klausimus:

>

pagrindiné demografiné informacija apie save ir savo negalia, kaip ir kada tai atsitiko,
koks issilavinimas, amzius, $eimyniné ir gyvenimo padétis, uzimtumas (darbas);

kaip jie jauciasi gydymo istaigose, vieSuose visuomenés renginiuose, taip pat
nagrinéti konkretlis atvejai tam tikrose situacijose ir aplinkoje;

kaip jie prisitaiké ir reagavo i savo negalia, kaip tai paveiké juos kaip asmenybes, ju
Seimas, finanse¢ bukle;

kaip jie jauciasi savo situacijoje, kai del savo negalios kazka gali, o kazko negali
padaryti, ar atsirado sunkumu, ir kas juos sukélé;

kas, ju nuomone, yra svarbiausia gyvenime ir kokios didziausios kliiitys ju gyvenime;
kokiy patarimy jie noréty sulaukti i§ konsultanty ar sveikatos prieziiiros specialisty,

socialiniy darbuotojy, dirbanc¢iy Zmoniy su negalia srityje.

Daug maziau raSanciyjy apie juy Seimy nariy gyvenimo kokybg. Daug mokslo darby atlikta

siekiant nustatyti nejgalaus vaiko Seimos gyvenimo kokybe ir jos ypatumus. Taéiau neaptikta

lyginamosios analizés darby, kurie atskleisty, kuo neigalaus vaiko, ar suaugusiojo Seimos

gyvenimo kokybé viena nuo kitos skiriasi. Tikétina, kad vaiko, tampancio pilnameciu, nei

sveikatos buklé, nei jo situacija nepasikeicia, ir artimieji susiduria su tokiom pat problemomis ir

188ukiais, kurie vyravo ir anksciau. Galbiit néra tikslinga motyvuoti §io pasirinkimo tuo, kad yra

skirtingos problemos gimus nejgaliam vaikui, ir jau jam gyvenant negalios situacijoje. Suauggs

zmogus taip pat gali tapti nejgaliu, ir jo Seimai lygiai taip pat, kaip ir susilaukusiai nejgalaus

vaiko, bus nauja patirtis ir pana$iis ar net identiski iSgyvenimai ir situacijos. Tiesa, tenka

pripazinti, kad tam tikri skirtumai tarp nejgalaus vaiko ir nejgalaus suaugusio Seimos yra. Nors

daznai vaiko, tampancio suaugusiu, sveikata nepageréja, taCiau valstybés pagalba ir démesys

tampa mazesnis.
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Kaip néra vieno gyvenimo kokybés apibrézimo, taip negali buti ir identiSky respondenty.
Kadangi kiekvienas zmogus skirtingas ir individualus, taip ir gyvenimo kokybg kiekvienas gali
vertinti skirtingai. Svarbiau tai, kokios gyvenimo sritys laikomos prioritetinémis, ir Kurios
nukencia vienu ar kitu metu. T.y., kokios salygos ir situacijos vienija tam tikras asmenuy grupes.
Kadangi Siuo atveju bendras veiksnys - $eimos nario negalia, tai bendru vardikliu $is veiksnys
turéty ir biti. Nes, tikétina, kad ir gyvenimo stiliai, strukttros ir likesciai yra panasts.

PSO parengé klausimyna gyvenimo kokybei vertinti (Sis klausimynas adaptuotas ir
Lietuvoje) — PSO GK-100.

Klausimyna sudaro 100 klausimy, suskirstyty i 6 sritis:

B 1. Fiziné sritis, susidedanti i§ skausmo ir diskomforto, energijos ir nuovargio, miego ir
poilsio veiksniy.

B 2. Psichologiné sritis, susidedanti i§ teigiamy pojuciu, iSvaizdos, savo vertés pajutimo,
mastymo, mokymosi, atminties ir démesio sutelkimo, teigiamy pojuciy.

B 3. Nepriklausomybés laipsnio sritis, susidedanti i§ judrumo, kasdienio aktyvumo,
priklausomybés nuo vaisty ar gydymo, pajégumo dirbti.

B 4. Socialiniy santykiy sritis, susidedanti 1§ tarpusavio santykiy, socialinés paramos,
Iytinio gyvenimo.

B 5. Aplinkos sriti sudaro fizinio saugumo, namy aplinkos, dalyvavimo rekreacijos ir
laisvalaikio veikloje, iSorinés fizinés aplinkos, transporto, finansiniy resursy, sveikatos ir
socialingés paramos, galimybés igyti informacijos ir igiidZiy iprociai.

B 6. Dvasingumo, religijos, isitikinimy sritis.

B. Kreiviniené (2007) labiau akcentuoja nejgalaus asmens $eimos nariy gyvenimo kokybés
socialinius aspektus: fizinis ir ekonominis saugumas, pasitenkinimas gyvenimu, susvetiméjimas
ir laisvé. Butters centro ir Erables instituto (cit. Motiejauskiené, 2005) darbuotojai pateiké
komunikacijos, savarankiskumo, tapatumo ir laisvés kategorijas.

Mocevic¢ienés (2007) nuomone, Lietuvoje ypatingai didelis démesys skiriamas socialiniam
statusui. Autor¢, remdamasi prof. Vilko nurodytais svarbiausiais Salies pilieiy gyvenimo
kokybés kriterijais, teigia, kad socialinis statusas gyventojams yra pats svarbiausias. Tai rodo,
kad gyvenimo pilnatvei turi reikSmeés asmens socialinis statusas.

Krupnovo (cit. Moceviciene, 2007) teigimu, matuojant gyvenimo kokybg yra 3

indikuojami blokai:
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» Asmens sveikata ir demografiné gerové (matuojamas gimstamumas ir natiirali gyvenimo
trukme);

» Asmens gyvenimo sqlygos (bustas, maistas, darbas, karjera) ir pasitenkinimas valstybés
politika (socialinis teisingumas, teisé¢ | moksla, sveikatos apsauga, sauguma, ekologing
gerove);

» Dvasiniai rodikliai (matuojant kiirybiniy iniciatyvy, inovaciniy projekty skai¢iy, moralés
normas, socialinius nusikaltimus ar pazeidimus).

V. Zemaitien¢ (2006) atliko autistisky vaiky Seimy nariy gyvenimo kokybés tyrima,
remdamasi Frisch 1994 m. sukurtu modeliu gyvenimo kokybei tirti. Jame pateikiama 16
svarbiausiy gyvenimo sri¢iy, su kuriomis susiduriama kasdien: sveikata, savigarba, tikslai,
pinigai, darbas, veikla, mokymasis, kiirybiSkumas, pagalba, meilé, draugai, vaikai, giminés,
namai, bendruomené ir kaimynyste.

S. Gradeckiene¢ (2002), atlikdama cerebriniu paralyziumi serganciy vaiky ir sveiky vaiky

Seimy gyvenimo kokybés analize, rémeési Lindstrom Siaurés $aliy sveiky ir nejgaliy vaiky bei ju
Seimy gyvenimo kokybés jver¢iy modeliu. Klausimynas sudarytas pateikiant tris sritis:

Aplinka (darbas, pajamos, namai);

Tarpasmeniniai santykiai (Seima, visuomeng¢, laisvalaikis);

Asmenineg sritis (psiching, fizing, dvasiné);

Tyrime atskleista, kad neijgaliy ir sveiky vaiky mamos beveik lygiai tiek pat yra patenkintos

gyvenimu (atitinkamai nejgaliy vaiky mamos — 67,6 proc., sveiky vaiky mamos — 71,4 proc.).

Kiek kitaip ta pati Lindstrom modelj pristato E. Jurkuté (2006). Ji nurodo jau 4 gyvenimo

kokybés dimensijas:

1. Globaliné - makro aplinka, kultiira, Zmogaus teisés, visuotiné gerove;

2. ISoriné — darbas, pajamos, bistas;

3. Tarppersonaliné — seima, draugai, socialinis palaikymas;

4. Asmeniné — fizinis, psichinis (protinis), dvasinis aspektas.

Furmonavicius (2003) iSskiria sveikatos, asmeninio gyvenimo, i$simokslinimo, Seimos,

darbo, aplinkos, ekonominius gyvenimo kokybés aspektus.

Aaronson (cit. Sapiegiené, 2008) pazymi, kad mokslininkai, tirdami gyvenimo kokybg,

apima jvairius gyvenimo aspektus, taCiau beveik visada apima asmens psichologing, fizing ir

socialing gerove. Kai kurie mokslininkai apima Kkelias siauras kategorijas ir jose apima Kitas
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sritis. Kai kurie atvirk$¢iai. Pvz., R. Motiejauskiené (2005) savo magistro darbe iSskiria
gyvenimo salygas, kurias Kiti autoriai pridéjo prie ekonominiy ar aplinkos sri¢iy.

Lindstrom (cit. Zemaitiené, 2006) teigimu, objektyvis gyvenimo kokybés pastenkinimo
rodikliai - tai subjektyvaus gyvenimo kokybés teigiami komponentai (mielas darbas, geras
uzdarbis, santarvé Seimoje, pagarba visuomenéje, kokybiski socialiniai tinklai, poilsis, turiningas
laisvalaikis, fiziné bei psichiné sveikata. R. Stukas, G. Surkiené, S. Kucingis, R. Poliakovien¢, G.
Liutkevicius (2007) objektyviems priskiria aplinka, pajamas, subjektyviems — sveikata, darba,
iSsilavinima, laisvalaikj.

R. Motiejauskiené (2005) pateikia tévy iSsilavinimo kriterijus. Tyrime nurodoma, kad
menkiausia i$Silavinima turi intelekto sutrikima turiniy vaiky tévai. Taciau analizéje tie
duomenys susieti su vaiko negalia. Teiginys tarsi nurodo ar jrodo, jog intelekto sutrikima
turin¢iy vaiky susilaukia neiSsilaving asmenys. Nors tyrime buvo siekta iSsiaiSkinti tévy
gyvenimo kokybe, lieka neaisku, ar iSsilavinimas turéjo reikSmés tévy gyvenimo kokybei, ir ar
menkam iSsilavinimui neturéjo itakos, jog vaikas turi vienokia ar kitokia negalia. IS atlikto
tyrimo rezultaty galima daryti prielaida, kad tokios negalios vaiky tévai dél tam tikry priezasciu
(laiko stoka, socialinés nuostatos ir t.t.), tur¢jo maziau galimybiy tobuléti, skirti laiko sau, savo
i$silavinimui.

R. Butkute, J. RuSkus (2000), analizuodami nejgaliojo broliu/sesery psichosocialing
situacija, tyrime iSskyreé 4 santykiy grupes (savasis ,,as$", Seima, draugai, visuomene).

G. Sapiegiené (2008) pastebi, kad uzsienio literatiiros autoriai pradeda iSskirti dar viena
labai svarby neigaliyju Seimy nariy gyvenimo kokybés komponenta — laika. [ §i kriteriju gali jeiti
ir ligonio priezilira, vizitas | gydymo ar socialines institucijas, informacijos paieska, laisvalaikis
irt.t.

I. Ruskuviené (2006) nurodo, kad siekiant gerinti nejgaliy asmeny $eimy gyvenimo
kokybe, biitina atkreipti démesi 1 visos Seimos nariy gyvenimo biida. Panasios nuomonés ir G.
Sapiegiené (2008), teigdama, jog gyvenimo kokybé daznai priklauso nuo asmeniniy Zmogaus
savybiu.

Pasak R. Motiejauskienés (2005), gyvenimo kokybé yra subtilus dalykas, ja gali
iSmatuoti tik pats zmogus, nustates kokia yra jo situacija, ir kokie dalykai gyvenime jam yra

svarbiausi.
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Kuo pasitenkinimas gyvenimu geresnis, tuo geresné¢ asmens gyvenimo kokybé. Pasak
Frisch (cit. Zemaitiené, 2006), pasitenkinimas gyvenimu — tai skirtumas tarp to, ka zmogus turi ir
gali ir tarp to, ko jis nori. Kuo gilesnis atotriikis nuo zmogaus nory ir galimybiy, tuo didesnis jo
nepasitenkinimas gyvenimu.

1.2.1.Atlikty nejgaliojo Seimos nariy gyvenimo kokybés moksliniy tyrimy analizé.

Esant nejgaliam vaikui Seimoje, jos nariy gyvenimo kokybei didel¢ reikSme turi vidiniai
ir iSoriniai faktoriai. (Ustilaité ir kt., 2011). S. Gradeckiené (2002), A. Mockeviciené, J.V.
Vaitkevi¢ius, T. Bakanoviené (2005); V. Zemaitien¢ (2006) konstatuoja, kad Seimu, kuriose
gyvena neigalus asmuo, gyvenimo kokybé blogesné¢ uz neturin€iy Seimoje neigalaus asmens
gyvenimo kokybg. R. Motiejauskienés (2005) tyrime dalyvavusieji néra patenkinti savo
laisvalaikiu. Anot nejgaliojo artimyjuy, jie neturi laiko sau ir dazniausiai laika leidzia su neigaliu
vaiku.

G. Sapiegienés (2008) tyrimo duomenimis, itin sunkiy (slaugomy) nejgaliyjy artimyjy ir
neslaugomy nejgaliyjy artimyjy gyvenimo kokybé vienoda.

L. Racylienés, N. Istominos (2008), S. Ustilaités ir kt. (2011) tyrimais atskleisti patys
svarbiausi (informacijos, emocinés, finansinés, socialinés paramos) nejgaliojo Seimos nariy
poreikiai, kuriuos patenkinus, pageréty nejgaliojo artimyju gyvenimo kokybé. Taliau R.
Motiejauskiené (2005) nurodo, kad bitent Siose srityse Seimos turi daugiausia problemy ir
maziausiai pagalbos. B. Kreivinienés (2007) nuomone, gerinant Seimos gyvenimo kokybg
svarbus socialinis palaikymas. Ypatingai svarbus specialisty indélis - bendravimas ir
bendradarbiavimas su Seima.

Apibendrinant daroma prielaida, kad gyvenimas - tai jvairiy sriciy darinys. PazZeidus
vienq sritj, galimi pazeidimai ir kitose srityse. Gyvenimo kokybé - kintantis procesas. Skirtingos
situacijos ir jvykiai skirtingai veikia individualias asmenybes ir jy gyvenimus. Kiekvienas
individas susikuria savo gyvenimo kokybés modelj, kurj inicijuoja individo asmeniniai prioritetai
ir poreikiai. Beveik visuomet gyvenimo kokybés tyrimuose dominuoja fiziné, psichologiné ir

socialiné kategorija.
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1.3. Gyvenimo kokybés gerinimo galimybés
Lietuvos sveikatos programoje teigiama, kad biitina ne tik gydyti ligas, Salinti nejgaluma,
ilginti asmeny gyvenima, bet ir siekti, kad pilieciy gyvenimas bty kokybiskas. (Vistortiene,
2011).

Malagos ministry konferencijoje priimtoje deklaracijoje ,,Per¢jimas prie visapusisko kaip
pilie¢iy dalyvavimo®, pagrindiniu tikslu jvardijamas per ateinantj deSimtmetj gerinamas Zmoniy,
turin¢iy negalia, ir ju Seimy gyvenimas (Europos Tarybos veiksmuy plane, 2006).

Pasak R. Motiejauskienés (2005), siekiant pagalbos Seimai, biitini keli pagalbos
komponentai i$ karto.

v’ Sveikatos sistema — padedanti gerinti ar palaikyti nejgaliojo sveikatos bukle,
konsultacijos ir mokymai slaugoje;

v' Ugdymo sistema — nejgaliojo galiy stiprinimas, rengimas savarankiSkam
gyvenimui, profesijai. Seimos nariy mokymai: savipagalba, slauga ir t.t.

v" Globa ir ripyba — jvairiapusé socialin¢ pagalba neigaliajam ir jo Seimos nariams.
Trumpalaiké ar ilgalaiké neigaliojo priezitira ir globa namie ar tam skirtoje
Istaigoje.

v" Psichologiné pagalba — krizés metu, susidiirus su psichologinémis problemomis,
situacijos priémimas, iSgyvenimas po negalios ar diagnozés nustatymo, gyvenimo
prasmes suradimas ir t.t.

v' Uzimtumo ir lasivalaikio tarnybos — nejgaliyju savirealizacija, integracija,
kokybiskas laiko leidimas, galimybé Seimos nariams dirbti, pasirlipinti savimi,
bendravimas ir t.t.

v Pagalbos tarnybos — konsultacijos, tarpininkavimas, kompensacinés priemonés,
pagalba buityje ir t.t.

Pasak R. Butkevicienés (2001), kol kas nejgaliojo Seimos pagalbos centry Salyje néra. Tai
ateities perspektyva. Siandien nei socialiniai darbuotojai, nei psichologai, nei specialieji,
socialiniai pedagogai neturi patirties konsultuojant nejgaliyjy artimuosius. Tai naujas ir dar
neprigijes reiskinys Lietuvoje.

Kadangi néra tinkamos institucijos, vykdancios ir koordinuojancios pagalba krizéje
atsidiirusiai Seimai, didelis paruosty aukstosiose mokyklose specialisty skai¢ius negali Seimoms

pagelbéti (Motiejauskiené, 2005).
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Anot E. Acienés ir R. VaiCekauskaités (2009), individy gyvenimo kokyb¢ optimizuoja
socialiné¢ parama. Parama lemia gyvenimo kokybg. Jei asmens prasta gyvenimo kokyb¢ (fizing,
psichologing), tikétina kad ir jo gyvenimo trukmé bus trumpesné.

Siandieninéje politikoje ir socialiniame gyvenime Seimy, kuriose gyvena nejgalusis,
gyvenimo kokybés gerinimas remiasi finansinés pagalbos modeliu. Kol kas vyrauja nuostata,
kad tokiy Seimy materialiné padétis yra prasta. Tac¢iau Europos lygiu (Europos Tarybos
veiksmy plane, 2006) nurodoma, kad, sickiant asmeny gerovés, svarbu visoms politikoms,
veiksmams ir paslaugoms kelti aukStus kokybés reikalavimus. Skatinti valstybes nares
atsizvelgti | asmeny poreikius, suteikiant jiems kokybiskas ir naujausias paslaugas bei
sujungiant su jau esamomis (privati iniciatyva, naujosios technologijos, nevyriausybinés
organizacijos ir kitos tarptautinés organizacijos).

Oliver (cit. Jurkuté, 2006) teigia, jog susidoméjimas gyvenimo kokybe yra susijgs su
paslaugomis ir ju kokybe (paslaugy kokybé, ty paslauguy baigciy kokybé ir asmeny,
pasinaudojanciy tomis paslaugomis, gyvenimo kokyb¢). Pasak autorés, ypatingai dideli démesi
Siai temai skiria Vakary Europos $alys, kurios ne tik plétoja naujas, bet ir tobulina jau esamas
socialines ir kitos srities paslaugas. Socialiniy paslaugy korekcija, ju prieinamumas sukuria
palankias salygas nekokybiskos gyvenimo kokybés korekcijai (Aciené, Vaicekauskaité, 2009).

Siekiant gerinti Seimos nariy gyvenimo kokybeg, plétojant kokybisky ir rezultatyviy paslaugy
tinkla, bitina bendradarbiauti ir palaikyti dialoga su paslaugu vartotojais. Jy nuomoné, poreikiy
nustatymas - vienas 1§ svarbiausiy veiksniy gerinant juy paciy gyvenimo kokybe. Taip pat biitina
konsultuotis su visomis atitinkamomis Europos Tarybos institucijomis ir komitetais (Europos
Tarybos Veiksmy planas, 2006).

Siekiant kokybiSky paslaugy, biitina orientuotis tiek i klienta, tiek | paslaugos teikéja. Bitini
personalo mokymai, darbuotoju nuostaty kaita i negaliuosius ir ju artimuosius, darbuotojy
atsakomybé (Europos Tarybos Veiksmy planas, 2006; Grigelevi¢iené, 2009).

Seimos nariams, kaip ir nejgaliesiems, reikalingas emocinis stabilumas ir psichologinis kity
palaikymas. Anot A. Mockevicienés ir kt. (2005), Seimos nariai labai laukia ir tikisi specialisty
pagalbos. Autoriu duomenimis, net 85 proc. apklaustyju teigé, kad jiems psichologiné, socialiné
ir kitokia pagalba ar parama yra biitina ir reikalinga. Svarbu i$ anksto diagnozuoti problema ir
laiku rasti reikalinga pagalba, kol sunkumai dar néra dideli ir juos galima jveikti.

(Lukoseviciene, 1996).
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A. Mockevi¢ienés, J. V. Vaitkevic¢iaus, T. Bakanovienés (2005) nuomone,
nekoordinuota, be sistemos egzistuojanti veikla, itin vargina Seimos narius. Kai kiekviena jstaiga
(medicinos, socialinés globos ar ripybos, ugdymo, psichologinés pagalbos ir t.t.) funkcionuoja
individualiai, néra tarp ju bendradarbiavimo. Néra sukurtas vieno langelio pagalbos modelis,
kuomet Seimos nariai vienoje vietoje gauty jiems reikalinga informacija ar pagalba. Daznai
artimieji negauna paramos vien dél to, kad neturi informacijos, kur tokios pagalbos galima
tikétis. Pasaulio sveikatos organizacijos (cit. Hitaité, 2006) nuostatose pabréziama, kad
bendradarbiavimas tarp organizacijy yra butinas.

Ankstyvosios reabilitacijos bei psichologinés pedagoginés tarnybos deklaruoja, kad teikia
pagalba ne tik nejgaliesiems vaikams, bet ir ju Seimy nariams. Siy tarnyby tikslas padéti
nejgaliam vaikui lengviau adaptuotis visuomengje, ugdyti nejgaliojo galias, stiprinti ji fiziSkai ir
emocisSkai. Kadangi tikslas nukreiptas i neigalyji asmeni, tiesioginés pagalbos Seimos nariui
nelieka. Netiesiogiai, per nejgaliojo reabilitacija, sickiama palengvinti §eimos nariy gyvenima.
Taciau tiesiogiai Seimos narys lieka uz paramos sistemos riby. Jam néra teikiama reabilitacija
(nei fizine, nei psichologine, nei socialine) prasme. Nors socialiniy paslaugy istatyme (2006) 3
str. nurodoma, kad socialinés paslaugos skirtos ne tik asmeniui, bet ir Seimai, 5 str., prie teisés
gauti socialines paslaugas klienty Seimos iraso nelieka. Be to, S$io istatymo 18 str. iSvardinty
asmeny sarase tik nejgalieji nurodomi kaip potencialiis socialiniy paslaugy gavéjai. Apie
nejgaliojo Seimos nariams teikiama pagalba neuZsimenama.

Valstybé siekia, kad nejgalusis kuo ilgiau likty jam jprastoje, namy aplinkoje. Si tiksla
bus galima pasiekti tuomet, kai bus ripinamasi ne tik nejgaliuoju, bet ir aplinka, kurioje jis
gyvena. Jei aplinka nebus reabilituojama, ji nesugebés atlikti jai pavesty pareigy (ripintis ir
globoti artimaji). Siandieninéje ekonomingje ir politinéje situacijoje $eimos narys nepajégus
pasiriipinti ne tik nejgaliuoju, bet daznai ir paciu savimi. Todé¢l pagalbos visai Seimai koncepcija
socialingje politikoje tampa vis aktualesné.

Pasak Hinterma ir Lin (cit. Zemaitiené, 2006), Seimos nariy psichologinis stabilumas
priklauso ne tik nuo gaunamos socialinés paramos, negalios, Seimos sudéties, bet ir nuo
kiekvieno i§ Seimos nario asmeniniy savybiy, iSsilavinimo, gaunamos psichologinés pagalbos,
amziaus, sveikatos ar visuomengje esancio socialinio statuso.

Salyje §iuo metu psichosocialiné ir kitokia pagalba tokioms $eimoms neteikiama arba

teikiama nepakankamai kvalifikuotai (Motiejauskiené, 2005; Gradeckiené, 2002). Pagalbos
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modeliai egzistuoja ir yra deklaruojami tik jstatymuose. PraktiSkai jie neegzistuoja
(Butkeviciené, 2001). Valstybé yra tarsi formaliai jsipareigojusi siekti kiekvieno nario gerovés,
plésti pagalbos Seimai tinkla, gerinti esamas paslaugas, kurti naujus ir efektyvius pagalbos
modelius (Motiejauskiené, 2005). Deja, kol kas tai lieka iniciatyvos dokumentuose ir
nejgyvendintuose projektuose. Nors G. Sapiegienés (2008) teigimu, pagaliau pradeda kurtis
pirmosios, pagalbos namuose slaugant sunkius ligonius, tarnybos, bet jas steigia tik entuziastai.

G. Sapiegiené (2008) nurodo, kad Lietuvoje Siuo metu didZioji dalis priezitiros ir slaugos,
slaugant sunkius ligonius, atitenka nejgaliojo artimiesiems, nes Lietuvoje kol kas nejprasta
Seimos problemas spresti uz jos ribuy (Butkeviciené, 2001). Pasak Naujanienés, Uzaités (Cit.
(Derkintyté, 2004), toks reiskinys susiformavo per istorinius Simtmecius, kuomet motery pareiga
buvo riipintis $eimos nariu nuo jo gimimo iki mirties. Seimos nario globa inicijuoja: religija,
nuostatos, paprociai ir kultira, emocinis santykis su neigaliuoju, teisés aktai ,,vaiky pareiga -
gerbti tévus, globoti juos senatvéje ir tausoti ju palikima" ( LR Konstitucija 38 straipsnis 7 dalis).

Daznai problemos kyla ne dél negalios, esanCios Seimoje, bet jas sukelia visuomeneés
nuostatos ir stereotipai. Todél Europos Tarybos Veiksmy plane (2006) sitiloma lengvinti
paradigmos pasikeitima, nuo senojo medicininio negalios modelio pereiti prie socialinio ir
Zmogaus teisémis gristo negalios modelio.

Seimos atotriikis nuo visuomenés, specialisty turéty biiti pastebimas ir $alinamas.
(Ruskus, 2001). Autoriaus teigimu, praktika rodo, kad Siandien specialisty pagalba teikiama tik
nejgaliems asmenims, ir tai ji néra psichologinio, bet edukacinio ar sveikata palaikancio
pobudzio. Pasak J. Ruskaus, G. Mazeikio (2007), specialistai link¢ tik informuoti $eimos
narius apie nejgaliojo biiklg, tac¢iau nesugeba ir nesistengia Seimos nariy palaikyti moraliai. Déel
to tokiose Seimose gyvenantys asmenys nebepasitiki specialistais, ima juos ignoruoti ar net visai
stengiasi su jais nutraukti rysius.

Bet, anot J. Ruskaus (1997), siekiant tokiose Seimose sprgsti problemas, neuZtenka
specialisty pagalbos. Reikalingi socialiniai, ekonominiai, politiniai, religiniai, filosofiniai,
edukaciniai, medicininiai, kultiiriniai ir kiti veiksniai.

Vienas i§ veiksniy, gerinantis gyvenimo kokybe, — informacijos sklaida. Naudinga
pasinaudoti novatoriSkomis technologijomis, didinant Seimos nariy informacijos ir bendravimo

prieinamuma, elektroniniy paslaugu pagalba.
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Taip pat pagalba kasdieninéje ruosoje galéty palengvinti Seimos nariy buitj, taciau L.
Hitaité¢ (2006) nurodo, kad tokia paslauga teikiama tik tuomet, kai Seimos nariai dél tam tikry
priezasCiy (atostogy, komandiruotés) iSvyksta ir nelieka kam pasiriipinti neigaliojo kasdieniniais
poreikiais.

L. Hitaités (2006) teigimu, socialinés paslaugos namuose skirstomos:

e Bendravimo (konsultacijos, informacija, patarimai, mokymai);

e Asmens higienos prieziiira (maudymas, skalbimas ir t.t);

e Namy tvarkymas ir tkiniai darbai (grindy, langy plovimas, krosnies paruosimas,
malky kapojimas, maisto ruosa ir t.t.);

e Medicininé  prieziira  (slauga, medicinos paslaugy  organizavimas,
bendradarbiavimas su medicinos istaigomis ar personalu).

IS teikiamy paslaugy saraSo matyti, kad didel¢ juy dalis yra orientuota i nejgalyji. Tai
reiSkia, kad per socialiniy paslaugu spektra iSrySkinamos specifinés nejgaliojo Seimos pareigos,
kuriy kitos Seimos neturi (medicinos, asmens higienos priezitra, slauga ir t.t.). Tokiu atveju,
neigaliyjy $eimy nariy pareigy sarasas ilgesnis ir kasdieniniy darby tenka atlikti daugiau. Seimos
nariai grei¢iau pavargsta ir neturi laiko atgauti jégas. Tod¢l tikétina, kad pagalba buityje jiems
biity naudinga ir reikalinga.

L. Hitait¢ (2006) nurodo, kad i pagalba, slaugant namuose ligoni, skirtingose Salyse
skirtingai ir zitrima. T.y., lzraelyje norint gauti slaugos pagalba i namus, vienas i§ butiny
reikalavimy, kad slaugomasis turéty Seimos narj, kuris biity atsakingas uZ nejgaliojo priezilira,
tuo tarpu Vokietijoje tokia paslauga néra teikiama, jeigu Seimoje yra asmeny, galinCiy ripintis
nejgaliuoju.

Seimos draugai - didZiulé emociné pagalba. Draugy licka mazai ar visai nelieka, kai
Seimoje pasireiskia negalia. Kai Seima turi draugy, nesijaucia izoliuota, gali iSsipasakoti,
atsiverti. Atsivérimas skatina pacios Seimos atviruma, siekj dalytis patirtimi, optimizuoja
gyvenima (Gerulaitis, Délkuté, 2008). Smirnova (cit. Bal¢itnaité, 2003) akcentuoja, kad kuo
platesnis palaikymo tinklas, tuo maZziau depresijos, sunkumuy patiriama ir lengviau iSgyvenama dél
tokios Seimos padéties.

Svarbu Seimos nariy nepalikti vieny. B. Kreiviniené (2007), gilindamasi | socialini
Seimos konteksta, nurodo, jog vienas 1§ svarbiausiy pagalbos Seimai biiduy gerinant gyvenimo

kokybg — socialinis Seimos palaikymas.

39



Uzsienio Saliy klinikos ir ligoninés dirba pagal programas, kurios teikia pagalba Seimos
nariams. Pagal Sias programas sudaromos Seimuy paramos grupés, kuriose lankosi visa Seima,
gaudama visokeriopa pagalba ir palaikyma. (National Dissemination Center for Children with
Disabilities (NICHCY), 1994).

Tokiose grupése Seimos nariai turi galimybe susitikti su kitomis Seimomis, turin¢iomis
tokias pat problemas, iSgyvenamus tokius pat ar panasius jausmus, esancius tokioje pat —
negalios situacijoje. Savipagalbos grupése Seimy nariai nesijaucia vieni$i, isitikina, kad ju
problemos néra unikalios. Grupése dalijamasi patirtimi, kartu sprendziamos specifings, tik jiems
budingos problemos. Dalyvavimas savipagalbos grupiy veikloje padeda sumazinti baimg, kaltg,
stresa, kuriuos daugelis jau¢ia. . Ruskuvienés (2006) ir S. Sneideraitytés (2010), teigimu,
panasSiais darbo principais Lietuvoje dirba bemdrija ,,Viltis®, iktirusi paramos Seimai centra.
Pasak |. Ruskuvienés (2006), remiantis atliktais tyrimais, centro veikla pagerino jame
besilankanciyjuy socialini - psichologinj klimata Seimose. Teigiama savipagalbos grupiu poveiki
asmeniui nurodo ir N. Barzdukiené (2009), pateikdama moksliniy tyrimy rezultatus, atliktus Los
Anzele (JAV) ir Vokietijoje. Tyrimai atskleidé, kad tie, kurie lankési tokiose grupése, sirgdami
veéziu, 18gyveno 90 proc pacienty, o nelankanc¢iyjy iSgyvenamumas sieke tik 38 proc. Panasus ir
Stranforde, autorés teigimu, duomenys. Dalyvavusiy tokiose grupése iSgyvenamumas buvo
dvigubai ilgesnis.

S. Ustilaité, I. Kuginyté-Arlauskiené, L. Cvetkova (2011); S. Derkintyté (2004) pastebi,
kad Seimos nariams itin aktuali yra informacija (nejgaliojo priezitira, gydymas, slauga, pagalba ir

t.t.).

1.3.1.Socialiniy paslaugy rasys.

Dromantiené (cit. Grigelevi¢iené, 2009) teigia, kad socialinés paslaugos keiia asmeny
gyvenimo kokybe, ju kasdieni gyvenima. Siuo metu vyrauja 4 skirtingi socialinés gerovés
modeliai:

o Siaurés Saliy (universalusis);

o Angly - amerikie€iy (likutinis liberalusis);
o Vidurio Europos (Bismarko);

o Piety Europos (Zébiene, 2001).
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Anot E. Jurkutés (2006), Vakary Europoje, kaip ir daugelyje kity pasaulio Saliy, i socialiniy
paslaugu plétra, ju tobulinima jsitraukia Jungtiniy tauty specializuotos agentiros, ivairios
tarptautinés organizacijos, nacionalinés, nevyriausybinés oganizacijos.

R. Motiejauskiené (2005) nurodo, kad socialines paslaugas valstybés istatymai jgalina teikti
valstybines ir nevalstybines organizacijas bei privacius ar juridinius asmenis.

Nevyriausybinés organizacijos daznai orientuojasi i savipagalba, konsultavima, kartais
atstovavima. Daznai ieSko ir teikia materialing pagalba. Tik keletas (pvz., ,,Viltis*) tokiy
organizacijy teikia trumpalaikes, laisvalaikio paslaugas. Siy organizacijy tikslas — bendravimas,
buvimas kartu. Eiliniams tokiy organizaciju nariams mokymai, seminarai ar konferencijos beveik
nepasiekiami. [ juos vyksta tik organizacijy vadovai bei tarybos nariai. Kadangi nario mokestis
visiems nariams vienodas, daznai tarp vadovy ir eiliniy nariy kyla konfliktai. Valstybé
nekontroliuoja nevyriausybiniy organizacijy veiklos, atsiranda nesaziningumo pavojus, todél
daugelis asmenuy nelinke tapti tokiy organizaciju nariais ir i§ tokios organizacijos pagalbos
nesulaukia. Nors Europos Tarybos veiksmy plano (2006) iniciatyviné grupé palaiko
nevyriausybiniy organizaciju veikla, laiko jas kompetentingais partneriais formuojant pagalba
Seimos nariams.

Be to, viena i§ alternatyvy, siekiant nejgaliojo Seimos nariy gyvenimo kokybés gerinimo,
treCiojo sektoriaus (visuomeninés, privacios, religinés organizacijos) pritraukimas i socialinés
paramos sfera. Siekdami gerinti neigaliyjuy ir ju Seimu nariy padéti, valdzios atstovai privalo
suteikti galimybes kitiems, jei patys neigali to padaryti (Jurkuté, 2006). Viena i§ galimybiy -
verslininky, dirbanc¢iy socialiniy paslaugy sferoje, motyvavimas ir papildomy lengvaty jiems
teikimas.

L. Hitaité (2006); S. Derkintyté, (2004) nurodo, kad kol kas privac¢ios socialinés globos
paslaugos néra pelningas verslas, kadangi klientai néra mokas. Paslaugos jiems yra itin
reikalingos ir bitinos, bet ju atsisakoma dél prastos savo finansinés padéties.

2012 metais Salyje nebuvo registruota né viena privati socialiné trumpalaikés ar ilgalaikés
globos istaiga, skirta nejgaliesiems (Lietuvos statistikos metrastis 2012). Nors tokios paslaugos
itin naudingos ir reikalingos. R. Balcitnaités, sud. Pivoriené (2003) tyrime nei vienas
respondentas nenurodé, kad neigaly artimaji visam laikui atiduoty svetimy asmeny globon,
taciau tam tikrose situacijose pagalvoja, kad tai biity tam tikras problemos sprendimas ir kad tai

palengvinty artimyju savijauta. Valstybinéms socialinéms paslaugoms konkurencijos néra,
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nelieka motyvo gerinti socialiniy paslaugy kokybe ar efektyvinti sistemos darba, gerinantj
nejgaliojo Seimos nariy gyvenimo kokybe.

Kadangi tokiose Seimose jauciamas emocinis pervargimas, iS§sekimas, stokojama laisvo
laiko sau, savo poreikiy tenkinimui, ir néra pagalbos i$ Salies, socialinés globos istaigu paslaugy
poreikis yra. Jis nepatenkinamas ne tik dél asmenu finansiniy sunkumuy, bet ir dél nemazy,
pretenduojanéiy | tokias paslaugas, eiliy. Be to, esti nejgaliojo artimyjy nepasitenkinimas
paslaugy kokybe. Anot S. Derkintytés (2004), 2003 m. stacionariy socialinés globos istaigy
vertinimo komisijos atlikti valstybiniy globos istaigy zmonéms su proto negalia bei seny Zmoniy
globos jstaigy tyrimai atskleidé, kad globos istaigose pazeidziamos klienty teisés | saugia ir
tinkama gyvenamaja aplinka, sveikata, laisvalaiki ir t.t. Kai kur nesilaikoma higienos, maisto
produkty laikymo, gyventoju maitinimo taisykliy, didelis klienty sergamumas tuberkulioze.

Socialinés paslaugos néra orientuotos vien i ilgalaike ar trumpalaike klienty globa. Socialiniy
paslaugy kataloge (2006) nurodomas jvairus ir platus socialiniy paslaugy spektras:

v Bendrosios socialinés paslaugos (informavimas, konsultavimas, tarpininkavimas ir
atstovavimas, maitinimo organizavimas, apriipinimas butiniausiais drabuziais ir avalyne,
transporto organizavimas, sociokultiirinés paslaugos, asmeninés higienos ir prieziiiros
paslaugy organizavimas, kitos bendrosios socialinés paslaugos)

V' Specialiosios socialinés paslaugos (SOcialiné priezitira, socialiné globa, pagalba { namus,
socialiniy jgtidziy ugdymas ir palaikymas).

Atkreiptinas démesys, kad Siame, socialiniy paslaugy kataloge, nurodyta intensyvi kriziy
tveikimo pagalba, taciau ji Seimos nariams néra teiktina. Pasak katalogo autoriy, tokia pagalba
skiriama tik nejgaliesiems.

Literatiros saltiniy analizé rodo, kad nejgaliojo Seimai Siuo metu realios pagalbos néra.
Nejgaliojo artimyjy problemos sprendziamos netiesiogiai — teikiant paslaugas nejgaliesiems.
Salyje néra ne tik sukurtas nejgaliojo Seimai pagalbos modelis, bet néra ir jstaigos, kuri spresty
nejgaliojo artimiesiems kylancias problemas. Nors nejgaliesiems paslaugos egzistuoja,
skirtingos organizacijos dirba individualiai, nepalaikydamos rysio viena su kita, todél nejgaliojo
artimiesiems atsiranda papildomy sunkumy, triksta informacijos vienu ar kitu klausimu. Be to,
kadangi nevystomas ir neskatinamas socialiniy (nevalstybiniy) paslaugy tinklas, néra paslaugy

teikéjy konkurencijos, nukencia paslaugy kokybé. Del nekokybisky paslaugy is dalies atsisakoma
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ir ty teikiamy valstybiniy paslaugy, skirty nejgaliesiems,

funkcionuojancios.

kurios jau yra idiegtos ir
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2. SEIMOS, TURINCIOS NEJGALU ASMEN], GYVENIMO KOKYBES TYRIMAS

2.1. Tyrimo metodika
2.1.1. Tyrimo paskirtis ir metodai

Mokslinéje literatiroje gyvenimo kokybé siejama su gerove, pasitenkinimu. Sapiegiené
(2008) isskiria tam tikras mokslines gyvenimo kokybés sritis: filosofing - gyvenimo gerumo
laipsnis, laimés siekis; socialing - materiali ir nemateriali gerové (materialis veiksniai,
bendravimas), psichologing - psichiné gerové, medicining - sveikatos elementai. Pasak Kazak,
(cit. V. Zemaitien¢, 2006), analizuojant $eimos nariu, gyvenanéiy su nejgaliuoju, ypatumus,
daznai remiamasi ekologine teorija, kuri apima mikro, mezo, egzo ir makro sistemas. Mikro
sistema - Seimos nariy tarpusavio santykiai, vaidmenys Seimoje. Mezo - Seima ir jos aplinka.
Seimos nariy santykiai su specialistais (medikais, socialiniais darbuotojais, pedagogais ir t.t.),
draugais, giminai€iais, bendradarbiais). EQzo - nevyriausybinés organizacijos, mokykla, gydymo,
socialinés ir reabilitacijos istaigos, darbovieté¢ ir t.t. Makro - politinis, socialinis, dvasinis,
bendruomeniskas, kultiirinis Seimos nariy gyvenimas.

Tyrimas remiasi pateikta G. O. Rakauskienés, V. Servetkienés (2011) sistemine
gyvenimo kokybés samprata, kuomet gyvenimo kokybé - visapusiskai apimanti (Sveikatos —
ekologing, ekonominé — materialing ir moraliné — dvasing) sistema. (2 pav.).

Teorijos esmé - kokybisSkesnio gyvenimo siekis jvairiose gyvenimo srityse. (Allard, 1978,

cit. Kvalitetas, 2011).

Gvvenimn kokvhé

\

[ Sveikatos — ekologiné sritis ] [ Ekonominé — materialiné sritis ] [ Moraliné — dvasiné sritis ]

Fizin¢ ir psichiné Materialiné situacija Darbas/mokslas <«—— Ateitis

sveikata
Laisvalaiki <«—|—> Seima

v

Santykiai su aplinkiniais

2 pav. Sisteminés gyvenimo kokybés sampratos struktiira. (Modifikuota pagal
Rakauskien¢, Servetkiené, 2011)
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Tyrimo tikslas - atskleisti Seimos, turinfios neigaly asmenj, gyvenimo kokybés

ypatumus..

Tyrimo uzdaviniai:

* atskleisti nejgaliojo artimyju svarbiausius kiekvienos gyvenimo srities bruozus,

atspindincius artimyju gyvenimo kokybg;

*  atskleisti veiksnius, gerinanc¢ius nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybeg, remiantis jy paciy

pozitriu.

Siekiant atskleisti nejgaliojo Seimos gyvenimo kokybés ypatumus, buvo pasirinktas

kiekybinio tyrimo tipas.

Kiekybinio tyrimo metu galima apklausti didelj kiekj respondenty, o kokybinio tyrimo metu

to padaryti neimanoma. Didelis kiekis dalyvaujanciyju apklausoje padeda objektyviau nustatyti

tiriama reiSkini — maziau galimybiy tyréjui paveikti tyrimo rezultatus (Prakapas, Butvilas, 2011).

Tyrime naudotas apklausos rastu metodas. Tai vienas placiausiai naudojamy metody.

Populiaruma lemia paprastumas, mazos islaidos ir galimybé greitai surinkti dideli kieki

duomeny. (Zydzitinaité, 2006; Luobikiené, 2006; Tijuneliené, 2006; Gaidys 1999; cit. Prakapas,

Butvilas, 2011).

Remiantis mokslo darbais (Gradeckienés, 2002; Kreivinienés 2007; Marini 2011;
Mockevicienés, Vaitkeviciaus, Bakanovienés 2005; Motiejauskaités 2005; Ruskus 2001; 2002;

Ruskaus, Mazeikio 2007; Sapiegienés 2008; Zemaitienés 2006), sudaryta tyrimo struktiira (3.

pav.), kurios pagalba parengtas tyrimo instrumentas.

Neigalaus artimojo savo
gyvenimo vertinimas

Artimojo negalios

Nejgaliojo artimyjy

. o poveikis artimyjy
pasitenkinimas savo . o
gyvenimo sritims

(Artimojo negalios
teigiamai/neigiamai

gyvenimu

(Nejgalaus artimojo
pasitenkinimo savo gyvenimu paveiktos artimyjy

lygis ir pasitenkinima gvvenimo sritvs).

teikiancios gyvenimo sritys).

Nejgaliojo artimuyjy prioritetu laikomos jy paciy

gyvenimo sritvs

negalig turinciyjy Seimose). /

_________________________ Neigaliojo artimuju
Neijgaliojo artimyju gyvenimo kokybeés
gyvenimo sritys gerinimas

D - . Pagalba, gerinanti
Nejgaliojo artimyjy gyvenimo

nejgaliojo artimyjy
gyvenimo kokybe

(Veiksniai, galintys gerinti

sri¢iy charakteristika

(Gyvenimo: Seimos ir nejgalaus artimojo
ateities, fizinés sveikatos, darbo/mokslo,
laisvalaikio, materialinés situacijos,

nejgaliojo Seimos nariy
gyvenimo kokybe ir

psichologinés bisenos, santykiy su paslaugos, kuriy pageidauty

aplinkiniais) sritys, jas apibGdinantys nejgaliojo artimieji).

bruozai. Bruozy pasiskirstymas skirtingg

3 pav. Seimos, turinéios nejgaly asmenj, gyvenimo kokybés tyrimo struktira.
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Klausimynas sudarytas i$ jvadinés dalies ir keturiy klausimy bloky (zr. 1 priedas).

Ivadinéje klausimyno dalyje respondentai supazindinami su tyrimo tikslu, pateikiama

klausimyno pildymo instrukcija, garantuojamas respondenty anonimiskumas.

2 lentelé. Diagnostiniai (demografiniai) klausimai

Diagnostiniy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimy/teiginiy | Skalés tipas
klausimy blokai skaidius
Duomenys apie Lytis, amZius, gyvenamoji vieta ir 4 Nominaliné
respondentq giminystés rySys su nejgaliuoju
Neigaliojo amzius, negalios atsiradimas, 4 Nominaliné
Duomenys apie sunkumo laipsnis ir pasireiSkimas
respondento
nejgalyji artimqji Neigaliojo negalios tipas 1 Atviras
ir jo negaliq klausimas

Pirmoje - diagnostingje (demografiniy klausimy) dalyje pateikiami Kklausimai

apie

respondentus, ju ryS$i su neigaliuoju, neigalyji artimaji ir jo negalios pobudi (2 lentele).

Naudojama nominaliné skalé. Vienas atsakymas — atviras.

3 lentelé. Diagnostiniai klausimai — respondenty savo gyvenimo vertinimas

Diagnostiniy
klausimy blokai

Diagnostiniy klausimy grupés

Klausimy
[teiginiy
skaicius

tipas

Skalés

Respondenty
pasitenkinimas
gyvenimu

laipsnis

Respondenty pasitenkinimo savo gyvenimu

1

gyvenimo sritys

ateitis).

Respondentams palaima teikiancios/neteikiancios

(darbas, karjera, finansiné padétis, gyvenimo salygos,
fiziné sveikata, laisvalaikis, psichologiné savijauta,
savasis ,,a8“, poilsis, santykiai su aplinkiniais,
dalyvavimas socialiniame gyvenime, aplinkiniy
pozitris | respondenta, jo Seima, moralinis
palaikymas, Seima, respondento ir Seimos nariy

17

Respondenty prioritetinés gyvenimo sritys
(darbas, finansiné padétis, gyvenimo salygos, fiziné sveikata, saviverte,
psichologiné savijauta, gyvenimo prasme¢, megiama veikla, poilsis,
bendravimas, dalyvavimas socialiniame gyvenime, aplinkiniy poZifiris i
respondenta, jo Seima, artimaji, turintj negalia, moralinis palaikymas,
Seima, respondento ir Seimos nariy ateitis, religija).

19

Artimojo negalios poveikis respondenty gyvenimo sritims
(darbas, karjera, materialiné situacija, fiziné sveikata, laisvalaikis,
psichologiné savijauta, santykiai §eimoje ir su aplinkiniais, aplinkiniy
pozitris { respondenta, jo Seima, respondento ir Seimos nariy ateitis,

religija).

13

Ranginé
(4 rangai)
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Antrajame klausimy bloke pateikiami klausimai, sickiant nustatyti respondenty nuomong
apie savo gyvenima (3 lentel¢). Naudojama ranginio tipo skalé (1 priedas, 1-4 kl.).

4 lentelé. Diagnostiniai klausimai — respondenty gyvenimo sriiy charakteristika

Diagnostiniy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimy / | Skalés
klausimy blokai teiginiy tipas
skaicius
Fiziné sveikata Sveikatg apibiidinantys poZzymiai. 1
Seimos ateitj apibiidinantys poZymiai. 1
Ateitis Seimos nario, turin&io negalia, ateitj apibuidinantys 1
poZymiai. Rangine
Seima ar Respondento $eima atspindintys $eimos bruozai. 5 (4 rangai)
partnerysté
Psichologiné Respondento psichologing savijautg atspindintys 14
savijauta bruozai.
Darbas/mokslas Respondento darbo sritj atspindintys bruozai. 7
Materialiné Respondento materialing padéti atspindintys 15
padétis bruozai.
Laisvalaikis Respondento laisvalaikj atspindintys bruozai. 13
Respondento santykius su aplinka atspindintys 17
Santykiai su bruozai.
aplinka Visuomenés poziiris | nejgaliojo Seima. 1
Asmenys, moraliai palaikantys respondentus. 1

Trecias klausimy blokas sudarytas i§ klausimy apie jvairias respondenty gyvenimo sritis.
(4 lentel¢). Naudojama ranginé skalé. Prie sveikatos, ateities (nejgaliojo ir jo Seimos), santykiy
su aplinka (visuomenés poziiirio ir asmeny, palaikan¢iy artimuosius moraliai), klausimy pridétas
papildomas (atviras) klausimas (kita), suteikiantis galimybe placiau iSreikSti nuomong apie savo
pasirinkima ir ji pagristi.

Sioje klausimyno dalyje teiraujamasi, kokie pozymiai pasireiskia (atsispindi) skirtingose
nejgalaus artimojo gyvenimo srityse (sveikatos, finansinéje, psichologinéje, socialinéje ir t.t.).
Siekiama gyvenimo sri¢iy pozymiy pagalba jvertinti kiekvienos gyvenimo srities situacija
(kokybeg), ir, apibendrinus, pateikti visapusiSka nejgaliojo Seimos gyvenimo kokybés iliustracija.

Skirtingoms gyvenimo sri¢iy kategorijoms pateikti skirtingi klausimai, budingi tik tam
tikrai gyvenimo sriiai. Pvz., finansingje srityje domimasi respondento finansinémis Seimos
iplaukomis, iSlaidomis ir t.t, laisvalaikio srityje — laisvalaikio praleidimo btdais, grupémis, su

kuriomis leidZiamas laisvalaikis ir kt.
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5 lentelé. Diagnostiniai klausimai — nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybés gerinimas

Diagnostiniy Diagnostiniy klausimy grupés Klausimy | Skalés
klausimy blokai /teiginiy tipas
skaicius
Teikiama pagalba Teikiamy paslaugy vertinimas 1
nejgaliesiems (Pasitenkinimo pagalba neigaliojo artimiesiems
lygis).
Paslaugos, kurias gauna nejgaliojo artimieji. 14 Ranginé
Pagalba, gerinanti Veiksniai, gerinantys nejgaliojo artimyjy 18 (4 rangai)
nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybe.
gyvenimgq Paslaugos, kuriy pageidauja nejgaliojo 2
artimieji.

Ketvirtas klausimy blokas orientuotas | pagalba nejgaliojo Seimos nariams. (5 lentelé).
Siame klausimy bloke respondenty teiraujamasi apie jiems teikiama pagalba ir pagalba, kuri
galéty gerinti ju gyvenimo kokybe. Naudota ranginé skalé. Prie respondenty pageidautiny
paslaugy Klausimo pridétas papildomas (atviras) klausimas (kita), suteikiant galimybg¢ placiau
iSreiksti nuomong apie savo pasirinkima ir ji pagristi.

Kiekybiniy duomeny apdorojimui pasirinkta SPSS 17 programa. Taikytas apraSomosios
statistikos metodas.

Atviro klausimo duomenims apdoroti taikytas turinio (content) analizés metodas.

Grafiniam rezultaty pateikimui pasitelktos SPSS 17 ir Exel 2007 programos.

2.1.2. Tyrimo organizavimas ir tiriamyjy charakteristika.

Tyrimas vyko tam tikrais etapais (4 pav.).

Mokslinés literatiiros analizé
Mokslinés (psichologinés, socialinés, teisinés, edukologinés ir t.t.) literatiiros darbo tema paieska,
atranka ir analizé.
\ 4

Tyrimo metodikos parengimas
Remiantis moksliniy Saltiniy analize parengta tyrimo metodika.

v
Apklausa
Anklausa (rastu) vvko 2012 09 01 — 2012 10 15 d.
v

Duomeny apdorojimas ir analizé

v

ISvady ir rekomendacijy pateiktis.

4 pav. Tyrimo organizavimo ir vykdymo etapy struktiira



Tyrimo dalyviai. Tyrimui respondentams atrinkti buvo naudota netikimybiné tiksliné
respondenty atranka. Tokios atrankos btidu i§ anksto zinomos tam tikros respondenty ypatybes,
pagal kurias ir atrenkami tiriamieji (Luobikiené, 2006). Siuo atveju atrankos kriterijus —
nejgaliojo Seimos nariai — nejgaliojo artimieji (nejgaliojo vaikai, broliai, seserys, sutuoktiniai ar
tévai). Apklausoje dalyvavo tiek visi Seimos nariai, tiek keli ar vienas i$ Seimos nariy.

Siekiant, kad rezultatai biity objektyviis, reprezentatyviis ir atspindéty populiacijos

nuomong, vadovautasi ,,rekomenduojamos imties dydzio* lentele (6 lentelé).

6. lentelé. , rekomenduojamos imties dydZio“ lentelé, pateikta Pukéno (2009)

Populiacijos dydis LInIlEiS 1;:::1311:13 [mnei E:::;:lalda Itnneis. ll:muaijalda
100 92 &0 49
250 203 152 70
500 341 217 21
730 441 2534 23
1000 316 278 B8
2500 748 333 93
5000 280 357 04
10000 06 370 05
253000 1023 378 96
50000 1045 381 O
100000 1056 383 96
1000000 1066 384 Of
100000000 1067 384 B3]

Kadangi tikslios statistikos apie neigaliyjy Seimas ar juy narius néra, populiacijai nustatyti
remtasi LR Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos duomenis, kurie nurodo, kad Salyje 2012 m.
gyveno 260 121 nejgalieji, taip pat Lietuvos statistikos metrasc¢io 2012 m. duomenimis, kuriuose
nurodomas 2011 m. vidutinis namy tkio dydis (2,3 nario). Vadovaujantis S. Gradeckienés
(2002) atliktais tyrimo rezultatais, kad neigaliyju Seimos dydZiu maZesnés uz eilines Salies
Seimas, daroma prielaida, kad tokiy Seimy vidutinis statistinis dydis galéty biiti ne daugiau 2
asmeny. Tod¢l apibendrinus Siuos statistinius duomenis galima teigti, kad neigaliojo artimyjy

populiacija ~ 520 000 — 530 000.

Pasirinkta 300 respondenty imtis, kadangi tikétinas generalinés populiacijos dydis
100000 < n, be to, taikyta apie 5 - 6 proc. paklaida. Anot K. Kardelio (2002), socialiniuose

tyrimuose paprastai naudojamas apie 95 proc. patikimumas.
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Prie§ apklausa visi tyrimo dalyviai buvo supazindinti su tyrimo tikslu. Jiems pateikta
klausimyno pildymo instrukcija.

Tyrimas buvo grindziamas tiriamyjy savanoriSkumo ir anonimiskumo principais.
Ketvirtadali (25 proc.) visu apklaustyju sudaré respondentai, pilde klausimyna el. budu -
interneto pagalba. Klausimynas buvo patalpintas ir publikuojamas internete, tam skirtoje
apklausy svetainéje (www.publika.lt). PraSymas dalyvauti apklausoje ir atsakyti i klausimus,
nusakant atsakymuy { juos esmg ir aprasant tyrimo tiksla, buvo iSplatintas Seimy forumuose ar
forumuose, susijusiuose su negalia, kuriuose dazniausiai galima sutikti asmenis, kuriy reikéjo,
siekiant objektyviai atlikti tyrima ir gauti rezultatus.

Daugiausia susidomeéjusiyjy atsirado per socialiniy tinkly svetaing — ,,facebook*
(www.facebook.com). Taip pat apklausa pasiekta i§ www.lauriukasserveriai.lt,
www.medicinavisiems.lt, www.google.lt, www.pasikeisk.lt, www.draugija.lt,
www.bachterevoliga.lt, www.algojimas.It, www.donoras.It, www.tevu-darzelis.It, www.info.lt,
www.delfi.lt, www.depresijosklubas.lt, www.mama.lt ir kity internetiniy adresy. Asmenys,
susidoméje apklausa, i§ $iy internetiniy svetainiy buvo nukreipiami i apklausos forma, kurios
adresas —www.za.lt/liga.

Uzpildytos anketos mygtuko paspaudimu buvo iSsiystos tyrimo autoriui. IS viso internete
atsakiusiyjy i pateiktus klausimus asmeny skaicius — 75. Respondenty sulaukta 1§ visy Salies
apskri¢iy (Vilniaus, Kauno, Klaipédos, Siauliy, Panevézio, Alytaus, Marijampoles, TelSiy,
Tauragés ir Utenos). Dalyvauti apklausoje panoro ir vienas asmuo, kuris $iuo metu gyvena
uzsienyje — DidZiojoje Britanijoje.

Daugiausia (75 proc.) — 225 uzpildytos anketos gautos i§ jvairiy valstybiniy ir
nevyriausybiniy nejgaliyjy socialiniy ar ugdymo istaigu bei organizacijy.

Siose istaigose klausimynus padéjo idplatinti neigaliujy organizaciju administracijos ar
socialiniai darbuotojai.

Tyrime dominavo moterys (7 lentelé), jos sudaré 77,7 proc. visy apklausoje dalyvavusiy
repondentuy.

7 lentelé. Respondenty demografiniai duomenys

Kategorija Subkategorija Respondentai
Sk. Proc.

Lytis Moteris 233 77,7
Vyras 67 22,3
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Iki 30 mety 59 19,7

AmZius 31 - 50 mety 147 49
51 ir daugiau mety 94 31,3
Gyvenamoji Miestas 268 89,3
vieta Kaimas 32 10,7
Dukté/stinus 75 25,0

Sqsajos su Sesuo/brolis 28 9,3
nejgaliuoju Mama/tétis 152 50,7
Zmona/vyras 45 15,0

Beveik pusé (49 proc.) apklaustyju - vidutinio amziaus (31 — 50 m.), maziau nei trec¢dalis
(31,3 proc.) - vyresni nei 51 m., ir apie 19,7 proc. iki 30 m.

Didzioji dauguma (89,3 proc.) respondenty gyvena mieste, o deSimtadalis (10,7 proc.) —
kaime.

Pusé (50,7 proc.) tyrimo dalyviy - nejgaliojo tévai, ketvirtadalis (25 proc.) — nejgaliojo
vaikai. Nejgaliojo sutuoktiniai sudaré daugiau nei deSimtadali (15 proc.) visy respondenty, o
broliai ar seserys nesieké nei deSimtadalio (9,3%).

Dauguma - 65,7 proc. - sudaré respondentai, kuriy Seimoje gyvena suauges neigalusis

asmuo (8 lentel¢).

8 lentelé. Respondenty nejgalus artimasis ir jo negalia

Kategorija Subkategorija Respondentai
Sk. Proc.

Nejgalaus artimojo Vaikas 103 34,3
amzZius Suauggs 197 65,7
Artimojo negalios Nuo gimimo 142 47,3
atsiradimas Gyvenimo eigoje 158 52,7
Judéjimo 65 21,6

Psichikos 22 7,3

intelekto 25 8,3

Artimojo negalios tipas Regos 58 19,3

Klausos 7 2,3

Somatiné 34 11,3

Kompleksiné 89 29,7

Artimojo negalios Lengva 35 11,7
sunkumo laipsnis Vidutiné 124 41,3
Sunki 87 29,0

Sunki su slaugos 54 18,0

poreikiu

Apie trecdalis (34,3 proc.) tyrimo dalyviy nurodé gyvenantys kartu su nejgaliu vaiku.
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Daugiau nei pusé visy (52,7 proc.) apklaustyju teigeé, kad jo artimojo negalia atsirado
gyvenimo eigoje. Siek tiek maZiau nei pusé (47,3 proc.) respondenty nurodé artimojo negalia
esant nuo gimimo.

Kompleksinés negalios nejgaliyjy artimieji sudaré didziaja dauguma respondenty. Jy buvo
kiek maziau nei trec¢dalis (29,7 proc.). Maziau nei ketvirtadali (21,6 proc.) sudaré judéjimo ir
regos (19,3 proc.) negalia turin¢iyju artimieji. Somating negalia turin¢iyjy Seimos nariy tyrime
dalyvavo kiek daugiau nei desimtadalis (11,3 proc.). Maziau nei deSimtadalj sudaré intelekto (8,3
proc.) ir psichikos negalia turinCiyju Seimuy nariai. MaZziausia respondenty dalis buvo ta, kuriy
Seimoje gyvena kuréias ar neprigirdintis asmuo (2,3 proc.).

Dauguma (41,3 proc.) respondenty nurodé, kad artimojo negalia — vidutiné. Maziau nei
trec¢dalis (29 proc.) teigé, kad negalios laipsnis sunkus, maziau nei ketvirtadalis (18 proc.) -
sunkus su slaugos poreikiu. Lengva negalios laipsni turéjo apie deSimtadalis (11,7 proc.)

respondenty artimyjy.
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2.2.Seimos, turindios nejgaly asmenj, gyvenimo kokybés tyrimo rezultatai

2.2.1. Nejgaliojo artimyjy savo gyvenimo vertinimas
Gyvenimo kokybé apibtidinama kaip asmens suvokimas savo gyvenimo poziCijos
kulttiros ir vertybiy kontekste, kuriame jis gyvena. (World health organization Geneva, 1996).
Pasak A. Mocevicienés (2007), kiekvieno individo gyvenimo kokybé ir prioritetai yra
skirtingi. Tai priklauso nuo individualiy asmens savybiy, jo amziaus, lyties, iSsilavinimo,
sveikatos ir kity faktoriy. Kadangi kiekvienas asmuo yra skirtingas, skirtingi ir individualis jo
poreikiai, pomégiai ar galimybés. Tie patys dirgikliai individus veikia skirtingai.

Sistemy teorija pagrista nuostata nurodo, kad pazeidimas, atsiradgs bent vienoje sistemos
dalyje, turi reikSmeés ir visos kitoms dalims (Danusevi
¢iené, Simanaviciene, 2008), ypatingai prioritetinéms.

Siekiant atskleisti nejgaliojo artimyjuy savo paties gyvenimo vertinima, buvo iSskirtos
dimensijos: nejgaliojo artimyjy pasitenkinimo savo gyvenimu lygis, nejgaliojo artimyjy
pasitenkinimq teikiancios/neteikianéios gyvenimo sritys, prioritetai gyvenime bei sritys,
kurioms jtakq daro artimojo negalia.

Nejgaliojo artimyjy pasitenkinimas savo gyvenimu. Siekiant atskleisti nejgaliojo artimyjy
pasitenkinima savo gyvenimu, respondentams buvo pateikti 2 klausimai. Viename juy praSoma
nurodyti savo pasitenkinimo gyvenimu lygi (5 pav.). Kitame - pateiktas klausimas, prasantis

nurodyti tas gyvenimo sritis, kurios jiems teikia palaima ir atvirks¢iai (6 pav.).

i5 dalies patenkintas—|

Patenkintas

Sunku pasakyti

Nepatenkintas|

5 pav. Respondenty pasitenkinimo savo gyvenimu lygis (proc.).
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Tyrimo rezultatai parodé, kad daugiau nei pusé (58,4%) tiriamiyju yra i§ dalies

patenkinti savo gyvenimu, apie ketvirtadalis (24,9%) - patenkinti, nepatenkinti — 6,6%.
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B Sunku atsakyti
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| 15 dalies patenkintas

m Patenkintas

6 pav. Nejgaliojo artimiesiems pasitenkinima teikian¢ios gyvenimo sritys (proc.).

Taip pat tyrimu atskleista, kad daugiau nei pusé nejgaliojo artimyju i$ dalies gyvenime

patenkinti: savo sveikata (56,4 proc.), gyvenimo sqlygomis (53,9 proc.), finansine situacija

(53,4 proc.), dalyvavimu socialiniame gyvenime (53,2 proc.), santykiais su aplinkiniais (53,2

proc.), kity asmeny moraliniu palaikymy (50,7 proc.). Pusé respondenty (50 proc. ) i§ dalies
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patenkinti savo laisvalaikiu. Kiek maZiau nei puse tyrimo dalyviy i§ dalies tenkina poilsis (49,8
proc.), ir i§ dalies jie patenkinti savimi (49,5 proc.). Labiausiai nejgaliojo artimieji dziaugiasi
savo Seima (49,3 proc.).

Taigi, tyrimas rodo, kad nejgaliojo artimieji i§ dalies patenkinti savo gyvenimu. Seima -
labiausiai respondentus dZziuginanti gyvenimo sritis. Pasak Leayser, (Cit. Zemaitien¢, 2006),
Seimoje lengviau prisitaikyti prie negalios situacijos. Tikétina, kad esant identiskoje situacijoje
lengviau pakeliami sunkumai, esti didesnis supratimas ir moralinis vienas kito palaikymas.

Neijgaliojo artimieji i§ dalies patenkinti ir santykiais su aplinka (bendravimu su Kkitais,
socialiniu savo dalyvavimu socialiniame gyvenime, kity asmeny moraliniu palaikymu). Anot
Seligman, (cit. Balcitinaite, 2003), nejgaliojo artimyjy santykiai su aplinka biina sudétingi.
Neigaliojo Seima susikuria itin uzdaro bendravimo su iSorine aplinka modeli. Tyrimas
atskleidzia, kad neijgaliojo artimuosius toks susikurtas modelis i§ dalies tenkina. Tikétina, kad
toks izoliuotas gyvenimas Seimos nariams padeda psichologiSskai apsisaugoti nuo galimy
neigiamy i§gyvenimy.

Be to, tyrimas atskleidé ir tai, kad nejgaliojo Seimos tik i$ dalies patenkintos savo finansine
situacija. Siuo metu valstybé orientuojasi i sunkios negalios ir nejgaliy vaiky $eimas. Tokios
Seimos gauna didesng finansing parama nei kitos nejgaliyjy Seimos. Taciau finansiné parama
néra pakankama, o Seimos pasiriipinti savo finansine situacija turi maziau galimybiy (kai kurie
asmenys §$eimoje neturi galimybés dirbti ir uzsidirbti). Pasak L. Danuseviienés, Z.
Simanavicienés (2008), artimojo negalia bent viena i§ Seimos nariy privercia atsisakyti darbo ir
likti namie su nejgaliuoju, ripintis juo, patenkinti jo poreikius bei kontroliuoti sveikatos biiklg.
Nuolatiné artimojo slauga, priezitira apsunkina ne tik Seimos finansing situacija, bet nukencia ir
artimyjy poilsis, laisvalaikis, sveikata.

Be to, dideles Seimos finansines iSlaidas lemia negalia Seimoje (vaistai, slaugos priemong¢s,
aplinkos pritaikymas, kelionés | medicinos istaigas, palydovo paslaugos, priezitira ir t.t.)
(Avietynien¢, 2010).

Nejgaliojo artimyjy prioritetinés gyvenimo sritys. Siekiant nustatyti neigaliojo artimyjy
gyvenimo prioritetus, respondenty buvo prasoma {jvertinti kiekviena savo gyvenimo srit],

nurodant kiek gyvenime ji jiems svarbi (7 pav. ).
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7 pav. Neijgaliojo artimyjy prioritetinés gyvenimo sritys (proc.).

Tyrimas atskleidé, kad visy svarbiausia gyvenime neigaliojo artimiesiems ju paciu fiziné
sveikata (92,9 proc.). Taip pat ypatingai svarbu: Seimos nariy ateitis (89,1 proc.), psichologiné
savijauta (84,3 proc.), gyvenimo sqlygos (83,4 proc.), finansiné padétis (82,7 proc.) ir paties
artimojo ateitis (80,7 proc.).

Tyrimas taip pat atskleidé, kad didziajai daugumai respondenty taip pat svarbu gyvenimo

prasmé (79 proc.), saviverté (76,9 proc.), Seima ar partnerysté (76,1 proc.).
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Daugiau nei pusei respondenty gyvenime svarbu ir poilsis (69,8 proc.) bendravimas (68,6
proc.), darbas ir karjera (68,4 proc.), mégiama veikla (58,6 proc.) ir kity asmeny moralinis
palaikymas (58,3 proc.)

Taigi tyrimas atskleidé, kad neigaliojo artimyju gyvenimo prioritetai atspindi Maslow
poreikiy piramide. (cit. Auguliené, 2006). Svarbiausius - fiziologinius - poreikius atspindi fiziné
sveikata, gyvenimo salygos, finansin¢ padétis. Materialinis poreikis, kaip ir kiti fiziologiniai
poreikiai, siekiami biiti patenkinami pirmiausia, dél ko sukuriamas $eimos stabilumo jausmas. Be
to, materialiné ir psichologiné gerové stiprina Seimos nariy psichosocialini atsparuma (Gerulaitis,
Délkute, 2008).

Taip pat Maslow piramidéje ypatingai svarbiiS saugumo, priklausomybeés, meilés ir
pagarbos poreikiai, kuriuos atspindi nejgaliojo Seimos ateities kategorijos. Tyrimas rodo, kad
nejgaliojo artimieji linke ateitj sieti su $iy (itin svarbiy) poreikiy praradimu ar iSsaugojimu.
Tyrimas atskleidé, kad ateitj artimieji tapatina su nejgaliojo gyvenimo kokybe ir Siais poreikiais.
Jei ateitis numatoma teigiama ir perspektyvi, nejgaliojo gyvenimo kokybé bus teigiama
(iSsaugotas saugumo, meilés ir pagarbos jausmas), prieSingu atveju — atvirksciai.

Artimojo negalios paveiktos nejgaliojo artimyjy gyvenimo sritys. Siekiant nustatyti
nejgaliojo negalios poveikj artimiesiems, tyrime respondenty teiraujamasi, kokia jtaka ir kokiose

ju gyvenimo srityse jiems turéjo artimojo negalia (8 pav).

Jokios jtakos néra M Jtaka neigiama linkme M |taka teigiama linkme

tikejimui Dievu 1 65,3

kity asmeny poZidariui j mano Seima

kity asmeny poZidriui jmane

Seimos nariy ateidiai

mano ateidiai
tarpusavio santykiam Seimoje

santykiams su aplinkiniais

psichologinei savijautai . 58,8

laisvalaikiui
fizinei sveikatai

materialinei situacijai

karjerai

darbui mokslui

8 pav. Artimojo negalios itaka respondentams (proc.).
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Rezultatai rodo, kad artimojo negalia dazniausiai neturéjo jokio poveikio, arba turéjo
neigiamq poveikj artimyju gyvenimui. DidZiausias neigiamas poveikis daugiau nei pusei (58,8
proc.) visy apklaustuju fiksuotas psichologinéje srityje, pusei (50,5 proc.) - laisvalaikio, kiek
maziau nei pusei (48,6 proc.) - fizinés sveikatos it materialinés situacijos (48,1 proc.) srityse.

Daugiau nei pusé tyrimo dalyviy save tikéjime (65,3 proc.), visuomenés poZiiaryje { patj
respondentq (54,1 proc.), jo Seimq (53,4 proc.) ir karjeroje (51 proc.) dél negalios Seimoje
nepastebéjo jokiy pokyciy.

Taigi tyrimas atskleidé, kad artimojo negalia individus veikia neigiamai. Dazniausiai
nukencia asmeny psichologiné savijauta.

Psichologini diskomforta salygoja visuomenés ir pacios Seimos neigiamos nuostatos i
negalia, Seima, kurioje gyvena neigalusis. Tyrimas atskleidé, kad nejgaliojo Seimos jauciasi
nuvertintos, kaltinamos, apkalbamos, ju vengiama, joms rodoma netolerancija. Socialiniai
susiformave vaizdiniai ver€ia jaustis kitokiu, netinkamu. Visuomenés nariai, kaip ir patys
neigaliojo artimieji, neturi patirties, kaip produktyviai komunikuoti, iSlaikyti pozityvius
tarpusavio santykius. Be to, nejgaliojo Seimos nariai daznai socialingje aplinkoje jaucia ne tik
kalte, bet ir géda dél nejgaliojo elgesio, jo negalios akivaizdumo. Kita vertus, ne tik neigiamas
pozilris 1 nejgaliojo Seima, specifiniai ir sudétingi santykiai su aplinka lemia psichologinius
neigiamus pakitimus. Pati artimojo negalia gali biti neigiamu faktoriumi, kuomet keiciasi
artimojo kasdienybé — poilsio stoka, didel¢ atsakomybé, neturéjimas galimybés uzsiimti
mégiama veikla, prarandamos teisés | darba, karjeros galimybes, didesnes finansines iSlaidas.
Neigiami psichologiniai dirgikliai, poilsio stoka pazeidzia ne tik psiching, bet ir fizing individo

sveikata (zr. fizinés sveikatos kategorija).

Apibendrinant galima daryti iSvadq, kad nejgaliojo artimiesiems svarbiausia gera
sveikata, psichologiniai, materialiis (gyvenimo sqlygos, finansiné situacija) gyvenimo aspektai,
Seimos ir paties respondento ateitis. Tyrimas rodo, kad psichologinei gyvenimo sriciai artimojo
negalia daro didZiausiq neigiamq poveikj. Psichologiné savijauta, kaip ir respondento ar seimos
ateitis, net is dalies maZiau tenkina nejgaliojo artimuosius nei kitos prioritetinés sritys (fiziné

sveikata, materialiis gyvenimo aspektai).
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2.2.2. Pozymiai, atspindintys nejgaliojo artimyjy gyvenimo sritis.

Kiekvienas individas skirtingai vertina ne tik savo gyvenimo kokybe, bet jveréiy sistema
kiekvieno yra individuali. Tai, ka vienas laiko pozityviu dalyku, kitas gali vertinti neigiamai.

Lindstrom, cit. Zemaitiené (2006), i$skiria gyvenimo kokybés pasitenkinimo rodiklius -
(mielas darbas, geras uzdarbis, santarvé Seimoje, tinkamas statusas visuomenéje, kokybiski
socialiniai tinklai, poilsis, turiningas laisvalaikis, fizin¢ bei psichiné sveikata), taciau rodiklis
individy traktuojamas itin skirtingai. Vienam mielas darbas — materialiné gerové, kitam
savirealizacijos budas, dar kitam - turiningas laisvalaikio praleidimas ir t.t.

Siekiant atskleisti neigaliojo gyvenimo kokybeg, bitina orientuotis ne tik i skirtingas
gyvenimo sritis, bet ir nustatyti jas atspindin¢ius pozymius.

Individy gyvenimas — tai fiziné ar psichologiné jy sveikata, finansiné padétis, laisvalaikis,
tarpusavio rys$iai Seimoje ir santykiai uz Seimos riby, veikla, pomégiai, ateitis, nuostatos ir t.t.

Asmens, gyvenancio neigaliojo Seimoje, gyvenimas turi tam tikry ypatumy. DaZnai jo
gyvenimo dalimi tampa artimojo negalia.

Siekiant atskleisti nejgaliojo artimyjy gyvenimo sritis atspindin¢ius pozymius, nurodancius
neigaliojo artimyjy gyvenima ir jo kokybg, buvo analizuojama kiekviena gyvenimo sritis: ateitis
(nejgaliojo ir jo Seimos nariy), nejgaliojo artimyjy darbas ir mokslas, fiziné ir psichologiné
sveikata, laisvalaikis, materialiné situacija, santykiai su aplinka (bruoZai, visuomenés poziiiris
[ nejgaliojo Seimq, palaikantis socialinis tinklas, Seima) individualiai. Siekiama atskleisti ir
apibiidinti kiekviena neijgaliojo artimyjyu gyvenimo sritj, nustatyti jose dominuojancius
elementus.

Nejgaliojo ir jo Seimos nariy ateitis. Daugelis autoriy: Batshow, Pernet, Hallahan (cit.
Zemaitiené, 2006) pazymi ypatinga tokiy Seimos nariy pergyvenima dél savo ir nejgaliojo
ateities.

Siekiant nustatyti neigaliojo ir jo artimyjy ateities vizija, respondentams buvo pateikti du
klausimai apie (neigalaus artimojo ir Seimos) ateiti. Pirmame klausime respondenty prasoma
papasakoti, kaip atrodys ju Seimos ateitis po 20 ir daugiau mety (9 pav.). Kitas klausimas apie
ateitj orientuotas i asmeni, turintj negalia (10 pav.). Respondenty praSoma nurodyti, kokia bus ju

artimojo ateitis, ir kaip, ju nuomone, ji atrodys po 20 ir daugiau mety.
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M Teigiama ™ Neigiama Sunku pasakyti

33,90% 35,20%

30,90%

9 pav. Neigaliojo Seimos atetis (proc.).

Apie trecdalis tyrimo dalyviy, atsakydami i klausima apie Seimos ateitji nurodé, kad ju
Seimos ateitis bus pozityvi (35,2 proc.), arba negatyvi (30,9 proc.). Tre¢daliui (33,9 proc.)
respondenty buvo sunku atsakyti i §i klausima — jie néra tiksliai apsisprendg.

Detalizuodami teigiamus ateities bruozus nejgaliojo artimieji nurodo optimistiSkus savo
Seimos ateities bruoZus (2 priedas, 1 lentelé). Respondentai turi viltj, kad ateityje bus geriau
(,, Manau, gyvenimas turi pageréti. Negali biti visq laikq blogai.*), dZiaugiasi kad turés galimybe visada
gyventi kartu su artimu Zmogumi (,visada turésiu Salia saves artimq Zmogy ).

Dalis respondenty pazymi, kad ateiiai ruoSiamasi, apie jq galvojama, ji kuriama
(“Tikiuosi, susikurti jq tokiq, kad artimojo negalia nejtakoty nei mano, nei jo paties gyvenimo ). Tiriamieji
nurodo ir tai, kad geresne ateiti kurs uZ Salies riby (,Isvaziuoti is brangios tévynés, nes miisy valdziai
nejgalils neriipi, o juo labiau jy artimieji“). Be to, tyrimas atskleidZia, kad neigaliojo Seimoje kartais
ateitis kuriama tik tam tikrai daliai asmeny (negaliq turintiems, sveikiems ir pan.). (,Ateit
kuriam tik vyriausiai sveikai dukrai....... “).

Tyrimas rodo, kad didelé dalis nejgaliojo artimyjuy neturi susidariusi ateities vaizdinio,
vengia apie jq galvoti (“Sunku prognozuoti®; ,, Apie ateiti stengiuosi negalvoti, gyvenu Sia diena."; ,,Kas
vyksta Siandien, yra realu, o kas bus rytoj - niekas nezino. Tai ir néra ko sau galvos sukti.”; , Neisivaizduoju, nes
nezinau kaip toliau bus. Sunku apie tai galvoti ). Be to, ateiti neigaliojo artimieji nurodo kaip nuo tam
tikry sqlygy priklausantj reiskinj. Vieni neigaliojo artimieji nurodo, kad juy Seimos ateitis
priklauso nuo Seimos nariy sveikatos (“Viskas priklausys nuo fizinés sveikatos”; “Esame visi nejgalis ir
ateitis priklauso nuo ligy eigos”, “Noréciau, kad visi bity sveiki ir laimingi, bet ne nuo miisy priklauso”;), Kiti

nurodo politikos jtakq jy ateiCiai (“Triksta tvirto pagrindo, nes nuolat besikeicianti visuomené, jvairios

krizés, {statymy pataisos privercia nerimauti dél ateities*; ,,Dél ekonominés Salies padéties sunku jsivaizduoti

., Patys matote, kas dedasi Lietuvoje, kas per valdzia, daktarai tokio senumo, kad patys gali numirti ant ligonio, ji
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bekonsultuodami*: ,, Ateities negalime jsivaizduoti, nes pagal Lietuvos jstatymus gyvename Sia diena*; , Sunku

pasakyti, dalinai priklauso nuo valstybés politikos “).

Nurodydami negatyvius savo ateities bruozus neigaliojo artimieji iSskiria: pesimistiSkus
ateities bruoZus, baime keliancias mintis, finansinius sunkumus ir pagalbos sau stokq is
artimyjy senatvéje.

Apibudindami pesimistiSkq ateitj respondentai akcentuoja, kad ju gyvenimas tik prastéja
(., Nebeplanuoju nieko, nes viskas byra i Sipulius*; ,, Gyvenimo kokybé tik blogéja. ), todél beviltiSka planuoti
ateit].

Nurodydami baimés jausmq (,Ateitis kiek bauginanti, kadangi Seimos nario liga sunki ir
progresuojanti*; ,, Neramu dél ateities. ; ,,Yra baimés jausmas*;), artimieji iSrySkina ne tik baime, kaip
iSgyvenama jausma, bet nurodo, kad baimé pasireiskia ir kaip nepasitikéjimas savimi (“baimé, kad
kazko nesugebésime “).

Pastebima ir tai, kad Seimos ateitis remiasi nejgaliojo negalia. Negalia formuoja visos

Seimos ateit] (., Dukra turi vidutine negaliq, bijau dél jos ateities*, , bauginanti, kadangi Seimos nario liga sunki

6 ix

ir progresuojanti”, “Seimos ateitis miglota dél sutuoktinio sveikatos problemy*).

Taip pat tyrimas atskleidZia neigaliojo artimyjy nerima dé¢l finansinés savo Seimos
situacijos. Apibiidindami savo materialing situacija ateityje jie nurodo maZesnes finansines
iplaukas (“artéja pensija, o darbo stazo néra*, ,, finansiné situacija vis prastéja*), nestabilumq finansinéje
srityje (, ateitis miglota, nes néra stabiliy pajamy.. ).

Be to, konstruodami savo S$eimos ateiti, neigaliojo artimieji baiminasi, kad ateityje
paramos i§ artimyjy neturés nei jie, nei jy nejgaliis artimieji. Kai kurie ju teigé, kad pagalbos
18vis nebus (,kai nebegalésim ripintis sineliu - prazus ir jis, ir mes*), Kiti mano, jog jais pasiriipins
valstybé (, tikiuosi valdisky namy, kur galétume gyventi senatvéje su savo vaikais ).

Taigi, tyrimas rodo, kad neigaliojo artimyjy ateities projekcijoje atsispindi tiek teigiami,
tiek negatyviis Seimos ateities pozymiai. Dalis respondenty nurodé, kad optimistiskai zvelgia |
savo Seimos ateitj ir ja kuria, dalis - vengia minciy apie ja. Tyrimas atskleidzia, kad mintys apie
Seimos ateit] sukelia baimg, nusivylima ir net beviltiSkuma. Stengiantis iSvengti negatyvios
jausenos, seimos ne tik nelinkusios apie ateitj galvoti, bet jos ir nekuria, palieka savieigai.
Neigaliojo artimyju nuomone, ju ateitis daznai nuo ju nepriklauso, tai lemia Seimos nariy
sveikata ir, didele dalimi, politika.

Vaizduodami negatyvia Seimos ateit{, artimieji ja daznai nurodo kaip padidéjusius

finansinius sunkumus, nariy paramos ir globos senatvéje stoka. Tiketina, kad tai nutinka tuomet,
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kai nejgalusis amziumi jausnesnis, nei visi kiti Seimos nariai. Kadangi valstybéje
susiformavusios nuostatos, jog jaunesni turi pasriipinti senyvais artimaisiais, nejgaliyju Seimos
tokia galimybg praranda. Tuomet ne tik senyvi Seimos nariai netenka pagalbos, bet ir pats
neigalusis.

Pateikdami nejgalaus artimojo ateities vizija tyrimo dalyviy atsakymai panasis i atsakymus

apie Seimos ateitj.

m Teigiama ™ Neigiama Sunku pasakyti

29,90%
35,00%

35,10%

10 pav. Neigalaus artimojo ateitis (proc.).

Kiek daugiau nei trecdalis (35,1 proc.) respondenty nurodo, kad nejgalaus artimojo ateitis
bus neigiama. Kiek maziau nei trec¢dalis (29,9 proc.) nurodo ateiti kaip teigiama, arba teigia
esantys neapsisprendg (35 proc.)

Respondentai, kurie iSskiria pozityvius ateities teiginius (2 priedas, 2 lentelé), nurodo
artimojo sveikatos pageréjimq (“Viskas bus gerai ir sveikata pagerés, medicina tobuléja”; , tikimés, kad situacija
bus valdoma ir liga nepaiimés *; ,, tikivosi, mety bégyje liga normalizuosis, sulauksim pageréjimo..”; ,, visada tikéjau
ir tikiu, kad ji pasveiks ir atsikratys nejgalumo "etiketés").

Minédami pozityvius socialinius reiSkinius, tiriamieji nurodo, kad, ju nuomone,
nejgalus artimasis [gis specialybe, turés mégiamq darbq (“igis specialybe ir dirbs mégiamq darbq*;
. Manau, kad ji jsigis specialybe..”), SaVve prasmingai realizuos (,,...pades tévams*“; ,, Manau, jog jis pasuks {
sportq,......“; ,,manau, sugebés gyventi pilnavertj gyvenimq "), iSlaikys draugiskus santykius su draugais
[ islaikys rysius su draugais. “).

Daznai nejgaliojo artimieji nekuria nejgaliojo ateities. “Net nebandau isivaizduoti*; ,,Jo ateities
nekuriu.; ,,Gyvenam Sia diena ir esam dékingi Dievui, kad ji praéjo gerai.“;). Jie vengia minciy apie
nejgalaus artimojo ateitj. (,Kuo labiau galvoju, tuo daugiau Sirdj skauda, kaip bus toliau, tai stengiuosi
gyventi sia diena ir taip toli negalvoti, gyvenimas pats sudélios viskq { vietas”).

Taip pat nejgaliojo artimieji linkg manyti, kad Seimos ar nejgalaus artimojo ateitis daznai
priklauso nuo tam tikry sqlygy: nejgaliojo sveikatos (“viskas priklauso nuo jos sveikatos bitklés, dél

kurios visai neaisku. ), paties neigalaus asmens (,,Gera ateitis, jeigu nori keistis pats nejgalusis..”; , Kas

62



liecia Bechterevo ligq, tai saves priziuréjimas. Tokiu bidu ir ateitis bus laiminga.*; , Daug priklausys ir nuo jos
pacios.”) It artimyjy palaikymo (,Gera ateitis, jeigu jaucia palaikymq is artimyjy pusés*;,Kas liecia
Bechterevo ligq, tai svarbu yra Seimos palaikymas “).

Nurodydami neigiamus nejgalaus artimojo ateities poZymius taip pat, kaip ir apibtdindami
Seimos ateitj, tyrimo dalyviai nurodo nejgalaus artimojo ateiti, kaip baime keliancias mintis,
finansinius sunkumus. Taip pat nurodo prognozuojamus neigiamus socialinius reiSkinius,
paliesiancius nejgalyji: menkos galimybés gyventi pilnavertji gyvenimgq, susirasti darbgq,
gyventi Salia artimyjy. Ypatingai didel; démesi nejgalieji skiria nejgaliojo slaugai ir prieZiurai
ateityje.

Tyrimas atskleidzia, kad mintys apie neigalaus artimojo ateitj artimiesiems daznai

sukelia neigiamus jausmus ¢, kuo labiau galvoju, tuo daugiau Sirdi skauda*: “Baisu pagalvoti.”; , Bijau
galvoti, kur désis mano artimas, kai manes neliks. Nezinia, kas juo rapinsis.; ,, Prasta (baisu), mes jau nurasyti*;

“Didelis nerimas “; ,, Mano Seimos nario su negalia ateitis kelia nerimq*;).

Taip pat artimieji akcentuoja nejgaliojo neigiamus socialinius reiSkinius ateityje:
menkos galimybés gyventi pilnavertj gyvenimaq (“Nematau galimybiy griZimui i pilnavertj gyvenimq, nes
tiek asmeninés savybés (ribotumas, atsiribojimas, izoliacija), tiek vidinés motyvacijos nebuvimas.*), Susirasti
darbq (, Kaip reikés jam susirasti darbq pagal jo norus?“;), gyventi Salia artimyjy (, Dél sunkaus ir valdingo
charakterio noréciau isvengti galimybés gyventi kartu*), neigiamas visuomenés poZiiris (,Nepalanki dél
...... , pozilrio i negalig™;).

Be to, neigaliojo negatyvi ateitis siejama ir su finansine situacija (“Kaip reikés susimokéti uz
mokslq?”; ,, Bloga, darbingumo néra, o pasalpos neuztenka”), kUI’i, pasak respondentq, prastéja (“Bloga
ateitis, negalia reikalauja vis daugiau finansiniy islaidy”; “Gyvenimas blogéja, viskas brangsta”; “Blogéjanciq,
nes viskas brangsta, pensijos nedidinamos”).

Tyrimo rezultatai rodo ir tai, kad neigaliojo artimieji nejgaliojo ateit] ypatingai daZnai
sieja su mejgaliojo prieiiira ar slauga. Atsakymus apie pagalba/priezitira/moralini palaikyma
galima suskirstyti | tam tikras subkategorijas: valstybés globa, artimyjy globa ir paramos
nejgaliajam stoka.

Dalis artimyju teigia, kad nejgaliojo prieZiiira ateityje greiciausiai atiteks valstybinéms
istaigoms. Pasakodami apie artimojo gyvenima tokioje istaigoje artimieji nurodo itin negatyvius
poZymius, nenora tokioms istaigoms patikéti neigaliojo prieziiira. Matyti, kad artimyjy nuostatos
valdiSky istaigy atzvilgiu itin nepalankios. Artimyjy nuomone, ten nejgaliuoju niekas tinkamai

nepasiripins, Jis bus slopinamas vaistais (“Jei manes nebus ar técio, teks vaikq atiduoti i neigaliyjy
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pensionatq, to labai nenoriu, bet gyvenimas toks.”; “Savo Seimos nario ateitis mediky prieZiiiroje, ligoninéje”;
., Bus slaugomas ,,slaugos namuose ", girdomas vaistais, kad biuty ramus ir reikéty maziau prieziiiros..”; ,,........
Maciau, kokia yra nejgaliyjy prieziura socialinés globos istaigose - baisu*; ,, Néra pritaikyty Siuolaikisky gyvenimo
namy, kur jis galéty gyventi kiek imanoma kokybiskiau, priziiarimas soc. darbuotojy*;).

Artimieji nurodo, kad, kol jie patys galés, tol ripinsis nejgaliuoju. Pasak tiriamyjy, kol jie
turés jégu pasiriipinti, tol nejgaligjam grésmés néra. Jis artimyjy tarpe nesijaus vienisas,
neigaliojo ateitis bus neigaliajam palanki (,, kol yra artimieji, normaliai*; , kol jis turi mane, nesijaus
vienisas ir bus suteikta pagalba*“; , kol artimieji globos, viskas gerai bus, ...."; ,,manau, jei visi Seimos nariai

padeés, tuomet jo ateitis bus tikrai puiki“).

Tyrime atskleisti artimyjy likes¢iai i sveikuosius nejgaliojo brolius/seseris. Tyrimo
dalyviai turi vilties, kad jiems nebeturint galimybiy pasirtipinti neigaliuoju, juo pasiripins kiti
nejgaliojo artimieji (,, Tikivosi, kad juo kazkiek pasiriipins brolis, nes daugiau nebus kam juo pasiripinti “).

Taip pat tyrime iSrySkéja artimyjy nuogastavimai, kad ateityje neigalusis artimasis praras
paramq ir palaikymq (“Sunki ateitis, nes néra palaikymo ir pagalbos”; “Niiriai, kazkada jis liks vieniSas”:
“Kai miisy nebebus, kas jam padés. Zmonés su visa valdzia yra ledinémis Sirdimis.” “Nejsivaizduoju, tokia sistema,

kuri garantuoty saugy gyvenimq nejgaliqjam netekus tévy, pas mus néra sukurta, {statymais néra

reglamentuota ”; ”’Liiidna, su saule as negyvensiu”).

Taigi tyrimas atskleidé, kad nors nejgalaus artimojo ateities vizija skirtinga, visgi Siek tiek
dazniau ja artimieji mato neigiama. Tyrimas rodo, kad artimojo negalia, kaip ir jo dabartinis
gyvenimas, priklauso nuo jo artimyjy. Vieni artimieji Siandien stengiasi sukurti nejgaliajam
ateit, kiti nemato prasmés to daryti. Nes, anot respondenty, pozityvi nejgaliojo ateitis bus tol, kol
jie (artimieji) turés galimybe pasiripinti nejgaliuoju. Tyrimo dalyviy teigimu, netekus artimuyjuy,
artimiesiems susirgus, netekus jégu — nejgaliyjy gyvenimas tampa beviltiSku.

Tyrimas rodo, kad artimieji vengia minciy apie nejgaliojo ateiti. Jie su nerimu Zvelgia {
ateitj. Ateitis siejama su nejgaliojo saugumo praradimu. Artimieji mano, kad tik Seimoje
nejgalusis gali biiti saugus ir apriipintas. Riipinimasis silpnesniu Seimos nariu i§likgs nuo seno.
Amziy sandoroje silpnuoju visa gyvenima tur¢jo ripintis jo Seima, Seimos moterys. Valstybei ar
kitiems asmenims patikéti savo artimojo prieziira buvo nesuprantamas dalykas. Tai Seimos
pareiga ir atsakomybé. (Avietyniené, 2010; Balasova, 2007). Siandien i valdidkas istaigas
zvelgiama itin negatyviai: {tariai, su nepasitike¢jimu. Toks pozitris 1 valdiskas globos ir ripybos
institucijas galimas ne tik dél istoriSkai susiformavusiy nuostaty, kad tik Seima yra globos
institucija, bet tai lemia ir nekokybiskos paslaugos paciose valdiskose istaigose. Valdiskuose

globos namuose klientai nuvertinami, su jais nesiskaitoma, jie engiami, Kkartais prie§ juos
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smurtaujama. Daznai Siose istaigose pazeidziamos ne tik Zmogaus teisés, bet ir elementarios
higienos normos. Pazeidziamas individy orumas, saugumas, gyvenimo kokybé. Daznai istaigy
darbuotojai yra demotyvuoti, neturintys tinkamos kvalifikacijos, tinkamy Siam darbui asmeniniy
savybiy. Be to, istaigos yra itin uzdaros ir izoliuotos. Jos sunkiai isileidZia visuomeng,
informacines priemones, taip tik didindamos mitus ir neigiamas nuostatas apie save.
Nejgaliojo artimyjy darbo/mokslo gyvenimo sritis. Siandien darbas ir karjera vis labiau
skverbiasi i individo gyvenima. Nuo specialybés pasirinkimo didele dalimi priklauso $iandieninis
asmenuy gyvenimas ir jo ateitis.

Siekiant atskleisti nejgaliojo artimyju darbo/mokslo gyvenimo sritj, respondenty buvo
praSoma nurodyti pozymius, kurie apibudinty ju darba, profesijos pasirinkima. Respondenty

prasoma atskleisti, ka jiems reiskia darbas (11 pav.).

B Sunku pasakyti mI5dalies W Ne mTaip

darbdaviy pagalba, geranoriskumas
specialybes pasirinkimas orentuotas j nejgalyjj
materialiné gerove

74,2

jrodymas kitiems, kad artimieji gali daug pasiekti
svajoné, nes néra galimybeés dirbti

poilsis nuo problemy

savirealizacijos israiska

11 pav. Respondenty gyvenimo srities — darbo pozymiai (proc.).
Tyrimas atskleidé, kad didziajai daugumai (74,2 proc.) nejgaliojo artimyjuy darbas -
materialiné gerové. Taip pat beveik pusei (48,8 proc.) tyrimo dalyviy tai yra tam tikra
savirealizacijos iSraiSka ir jrodymas kitiems, kad nejgaliojo artimieji néra kaZkuo prastesni uz

Kitus visuomenés narius, ir gyvenime gali daug pasiekti (45,4%).



Taigi tyrimas rodo, kad darbas nejgaliojo Seimai, visu pirma, siekis iSgyventi. Pasak I.
Augulienés (2006), kadangi negalia Seimoje apriboja ne tik kai kuriy Seimos nariy karjeros
galimybes, bet ir sumazina materialius Seimos isteklius. Likusiems nariams darbinéje veikloje
dideliu i$stkiu tampa pasirtipinti visos Seimos materialiniu gerbiiviu (pasiripinti visy $eimos
nariy fiziologiniais bei socialiniais poreikiais, kurie biitini siekiant iSgyventi).

Neijgaliojo artimyju savirealizacija, kaip ir siekis kitiems jrodyti, kad kazka gali, siejami su
savivertés augimu, saves iprasminimu, teigiamo pozilirio apie save formavimu.

Nejgaliojo artimyjy fizinés sveikatos bruozai. Kiekvienas individas individualiai reaguoja
1 sveikatos pokycCius, ir tie patys sutrikimai gali skirtingai itakoti skirtingas asmenybes

Harding, cit. G. Sapiegiené (2008), nurodo naujadara - ,slaptieji pacientai". Taip
apibtidimani asmenys, namuose slaugantys ir prizitirintys sunkiai sergancius artimuosius, tac¢iau
patys linke slépti savo paciy iSgyvenimus, fizinius ar psichologinius sutrikimus.

Siekiant atskleisti nejgaliojo artimyju fizinés sveikatos ypatumus, respondentams buvo
pateiktas klausimas, prasant tyrimo dalyviy nurodyti savo sveikatos biiklg (12 pav.) ir placiau

apie ja papasakoti, atskleisti veiksnius, kas biitent lemia tokia ju savijauta.

3,20%

35,90%
M Gera

® Vidutiniska
Bloga

58,10% B Sunku pasakyti

2,80%

12. pav. Respondenty sveikata (proc.).
Daugiau nei puse (58,1 proc.) respondenty nurodo turintys sveikatos sutrikimy. Daugiau nei
trecdalis (35,9 proc.) teigia, kad juy sveikata gera.
Atsakydami (placiau komentuodami) apie savo sveikatos bikle (2 priedas, 3 lentelé)
tiriamieji i$skyré tris atsakymuy sritis. Vienoje - nejgalaus artimojo sveikatos sutrikimai, Kitoje —

Veiksniai, gerinantys sveikatq, dar Kitoje - sveikatos sutrikimy kilmé.
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Nors nejgaliojo artimieji nelinke jvardinti savo sveikatos sutrikimy, visgi pazymi, kad yra
patyre traumas (Patyriau stuburo traumq ir vis dar lankau reabilitacijq.”; ,, Kamuoja senos sportininko
traumos. ). Be 10, tyrimas rodo, kad ir patys neigaliojo artimieji turi negaliq (“Pats jau su negalia.*).

Teigdami apie teigiama savo sveikatos biuklg, nejgaliojo artimieji atskleidzia veiksnius,
kurie gerina jy sveikatq, neigaliojo artimieji nurodo sportq (“Darau ryting mankstq*; ,,Sportuoju*),
sveikq gyvensenq (,, Laikausi sveiko gyvenimo biido principy ), mitybq (,, Renkuosi kq, kiek ir kada valgau ),
ripinimasi sveikata (, Taip yra todél, kad neturiu Zalingy jprociy, ripinuosi savo sveikata“), turi mégiamaq
darbq (“Myliu savo darbg.....), pozityvius santykius su aplinkiniais (myléjau ir myliu savo mokinius,
........ . turéjau ir turiu labai puikius artimiausius Zmones*,) OpHMIZMQ (“stengiuosi kuo pozityviau Ziiréti j
aplinkg“; ,, Esu optimistas, todél neleidziu blogoms emocijoms ir neigiamam aplinkiniy poZiariui nuodyti mano
gyvenimo*; ,, Optimistiskas poziiiris { gyvenimq ), @SMENINES SaVybes (asmeninés pastangos padeda issaugoti
savo gyvenimo Seimininko pojiti“; , Reikia | viskq ziurési realiai su meile artimui, nusiteikti psichologiskai labai

¢

gerai, nors biina ir sunkiy akimirky, tokiq sveikatq ir turési. ; ,, Reikia biit psichologiskai stipriai“).

Pasakodami apie savo sveikatos sutrikimus, respondentai daznai nurodo jy psichologine
kilme. Psichologinius veiksnius daznai salygoja negalia Seimoje (“itampa, stresai dél vaiko kenkia ir
man.”; “Sveikata vidutiné, nes riapinimasis, nespéju, sukelia diskomfortq ir veikia psichologiskai, kasdien
pergyveni, kad nepasidaryty blogiau*; , aplinkiniai ziari kaip | ufonautus, kad turime nejgaly vaikq"“, ,,bloga
sveikatos buklé dél siunaus negalios.”; ,, sunkiausia kovoti su savimi stresinése situacijose, kai mylimam Zmogui

pablogéja sveikata, ....."; ,,. Psichologinis nesusitaikymas, kai vos vieneriy mety nustatomos dvi negalios “).

Taip pat respondentai i$skiria sveikatos sutrikimus, atsiradusius dél poilsio stokos. Anot ju,
itemptas gyvenimas, darbas be poilsio, miego stygius, nuolatin¢ nejgaliojo prieZilira, nuovargis
alina sveikata, sukelia fizinius ir psichologinius sutrikimus. (“Dél tokio gyvenimo nuovargis, darbas be
atostogy “; ,, Pavargusi nuo gyvenimo, nespéju derinti Seimos ir darbo*; ,, Mazai poilsio ; ,, Visq laikq daug démesio
skiriama nejgaliajam, o ne sau*; , Pavargusi fiziskai ir psichologiskai, visi negalavimai ...... ir nuolatinis miego
stygius “).

Dalis respondenty pazymi, kad nesiripina savo sveikata (“Triiksta valios ir kantrybés jq gerinti”’;
“Visai mazai sportuoju”; “Nesigridinu”; “Rikymas”; “mazai ripinuosi savimi”), dalis jvardina sveikatos
sutrikimus, atsiradusius su amZiumi (“Amzius*; ,, Manau jau amZius toks, kad sveikata nebéra tokia

¢

stipri.“; ,, Beveik gera. Amzius“).

Seimos nariai pazymi, kad sveikata alina ir sunkus darbas. Sunkus darbas jvardijamas ir
kaip profesinis reiSkinys (“Bloga. Sunkus darbas, kenksmingos sqlygos*), It kaip nejgaliojo slaugymas
(,, Fiziné sveikata yra paslijusi dél neigalaus vaiko slaugymo.*, ,,..... Dél sunkios ir nuolatinés nejgaliojo slaugos ir

prieziiros. ). Be 10, respondentai atkreipia démesj, kad prasta sveikata lemia ir nekokybiska
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sveikatos prieZiiiros sistema (“Finansy tritkumas vaistams ir gydymui”; “Prastas medicininis aptarnavimas’’;
“Brangiis medikamentai”; “Norisi lankstesnio medicinos darbuotojy poziiirio”: ,, Atsirado negalavimy, o laiko §
gvdytojus kreiptis néra. ).

Taigi, tyrimas rodo, kad nejgaliojo artimyju sveikata labai skirtinga. Tie, kurie jauciasi gerai -
sveikai maitinasi, sportuoja, Kiti gerai sutaria su artimaisiais, optimistiskai zvelgia | gyvenima.
Tyrimas atskleidé, kad sveikatai didele jtaka turi asmeninés savybés, psichologinis atsparumas,
tinkamas psichologinis pasirengimas. Gerulaitis, D., Délkuté, J. (2008) nurodo, kad psichologinis
atsparumas yra itin svarbus veiksnys, kuris ne tik padeda prisitaikyti prie neigiamy salygu, bet ir
stabilizuoja situacija, maZina stresa, net nuteikia optimistiskai.

Tyrime atskleista ir tai, kad didelé dalis nejgaliojo artimyjy turi sveikatos sutrikimy. Daliai
nustatytas nejgalumas. Pagrindinés sutrikimy priezastys — poilsio stoka ir psichologiniai
veiksniai. E. Balasova (2007) pastebi, kad psichologiniai neigiamos sveikatos skatuliai bei
poilsio stoka pasireiskia per didelj ir nebesuderinama kasdieniniy rupesciy aspekta bei per didelj
nejgaliojo prieziliros krivi. Autoré iSskiria psichologinius veiksnius, salygojancius sveikatos
sutrikimus: nerimas dél nejgaliojo ir Seimos ateities, savo neigiamy jausmy slépimas, nerimas,
kad nesugebama tinkamai pasiripinti ir paguosti neigaliojo, varginanti atsakomybé¢. Pervargimas
gali isSaukti nemiga ar per dideli mieguistuma. Laiko stoka gali pasireiksti kaip netinkama
mityba, neturéjimas galimybés pasirlipinti savo sveikata (neturéjimas galimybés lankytis pas
medikus, sportuoti ar kitaip rapintis sveikata).

Nejgaliojo artimyjy laisvalaikis. G. Sapiegiené (2008) pastebi, kad uZsienio autoriai pradeda
i8skirti dar vieng labai svarby nejgaliyjy Seimos nariy gyvenimo kokybés komponenta — laika. [
§i kriterijy gali jeiti ir ligonio priezitira, vizitas | gydymo ar socialines institucijas, informacijos
paiesSka, laisvalaikis ir t.t.

G. Gathwala, S. Gupta (2004) tyrime 40% atsake, kad Seimos nario negalia neigiamai
paveike nejgaliojo artimyjy laisvalaikj.

Siekiant nustatyti nejgaliojo Seimos nariy laisvalaikio ypatumus, respondenty teiraujamasi,
koks ju laisvalaikis (kaip ju laisvalaikis atrodo, ka jie veikia laisvu laiku, su kuo praleidzia

laisvalaiki) (13 pav.).
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® Sunku pasakyti 15 dalies HW Ne ™ Taip

stengiamgsi pakeisti aplinkg 343;_? 6

stengiamasi pabutti vienumoje

lankomi meno, sporto klubai 67,4

laisvalaikiu savanoriaujama 83,1

laisvalaikis geriausias gamtoje

63,1

laisvalaikiu pamirstamos problemos

per atostogas néera kas pasirtapinty nejgaliu

laisvalaikis leidZiamas su draugais
laisvalaikis leidZiamas Seimoje
65,2

laisvalaikiu ripinamasi savo sveikata
laisvalaikiui néra laiko

laisvalaikj riboja finansai

turiningas

13 pav. Respondenty laisvalaikis (proc.).

Tyrimas rodo, kad laisvalaikiu didzioji dauguma (83,1 proc.) neigaliojo Seimos nariy
nedalyvauja savanoriskoje veikloje, daugiau nei pusé ju nesilanko meno ar sporto
uzsiémimuose (67,4 proc.), laisvalaikj leidZia Seimos rate (65,2 proc.), mégsta biiti gamtoje
(63,1 proc.) Be to, daugiau nei pus¢ (54,1 proc.) respondenty nurodo, kad turiningam
laisvalaikiui nepakanka finansiniy resursy.

Taigi tyrimas atskleidé, kad nejgaliojo artimieji dazniausiai laisvalaikj leidzia Seimoje. L.
Danusevidienés, Z. Simanavitienés (2008) teigimu sumazéjusi ar visai nutriikusi nejgaliojo
artimyju socialini dalyvavima lemia nejgaliojo priezilra, nejgaliojo savijautai palaikyti
nustatytas grieztas reZzimas (vaistai, mityba ir t.t.), artimyjy nepasitikéjimas savimi ir aplinkiniais,
iSgyvenamas Sokas, atsiradus artimojo negaliai. E. Balasova (2007) pazymi, kad artimiesiems
tenka daug laiko praleisti ligoninése kartu su nejgaliuoju. D. Avietynienés (2010) nuomone,
draugams, paZistamiems, giminéms ir savo mégiamai veiklai artimieji neturi laiko, nes iesko
informacijos, strategiju, kaip pasalinti negalia ar padéti neigaliajam. Be to, saviizoliacija lemia ir
psichologinés priezastys: baimé ir géda dél netinkamo nejgaliojo elgesio vieSumoje, negalios

akivaizdumo. Susilpnéje nejgaliojo Seimos nariy ir aplinkos rySiai kartais atsiranda ir dél
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aplinkos neZinojimo, kaip elgtis su nejgaliojo Seima, kaip reaguoti (Avietynieng¢, 2010).

R. Balcitnaités (cit. Pivoriene 2003) teigimu, dél neigiamo visuomenés poZiiirio {
negalia ir jo Seima, Seimos nariai vengia vieSy viety (parduotuvé, kiemas, baznyc¢ia). Jiems
smagiau laika leisti gamtoje, miske.

Be to, toks laisvalaikio leidimas (su Seima ar gamtoje) nereikalauja dideliy iSlaidy.

Nejgaliojo artimyjy materialiné situacija. Siuolaikiné visuomenés nuostata — nejgaliojo
Seima skursta. Socialiné politika taip pat remiasi materialine pagalba.

Siekiant nustatyti nejgaliojo Seimos nariy materialing situacija, tyrimo dalyviy praSoma
nurodyti ju Seimai budingus bruozus, atspindinius juy materialing situacija. Tiriamyju
teiraujamasi apie ju turimas materialines vertybes, domimasi jy i$laidomis ir pajamomis (14

pav.).

m Sunku pasakyti I1£ dalies ®MNe ™ Taip

sulaukiama paramos i5 organizacijuy,... 70,9

ieskoma informacijos apie ispardavimus 66.0

u# valdiskas paslaugas tenka moketi 58,5

dalis pinigy skiriama dowvangléms 57,0

pinigy nepakanka mokesciams 56,1

gyvenimo s3lygos su patogumais 71.0

pajamos nesusijusios su darbu 62,3

pajamosis apmokamo darbo 59.6

skurdas 69,8
didZiausios islaidos dél nejgaliojo

galimybe jsigyti kartg per metus,...

nuosavas automobilis
57,7

nejgaliojo pasalpos pagrindinées pajamos 50,7

nuosavas verslas 89,1

nuosawvas biastas
69,8

14 pav. Respondenty materialiné situacija (proc.).



Tyrimu nustatyta (11 pav.), kad didzioji respondenty dauguma (89,1 proc.) neturi verslo,
gyvena nuosavame biiste (69,8%), kuriame jrengti visi patogumai (71%). 69,8% respondenty
nurodo, kad ju gyvenime skurdo néra.

Taip pat respondentai nurodo ir tai, kad jie nesulaukia paramos is organizacijy ar pavieniy
asmeny (70,9%), iesko informacijos apie akcijas, iSpardavimus (66%).

Taigi tyrimas rodo, kad nejgaliojo Seima néra skurstanti.

Tyrimu atskleista ir tai, kad dauguma neijgaliyjy Seimy turi nuosava biista su visais
patogumais.

Pasak Augulienés (2006), Seima - svarbiausias ir vienas pagrindiniy instituty gyvenime.
Svarbiausios Seimos nariy funkcijos: ripintis, globoti, saugoti ir apriipinti materialiai. Maslow
poreikiy piramidéje kaip svarbiausi i$skiriami fiziologiniai poreikiai. Juos patenkinus, tenkinami
jau kiti poreikiai. Todél tyrimo rezultatai ir atskleidzia, kad bet kokiomis salygomis pirmiausia
sieckiama Seima apriipinti bustu, sudaryti tinkamas gyvenimo salygas.

Nors nejgaliojo Seima ir neskursta, apsirtpinusi tinkamomis gyvenimo salygomis, ji
netenka materialinés galimybés turiningai leisti laisvalaiki (zr. neigaliojo Seimos laisvalaikis),
priversta nuolat dométis iSpardavimais, akcijomis.

Taip pat tyrime nustatyta, kad neigaliojo Seimai néra biidinga gyventi i§ nuosavo verslo.

Tiketina, kad tai lemia laiko, Ziniy, pradiniy investiciju stoka bei baimé.
Nejgaliojo artimyjy psichologiné savijauta. Mokslingje literatiiroje placiai diskutuojama apie
nejgaliojo artimyjy specifinius jausmus, i§gyvenimus: kalte, géda, nepasitikéjima savimi, baime,
varginancia atsakomybe, stresa, depresijq ir t.t.

Siekiant nustatyti nejgaliojo Seimos nariy psichologing savijauta, tyrimo metu respondenty

buvo klausiama apie ju psichologing savijauta (15 pav).
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M Sunku pasakyti mISdalies W Ne ®Taip

prieSingy jausmy, artimiesiems, isgyvenimas
géda dél nejgaliojo trakumuy, elgesio 60,3
jauciama kad, gyvenimas beprasmis 60,6
baimé bati atstumtam 54,5
pasitikéjimas savimi
jauiamasi vienisu nemylimu 65,2
nerimas = 2
nuotaiky kaita
kity apkalbos, patycios 51,0
jauciama tarsi kiti stebi, lyg pro padidinama...
pergyvenama dél kity poZiurio j Seimg
dél nejgaliojo nesekmiy jauciama kalte 53,3
55
vargina atsakomybé Wzﬂil
jautiamas stresas m_gj‘%f

15 pav. Respondenty jausena (proc.).

Rezultatai rodo, kad daugiau nei pusé nejgaliojo artimyjy néra nemylimi ir nesijaucia
vienisi (65,2 proc.). Jie nemano, kad jy gyvenimas beprasmis (60,6 proc.) ir nejaucia gédos dél
nejgaliojo tritkumy ar jo elgesio (60,3 proc.). Be to, daugiau nei pusé respondenty teigia, kad
nejaucia baimés biti atstumtiems (56,5 proc.), nejaucia kaltés dél nejgaliojo nesékmiy (53,3

proc.), neigiamai neisgyvena dél aplinkiniy apkalby ar patyciy (51 proc.).
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Taigi tyrimo duomenys rodo, kad nejgaliojo artimieji néra nemylimi, nesijaucia vienisi,
nejau¢ia baimés bati atstumti, ju gyvenimas néra beprasmis. Pasak Z. Rympo (2011), tokius
duomenis lemia darniis santykiai Seimoje, kuomet individas jauciasi mylimas, moraliai
palaikomas. Darnioje §eimoje individas iSklausomas, pripazistama jo pozicija, jis jauciasi saugiu,
pilnateisiu ir pilnaverciu pilieCiu, 0 tai skatina pozityvius jausmus, kelia savigarba, pasitikéjima
savimi.

Tyrimas taip pat atskleidé, kad artimieji nejaucia gédos dél neigaliojo trukumy ar jo
elgesio. Naujos visuomenés nuostatos i negalia palaipsniui kinta. Vis dazniau negalia (kol kas
fiziné) traktuojama nebe kaip géda, bet kaip reiskinys, reikalaujantis gailes¢io ir atjautos.
Neigalieji pradedami tapatinti su tvirtumo, stiprios valios asmenybémis. Neigaliyjuy Seimos vis
dazniau iSeina i visuomeng, nebesislapsto. Kita vertus, atvirai kalbédami apie negalia Seimoje,
respondentai mazina saves kaltinima. Tikétina, kad pripazindami negalios situacija, jie nejaucia
kaltés dél nejgaliojo nesékmiy. Artimieji save individualizuoja, atriboja save nuo negalios ir jos
pasireiskimo.

Nejgaliojo artimyjy santykiai su aplinka. Individas — socialiné butybé, nesugebanti
gyventi individualiai, izoliuotai (Kvieskiené cit. Auguliené, 2006). Mokslininkai plac¢iai apraso
nejgaliojo ir jo Seimos nariy santykius su aplinka. Placiai gvildenamas visuomenés nariy poZzitiris
1 neigalyji ir jo artimuosius, domimasi tokiy nariy savijauta socialinéje aplinkoje, visuomenés
nariy reakcijomis ir iSgyvenimais bendraujant su S§iy socialiniy grupiy nariais. Mokslininkai
atkreipia démesi | formalius ir neformalius santykius tarp nejgaliojo Seimos nariy ir visuomenegs.
ISrySkinamas ne tik socialinis nejgaliojo Seimos uZdarumas, bet ir nepilnavertis dalyvavimas
socialiniame gyvenime.

Siekiant nustatyti nejgaliojo Seimos ir socialinés aplinkos saveika, buvo parengti trys
klausimai, apimantys nejgaliojo Seimos nariy ir socialinés aplinkos santykius: Seimos ir
socialinés aplinkos santykius atspindintys bruoZai, visuomenés nariy poZiiiris | nejgaliojo
Seimgq ir socialinis tinklas, moraliai palaikantis nejgaliojo artimuosius.

Nejgaliojo artimyjy santykiy su aplinkiniais bruozai. Siekiant nustatyti nejgaliojo Seimos
santykiy su aplinka bruozus, buvo pateikti teiginiai, atspindintys nejgaliojo artimyjy ir aplinkiniy
elgesi, jausmus saveikos metu. Respondenty prasoma nurodyti, kokioje socialinéje aplinkoje juos
galima daZniausiai sutikti (kur jie lankosi, su kokiomis socialinémis grupémis palaiko rySius).

Taip pat teiraujamasi, kaip ir su kuo jie artimai bendrauja (16 pav.).
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W Sunku pasakyti  m1S dalies mNe mTaip

trikdo per didelis Zmoniy demesys 40,1
jauciama, kad kiti bendraudami bijo jZeisti
paijstamivengia bendravimo dél negalios Seimoje
gerai jauciamasi kur néra pazjstamy = 16, 40,3
vengimas bendrauti su nepazjstamais
nebendrauju su kaimynais

geri santykiai su giminaiciais

draugams néra svarbu kad turiu nejgalyjj
dalyvauju meningje ar sporto veikloje
dalyvauju savipagalbos grupése

geri santykiai su specialistais

geriausias bendravimas internetu

turiu daug draugy

mano draugai nezino apie negalig Seimoje
vieSumojevengiu rodytis su nejgaliuoju

bendrauju tik su eimos nariais

esu uzdaras 471

16 pav. Respondenty santykiy su aplinka bruozai ( proc.).

Daugiau nei pusé visy dalyvavusiyjy apklausoje nurodo, kad jie nevengia rodytis
vieSumoje su nejgaliuoju (70,5 proc.) ir draugams pasakoja apie artimojo negaliq (66,2 proc.),
0 draugai jy nevengia dél to, kad jie turi nejgaly artimgji (63,7 proc.).

Be to, dauguma (64,2 proc.) apklaustyju pazymi gerus santykius su giminaiciais. 62,1
proc. tiriamyju neigia bendraujantys tik Seimoje ir nepritaria nuomonei (60,3 proc.), kad

geriausia bendrauti internetu.
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Taigi tyrimo duomenys tarsi prieSingi laisvalaikio ir santykiy su aplinka bruoZzy
kategorijose. Laisvalaikio kategorijoje respondentai akcentuoja bendravima Seimos rate,
socialinés komunikacijos kategorijoje — bendraujantys ne tik Seimoje. Tokius skirtingus
atsakymus gali salygoti psichologiné gynyba (neigimas to, kas vyksta realiai). Visuomenéje
sudarytas stereotipas, kad nebendravimas, izoliacija yra nukrypimas nuo normos. lzoliacija
daznai tapatinama su nuvertinimu, socialiniu netinkamumu. Tikétina, kad baimé pripaZinti savo
uzdaruma - Siekiamybé¢ i$saugoti savigarba ir pasitikéjima savimi.

Kita vertus, Seimas vis daugiau atsiverti, iSsipasakoti salygoja naujas socialinis —
interaksinis modelis. Artimieji taikydami §i modelj praktikoje isisamonina, kad juy teisés tokios
pat, kaip ir kity pilie¢iy. I8reik§dami savo pozicija, poreikius, artimieji pajunta, kad gali sulaukti
pagalbos, paramos, kad nuo ju paciy veikos gali kisti neigaliyju ir ju paciy gyvenimo kokybé. Be
to, atviras pokalbis, savo minciy atskleidimas padeda jveikti krizes. (Augulien¢, 2006).

Biidami kartu su kitais nejgaliojo artimieji nesijaucia vienisi, be to, tai gali lemti ir Seimos
nariy susitaikyma su negalia, negalios priémima. Kai Seima susitaiko su negalia, pradeda maziau
negalia akcentuoti ir ja pastebéti. Taip mazina ir saves kaltinima, ir baim¢ buti apkalbétam,
i§juoktam, baimeg biiti nesuprastam, atribotam nuo socialinés aplinkos, nemylimam ir vieniSam.
Susitaikydami su artimojo negalia artimieji i$ naujo kuria socialinius tinklus, atranda gyvenimo
prasmg, pilnatve (Avietynieng, 2010).

Be to, artimojo negalios atskleidimas gali biiti savotiSka neapykantos nejgaliajam iSdava,
savo tapatybés nuo neijgaliojo tapatystés atskyrimas, saves iSlaisvinimas nuo neigiamy jausmy
(Avietynien¢, 2010).

Visuomenés poziiris | nejgaliojo Seima. Nejgaliojo Seimos gyvenimas jvairiais Zmonijos
egzistavimo laikais priklaus¢ nuo kity - Salia jy esanciy, ir nuo Salia esanciyju poziiirio 1 negalia.
(Varzinskiene, sud. Pivorien¢, 2003; Auguliene, 2006). Ruskaus (cit. Avietyniené, 2010)
teigimu, jei visuomené¢ palankiai priimdavo neigalyji ir jo Seima, tai Seimos nariai jausdavosi
saugls, pasitikintys savimi, taciau jei neigiamai — tuomet jie jausdavosi nepilnaverciais ir
i$skirtiniais.

Siekiant atskleisti Siandienini visuomenés poziiiri | neigaliojo Seima, teiraujamasi pacios

Seimos, kokia yra visuomenés nariy nuomoné jy Seimos atzvilgiu (17 pan.).
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5,30%

M Teigiama
m Vidutiniska
Neigiama

M Sunku pasakyti

60,10%

17 pav. Visuomenés pozilris i nejgaliojo Seima (proc.).

Isreik§dami savo nuomong apie visuomenés poziiiri | nejgaliojo Seima, didZioji dauguma
(60,1 proc.) tiriamyju nurodé neigiamg visuomenés poZiiri | nejgaliojo Seimgq.

Maziau nei trecdalis (31,9 proc.) apklaustyjy teigia, kad visuomenés poziiiris 1 ju Seima —
teigiamas.

Dalis respondenty teigia (2 priedas, 4 lentelé), kad jiems néra svarbi kity asmeny nuomoné
apie jy Seimas (“Dabar man Zmoniy nuomoné nebesvarbu."; , Svetimi Zmonés man néra tokie svarbis, jy
nuomoné mus retai jaudina.”; ,, Per daug nesigilinu i kity nuomone*: ,,Man jy nuomoné jtakos nedaro*; ,, [vairi.
Kaip jie nori, taip galvoja, man jy nuomoné nejdomi*). Dalis respondentuy pazymi, kad pozitris daznai
priklauso nuo artimojo negalios. Pasak apklaustyjy, Siuolaikinéje visuomenéje vyrauja skirtingas
pozitris i skirtingas negalias. Nepalankiausiy nuostaty Siandien susilaukia protine ar psichikos
negaliq turinliyjy Seimos (,Man atrodo, kad teigiamas poziiiris. Juk vaikas protingas.*; , Ziiirint, kokia

negalia. Pvz., fiziné negalia sutinkama palankiai, psichiné - sunki, deja, ne, nes Sie yra sunkiai nusakomi®;
., Priklauso nuo Zzmogaus negalios. Pastebéjau, kad aplinkiniai vengia Seimy, kuriose yra psichikos negaliq turinciy
Seimos nariy, ) taip pat Seimos, kuriy artimyjy negalia akivaizdi (pastebima i$ karto) (,Viskas
priklauso nuo to, kokia negalia, ar labai matoma iSoriskai“; , Dabar, kai mano vaiko negalia iSoriskai beveik
nesimato, tai mazai kas ir atkreipia démesi, taip pat aplinkiniy nuomoné geresné*;). Tyrimas rodo, jog
apklaustieji pastebi, kad teigiamos nuostatos dainiau esti paciy nejgaliyjy Seimose (“Tie, kurie
yra susidiire su tokiom Seimom, Ziuri teigiamai, tie, kurie nesusidiré, ziuri jvairiai”; ,, Tik neigaliyjy Seimos,
draugijos supranta vieni kitus.*; ,,Manau, kad niekada to nesupras tas, kuris to nepatirs®: , Neturint vaiko su
psichine negalia, nejmanoma suprasti tos sunkios kasdienybés®; , Tie, kas turi problemy, supranta ir kitus*“),
taCiau ir neturin¢iyjy Seimoje neigalaus asmens poZiiris kinta teigiama linkme (“Manau, kad

‘

nuomonés po truputi keiciasi, tik ne visur, senoji karta neigalius priima dar sunkiai.*; , Ledai ,, tirpsta* létai, bet

nuostatos geréja teigiama linkme*; ,, PoZiuris kuo toliau, tuo labiau keiciasi | gerq puse*; ,, Anksciau tos nuostatos
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buvo neigiamos ir buvo iskreiptas poziiris | neigalivosius ir jy Seimy narius, dabar pamazu viskas keiciasi { gerqjq
puse, todeél ir poziiris, manau, palankus, daug geros informacijos is televizijos, laikrasciy apie uzZsienyje
gyvenancius nejgalivosius ir jy artimuosius, todél teigiamumo jy atzvilgiu daugiau*; ,, Pastaruoju metu teigiamas
poziiris vyrauja, nes yra daugiau galimybiy zmogui su negalia integruotis { socialinio gyvenimo erdves *).

Dalis visuomenés nariy siekdami palaikyti Seima, reiskia jai uZuojautq ir gailestj (*Ryskiai
iSreikstas noras guosti, patarti.”; ,,Daznai gailisi*; ,, Atjaucia ir dauguma supranta, kad nuo ligos neapsaugotas
niekas“).

Nurodydami negiamq visuomenés poZinri 1 savo Seima, neigaliojo artimieji iSskiria
visuomenés vengimaq (“Zmonés vis dar vengia ir nesupranta tokiy Seimy, tam jtakos vis dar turi is seniau
susidariusi stereotipiné nuomoné*; ,, Daug ..... , mity, atsiribojimo.*; , Kuriems nepatinka, gali ir nebendraut*;
., Vengia bendrauti”;, Vengia Seimy, kuriose yra psichikos negaliq turinciy Seimos nariy"), abejingumq
(“Zmonéms yra tolimos nejgaliyjy problemos*; ,,Man atrodo, kad kiekvienas riipinasi savimi ir jam néra svarbu,
kaip tu gyveni.*; ., Zmonés nekreipia déemesio, nes juos domina paciy problemos. ; ,, Visiskas nesidoméjimas, nes jy
tai neliecia“; ,, Visuomené abejinga ), bendravimo patirties su tokia Seima stokq (“Daznai pasimetimas,
nezinojimas, kaip reaguoti.”; , Triksta info ir gery Sirdziy"; , Sunku zmonéms bendrauti su tokiomis Seimomis,
neprate jie. ", , Jie daug ko nezino, tritksta savisvietos “; “Daznai tiesiog nezino, kq pasakyti, sutrinka“; ,, Nemoka
su tokiais zmonémis bendrauti.*), padidintq doméjimasi nejgaliojo Seima (“Labai domisi jy gyvenimais“;
., Nuziarinéja“; ,, Yra ir tokiy, kurie nejstengia praeiti nepasiziuréje arba nepaklause "kas jam"?*; ,,,Skaudu yra, kai

‘

gatvése nulydimi zvilgsniai*; ,,...Spokso.*; ,,Pradeda ..... klausinéti, kodél taip atsitiko ir pan.*; ,, Pradzioje ligos
Siek tiek vargino moniy smalsumas, nuostaba, daug klausimy - is kur liga, kokios priezastys..“), negalios baime

(“....Bijo. Esu tai patyrusi, kadangi mano vaikui 21 metai, tai per tiek laiko esu prie visko jpratusi.*; ,,Bijo*, ,, Bijo

‘

nejgaliyjy, jei negalia isreiksta fiziskai, ar akivaizdus psichikos ar intelekto sutrikimai®; ,,...Baimé...."; ,, Tokiy
Zmoniy vengia ir netgi bijo*), Seimos nariy nuvertinimq (“Mano, kad jie alkoholikai ir asocialiis*:’
“Dazniausiai manoma, kad neigalus asmuo yra asocialioje Seimoje.”; , Visuomené vis dar kreivai ziari*;
,, Antrarisiai zmonés, manau, nes dar misy visuomené nebrandi :)*; ,, Neigiama, nes daugelis mano, kad nejgalus
vaikas gimsta probleminéje Seimoje”; “Seimas, kuriose yra nejgalus, vertina kaip nereikalingas ir nenaudingas
visuomenei. ), Seimos tapatinimgq su finansinémis Seimos jplaukomis (,Jauciuosi, tarsi biciau uzkrauta
valstybei “; ,,jie galvoja, kad mes islaikytiniai, nes norim pasalpy*; , rupi kiek pinigy gaunama uz negaliq... ",
,.galvoja, kad yra dykaduoniai ir gauna pasalpq“). Daznai visuomeneés nariai dél to iSreiSkia net pavydq
(.yra Slyksciy zmoniy, kurie Saiposi, kad uZ grupe gaunmi kelis grasius...”). Taip pat neigaliojo Seimos
susiduria su visuomenés nariy netolerancija (“..Néra tolerantiskumo kitokiems*; , NeuZjaucianti.*;
,,»Daug nesupratimo“; ,, Visuomenéje tritksta tolerancijos ir supratimo*; ,, Daugumai sunku integruotis i visuomene
dél kity zmoniy poziirio i nejgalyji“), Kaltinimals (“Jie dazniausiai net nesigilina, o pasmerkia*; ,, Ziiri kaip i

‘

Dievo bausme*; ,, Tu ir tokia biisi, tarsi vaikas augo ir taip atsirado, kai neklausé."; ,, Taip ir reikia, matyt, kazkuo

nusikalto*; ,, Patys kalti ) ir apkalbomis ar skaudZiomis replikomis (“Apkalbinéja“; ,, Komentarai, kurie rézia
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Sirdj, norisi rékti, klykti, kodél jis taip darot, kas jiisy praso komentuoti, ir taip skaudu yra, o dar aplinkiniai....; ,, Daugumos
apkalbos.*; ,, Akyse uZjaucia, uz akiy apkalba“; “Zmonés per daug Ziauris, kad suprasty kity moniy skausma, is to dar
pasisaipo”).

Taigi tyrimas rodo, kad teigiamo pozitrio | savo Seima sulaukia mazesné dalis
respondenty. Dalj respondenty visuomenés nariai palaiko, juos uzjaucia. Nors dalis respondenty
teigia, kad visuomenés nuostatos ju atzvilgiu kinta teigiama linkme, didziausias teigiamas
pozilris vyrauja Seimose, kuriose gyvena nejgalusis.

D. Avietynienés (2010) atliktas tyrimas parodé¢, kad 88,8 proc. neigaliyjy Seimy pakeité
savo poziiirl. Artimojo negalia joms buvo pamokanti, leido daugiau suprasti apie negalia ir
gyvenima su ja, leido i situacija pazvelgti iS kitos pusés.

Visgi Siandien dar itin nepalankiai vertinamos neigaliyjy Seimos. Baranauskieneés,
Ruskaus (cit. Auguliené, 2006) nuomone, toks visuomenés poziiiris susiformavo Lietuvai
priklausant Soviety sajungai, kuomet vyravo klinikinis modelis, kuris i§stimeé nejgaliuosius ir ju
Seimas i uzribi, nuvertino jas ir vengé ju.

Visuomenés kaltinimas pazeidzia Seimos nariy savigarba (Avietyniené, 2010). Galima
daryti prielaida, kad kalt¢ gali pasireik$ti ir kaip artimojo atsakomybé ar prievolé ripintis
nejgaliuoju. Pasak E. Balasovos (2007), visuomeng¢, kaip ir pacios Seimos, yra isisamoninusi, kad
nejgaliojo artimasis tiek Seimoje, tiek uz jos riby turi atlikti nejgaliojo advokato, sprendimy
priéméjo, informatoriaus, mediky ar kity specialisty veiksmuy derintojo vaidmenij. Jeigu kurioje
nors is Siy sriciy turi neigiama poveiki, kalte atitenka artimajam.

Tyrimas atskleide, kad visuomenés nariai vengia nejgaliojo Seimos. Anot J. Ruskaus
(2001; 2002), asmenys nesamoningai ima vengti Seimos, turin¢ios neigaluji, nes ji esanti su
"g¢dos zenklu".

Taip pat tyrimas rodo, kad nejgaliyju Seimos jauciasi apklabamos, pajuokiamos.
Avietynien¢ (2010) pazymi, kad aplinkiniy apkalbos, pajuoka salygoja nejgaliojo artimyjy
itampa, stresa, Seimos tarpusavo vaidus.

Be to, neigiamas poZiiiris 1 nejgaliojo Seima Siandien pasireiskia kaip visuomenés
abejingumas tokiai Seimai, bendravimo patirties su tokia Seima stoka, padidintas doméjimasis
nejgaliojo Seima, negalios baimé, neigaliojo Seimos nariy nuvertinimas.

Tyrimas atskleidZia, kad skirtingos negalios formos i jas turinCius ir jy Seimy narius
sulaukia skirtingy nuostaty. Siuo metu nepalankiausiy nuostaty sulaukia psichikos ir intelekto

negalia turinCiyjy Seimos. Pasak J. Ruskaus (2002), fizing negalia turintys sudaro noro iSgyventi
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vaizdini, todél jie ne tik palankiau vertinami visuomenéje, bet ir dazniau sulaukia uZuojautos,
gailes¢io, moralinio palaikymo.

Socialinis tinklas, palaikantis nejgaliojo artimuosius. Smirnova, (cit. Balcitnaité,
2003) akcentuoja, kad kuo platesnis palaikymo tinklas, tuo maziau depresijos,
sunkumy patiriama ir lengviau iSgyvenama.

Gathwaloss, Guptos (2004) tyrimo rezultatai atskleide, kad labiau nei materialiné parama,
nejgaliojo Seimoms reikalinga psichologiné pagalba: palaikymas, parama, pritarimas, nuoSirdus
tarpusavio bendravimas.

Siekiant atskleisti nejgaliojo artimuyjy socialinj tinklg, respondenty prasoma nurodyti, ar jie

turi socialinj tinklg, kam galéty atsiverti, iSsipasakoti (18 pav.).

3,00%

9,10%
0,00%

m Taip
m |5 dalies
= Ne

W Sunku pasakyti

87,90%

18 pav. Respondenty socialinis tinklas ( proc.).
Didzioji dauguma (87,9 proc.) respondenty nurodo, kad jie turi kam atsiverti, iSsipasakoti.
Apie desimtadalis (9,1 proc.) teigia, kad neturi kam atsiverti.
Tyrimas atskleidé (2 priedas, 5 lentel¢), kad nejgaliojo artimuosius palaiko Seima. (“Tik seimos

‘

nariai*; , Palaiko vyras, sesuo. Taip pat ir jiems issipasakoti galiu.*; Seimos nariai“; , Nebent isskirtiniais
atvejais Seimos nariams*; ,, Vyras ir dukra palaiko mane*), draugai (“Geriausiai draugei”: ,, Draugams “; ,, Turiu
labai gerq drauge - bendradarbe”; , Keletas draugy”: ,,Kelios mano draugés“). Dalis respondenty atsiveria
giminéms (“Teta ir kartais mociuté*; , Giminéms ", ,, Palaiko vyro tévai“; , Giminés*; , Dukterécia*), likimo
draugams (“Draugé, kuri turi dukrq su negalia®; , Mes bendraujame su tokio pat likimo Seimomis*®;

. Dalyvaujame nejgaliyjy draugijose”; , Draugai, kurie Seimoje turi zmogy su negalia.”; , Bendro likimo
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draugams.*), ar mylimiesiems (“Sirdies draugas*; , Mylimam Zmogui*; ,Savo antrgjai pusei*; ,Artimasis
Zmogus“; ,,Mano mylimas zmogus ). Dar Kiti atsigreZia j Dievq (“Sunkiomis minutémis meldziuosi, ir tai man
padeda.; ,,Dievui*; ,, Malda*).

Tyrimas rodo ir tai, kad beveik kas deSimtas nejgaliojo artimasis neturi palaikancio
socialinio tinklo, neturi kam iSsipasakoti, savo skausmgq iSgyvena vienui vieni (“As neissipasakoju
niekam. “; , Issipasakoti, atsiverti visiskai neturiu kam."; , Niekam...”; , Bent asmeniskai sunkiq minute as save
palaikau *; ,, Niekas nepalaiko, niekam ir neissipasakoju. ;). ,, Tikéjimas ).

Taigi tyrimas rodo, kad daZnai nejgaliojo artimajj palaiko Seima. Atsivérimas Seimoje
formuoja pasitikéjimo ir saugumo jausma, jprasmina gyvenima, padeda lengviau susidoroti su
stresoriais (Gerulaitis, Délkuté 2008).

Draugai ir giminai¢iai taip pat moraliai palaiko nejgaliyjy Seimas. I§ draugy ar giminai¢iy
gaunama emociné pagalba itin svarbi nejgaliojo Seimai. Pasak D. Gerulai¢io, J. Délkutés (2008),
tai Seimos saves suvokimo, bendrumo jausmo ir pagarbos iSdava. Neformalioje saveikoje
(draugu, giminai¢iy rate) Seimos nariai turi galimybeg atsiverti, iSsipasakoti, turi galimybe biiti
suprasti, perduoti savo patirt ir priimti nauja, mazinti saviizoliacija, sulaukti pagalbos, paramos
(Gerulaitis, Délkuté, 2008; Auguliené, 2006).

Likimo draugy palaikymas atsiranda tuomet, kai Seima, patyrusi stresa, i§ naujo kuria
socialinius rysius, norédama ir tikédamasi palengvinti savo nasta bei sulaukti pagalbos. Palaikant
socialinius rySius, jau€iamasi saugiau ir tvir¢iau (Gerulaitis, Dé¢lkute, 2008). Biidami panaSaus
likimo asmeny gretose, nejgaliojo artimieji nesijaucia vienisi, dalinasi i§gyvenimais, informacija,
patirtimi, jaudia dideli bendravimo malonuma, artimiau ir realistiSkiau susipazista su negalia.
Bendravimas padeda greiciau susitaikyti, Zinant, kad ir Kiti turi panasiy ar dar didesniy nelaimiu.
Padedant kitiems atsiranda ne tik pasitikéjimas savimi, bet ir savirealizacija, savgs jprasminimas
gyvenime (Avietyniené, 2010; Auguliené, 2006). Be to, i tokiy pat, esanciy tapacioje situacijoje,
galima lengviau tikétis pagalbos ir paramos. (Avietyniené, 2010). Anot Pivorienés (cit. Auguliené,
2006), grupéje lengviau siekti savo tiksly, kovoti uz savo teises, dalyvauti ekonominiuose, socialiniuose
ar politiniuose procesuose.

Towers (cit. Avietyniené, 2010) teigimu, kadangi nejgaliojo Seimai budingas socialinis
uzdarumas, dalis ju visiskai netenka socialinio tinklo. Asmenys, kurie neturi palaikancio socialinio
tinklo, neturi su kuo pasikalbéti ir kam atsiverti, sunkiau iSgyvena psichologinius sunkumus.
Pasak L. Danusevitienés, Z. Simanavitienés (2008), jie neturi galimybés iseiti i§ ,,pyk&io”

stadijos.
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Be to, tyrimas rodo, kad dalis respondenty savo iSgyvenimais dalinasi su Dievu. S.
Ustilaité, |. Kuginyté-Arlauskiené, L. Cvetkova (2011) nurodo, kad tokioje Seimoje daznai
atsiranda egzistenciniai klausimai: gyvenimo prasmés ieSkojimas, atsigr¢ziama | Dieva ar
nusigreziama nuo jo. N. Barzdukienés (2009) teigimu, dvasinis tikéjimas yra vienas i§ geresnés
gyvenimo kokybés faktoriu.

Tyrimo rezultatai rodo ir tai, kad tarp moraliai palaikanciyjy nejgaliyjy Seimas néra
kaimyny ir net specialisty (psichology, socialiniy darbuotojy ir t.t.). Nors, anot D.
Mockevicienés, J. V. Vaitkeviciaus, T. Bakanovienés (2005), Seimos nariai labai laukia ir tikisi
specialisty pagalbos.

Baranauskiené, Ruskus (ci. Auguliené, 2006) pastebi, kad kaimynai ir bendradarbiai Seima
toleruoja iki tam tikro lygio. Kuo Seima akivaizdziai aréiau, tuo didesn¢ baimg ir
nepasitenkinima ji aplinkiniams sukelia.

Nejgaliojo Seimg atspindintys bruoZai. Nejgaliojo Seima — specifiné¢ socialiné¢ grupé¢,
iSsiskirianti savo nariy elgesio ypatumais, specifiniais nariy iSgyvenimais, pareigomis,
laisvalaikiu, poilsiu, visuomenés pozitriu | Seimg ir kt.

Siekiant atskleisti nejgaliojo Seimos bruozus, respondenty praSsoma nurodyti tuos poZymius,

kurie jiems asocijuojasi su nejgaliojo Seima, arba yra budingi ju Seimai (19 pav.).

nejgaliojo poreikiai svarbiausi

Seima ryboja vaiky skaidiy

17,6 M Sunku pasakyti
negalia sutelkia Seimos narius 15 dalies
54,7
H Ne

Seimos nariams maziau
galimybiy sukurti Seima

%]2'9@ W Taip

sunku mylimiesiems pasakyti
apie artimojo negalig 27

,0 10,020,030,040,050,060,0

45,4

19 pav. Neigaliojo Seimos bruozai (proc.).
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Kiek daugiau nei pusé visu (54,7 proc.) apklausoje dalyvavusiyjy asmeny teigia, kad
artimojo negalia sutelkia Seimos narius. Kick maZiau nei pusé nurodo, kad tokios Seimos
linkusios riboti vaiky skaiciy Seimoje (47,6 proc.), nejgaliojo artimiesiems néra sunku
mylimiesiems atskleisti artimojo negaliq (45,4 proc.) ir nejgaliojo poreikiai Seimoje svarbiausi
(42 proc.).

Taigi tyrimas rodo, kad negalia sutelkia Seimos narius. Anot D. Gerulai¢io, J. Délkutés
(2008); L. Danusevigienés, Z. Simanavic¢ienés (2008), Seimos susitelkimas jos nariams padeda
iveikti sunkumus, bendromis pastangomis padeda keisti ir koreguoti esamus neigiamus
psichologinius padarinius. Pasak L. Danusevitienés, Z. Simanavi¢ienés (2008), $eima - tai
pagrindinis pagalbos ir paramos veiksnys.

Taip pat tyrimas atskleidé, kad Seimos riboja vaiky skaiciy. D. Gerulaitis, J. Délkuté (2008)
teigia, kad Seimos daZnai savo dabart] tapatina su praeities jvykiais. Jei Seima susilauké nejgalaus
kudikio, Seimos linkusios manyti, kad tokia situacija grei¢iausiai gali pasikartoti. Howell, cit. S.
Gradeckiené (2002); L. Danuseviiené, Simanavi¢iené. (2008); D. Avietyniené (2010) teigia,
kad negalia turinio vaiko tévai nuvertina save kaip moting ir téva sveikatos ir reprodukcijos
pozitriu, todél tokiy Seimy tévai daznai daugiau vaiky nebesusilaukia. Artimieji linke save
kaltinti dél atsiradusios negalios Seimoje (Avietynien¢, 2010).

Kita vertus, tikétina, kad ribojamas vaiky skaicius $eimoje remiasi ne tik baime susilaukti
nejgalaus vaiko, bet ir laiko stoka - netur¢jimas galimybés pasirlipinti nauju Seimos nariu, skirti

jam pakankamai démesio.

Apibendrinant galima daryti isvadaq, kad nejgaliojo Seima — susitelkusi, darni socialiné
grupé, daznai ribojanti naujy nariy atsiradimq Seimoje, turinti tam tikry ypatumy.

Daugelis nejgaliyjy Seimy gyvena nuosavame biiste su patogumais. Seimos neskursta.
Kadangi ne visi Seimos nariai turi galimybe dirbti, su darbu susijusios pajamos néra pagrindinés
Seimos pajamos. Like darbo rinkoje Seimos nariai islaiko visq Seimaq, todél jiems darbas, visy
pirma, materialinis pajamy Saltinis.

Seimos nariai laisvalaikiu mégsta biiti gamtoje. Dazniausiai laikq leidzia Seimoje. Taciau
tai nereiskia, kad jie gyvena visiskai izoliuotai. Jie draugams atvirai pasakoja apie artimojo
negaliq ir viesumoje nevengia biiti su nejgaliuoju. Daugelis jy turi palaikanti socialini tinklq.

Palaikymo sulaukiama is Seimos, kartais palaiko draugai ar giminaiciai. Dalis respondenty
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nurodo Vvisiskai neturintys kam atsiverti, su kuo pasitarti ar pasikalbéti. Kai kurie tuomet
atsigrezia | Dievq.

Nors nejgaliojo artimieji nurodo, kad jy psichologiné savijauta gera (nesijaucia vienisi,
turi gyvenimo prasme, nejaucia baimés biiti kity apkalbéti ar atstumti, nejaucia gédos dél
nejgalaus artimojo elgesio ir tritkumy, nejaucia kaltés dél nejgaliojo nesékmiy), jy psichologiné
biisena néra gera. Daugiau nei pusé apklausoje dalyvavusiy asmeny teigia turintys sveikatos
sutrikimy. Dazniausiai sveikatos sutrikimus sqlygoja psichologinés priezastys (itampa, stresas,
depresija), poilsio stoka, sunkus darbas, kuris daznai jvardijamas kaip artimojo ripinimasis ir
globa. Psichologine savijautq neigiamai veikia ir gan nepalankiai prognozuojama tiek seimos,
tiek nejgaliojo ateitis (mintys apie ateitj kelia baime ir didelj nerimq) bei vis dar negatyvus
visuomenés poziiuris { nejgaliojo Seimq ir visuomenés negatyvus elgesys su nejgaliojo Seimos
nariais — vengimas, abejingumas, kaltinimas, nuvertinimas, apkalbos, tolerancijos stoka,
negalios baimé, neturéjimas bendravimo patirties sqveikoje su nejgaliojo Seima, perdétas

doméjimasis Seima, pavydas dél gaunamos finansinés paramos.

2.2.3. Veiksniai, gerinantys nejgaliojo Seimos nariy gyvenimo kokybe.
Oliver, (cit. Jurkuté, 2006) teigia, jog susidoméjimas gyvenimo kokybe yra susijes su
paslaugomis nejgaliesiems ir ju kokybe (paslaugy kokybe, ty paslaugy baig€iy kokybé ir asmeny,
pasinaudojanciy tomis paslaugomis, gyvenimo kokyb¢). Pasak autorés, ypatingai dideli démesi
Siai temai skiria Vakary Europos Salys, kurios ne tik plétoja naujas, bet ir tobulina jau esamas
socialines ir kitos srities paslaugas.
Anot E. Acienés ir R. Vaicekauskaités (2009), individy gyvenimo kokybg optimizuoja
socialiné parama.
Siekiant atskleisti veiksnius, gerinancius nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybg, tyrimo
dalyviams pateikti du klausimai. Pirmajame (20 pav.) teiraujamasi, kokie veiksniai galéty gerinti
neigaliojo artimyjy gyvenimo kokybg, kitame (21 pav.) — kokiy paslaugy pageidauty nejgaliyjy

Seimos.
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- == 11,6
elektroninés paslaugos 574
, 82 }

savanoriy pagalba 548

- 9 0

tolerancijos ugdymas mokyklose 701

. . C . - 13,9
visuomenes nuomonés kaita informaciném... 167

privacios soc. paslaugos
valstybe apmoka privacias paslaugas

NVO soc. paslaugy plétra 522

soc. darbuotojyskatinimas 534

1

soc. darbuotojy atsakomybé 67,4

soc. darbuotojy kvalifikacija 589

soc. darbuotojy asmeninéssavybés 504

soc. darbuotojy kontrolé

uisienio gerosios patirties perémimas 571
’

soc. Sistemos reorganizavimas 162
r

soc. paslaugy plétra 596

soc. paslaugy kokybes vertinimas 157

r

kliento poreikiy nustatymas : 6,90 8

tinkamas soc. paslaugy organizavimas 618

r

20 pav. Veiksniai, gerinantys respondenty gyvenimo kokybeg (proc.).

Tyrimo rezultatai atskleidé, kad didzioji dauguma respondenty mano, kad geriausiai neigaliojo
artimyjy gyvenimo kokybe gerinty tolerancijos ugdymas S$vietimo {staigose (70,1 proc.), socialinio
darbuotojo atsakomybé (67,4 proc.), tinkamas socialiniy paslaugy organizavimas (61,8 proc.),
socialiniy paslaugy plétra (59,6 proc.), socialiniy darbuotojy skatinimas (58,4 proc.), elektroninés
socialinés paslaugos (57,4 proc.), socialiniy darbuotojy kvalifikacija (58,9 proc.) ir gerosios uZsienio

patirties perémimas (57,1 proc.).
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21 pav. Pageidavimas gauti pagalba ar parama ( proc.).

Tyrimas atskleidé ir tai, kad daugiau nei pusé¢ (62,5 proc.) visy dalyvavusiy apklausoje i§
dalies noréty gauti pagalba ar parama. Apie trecdalis (33,3 proc.) nurodo, kad tikrai noréty
sulaukti jos. Tik maza dalis (1,5 proc.) teigia, kad jiems pagalbos nereikia.

Tyrimas rodo, kad nejgaliojo artimiesiems reikia pagalbos slaugant ir globojant nejgaly
artimgji (2 priedas, 6 lentelé). Artimieji pasigenda pagalbos slaugant ar globojant nejgalyji ne
darbo metu: savaitgaliais, per atostogas, Svenciy dienomis, naktimis, artimiesiems iSvykus ir
t.t. (“savaitgalio prieziiira”; “tritksta paslaugos ilgesnei slaugai. Pvz., vakarais, savaitgaliais, vasaros metu’’

..... kvalifikuota slauga - prieZiira reikalui esant isvykti, gultis § ligonine ar Siaip papramogauti bet kuriuo paros
metu. Neturiu kam ir su kuo palikti nejgaliojo reikalui esant. Net sergant ir neturint jégy turiu rupintis visiskos
negalés zmogumi.”’; “naktinés slaugés mano darbo metu”: “trumpalaikés priezitiros gydantis ligoninéje, esant
bitinumui trumpam iSvykti ir t.t.”).

Taip pat artimieji pageidauty kity paslaugy, orientuoty | nejgalyji: nejgaliojo
palydéjimo [/i§ jstaigq/os (“Neigaliojo parveZimas | namus”; “nejgaliojo nuvezimas | istaigq”; “mokyklos
kurciajam pagal gyvenamaq vietq, pavézéjimo | mokykla, kad vaiko nereikty palikti savaitémis bendrabutyje”),
paslaugy namuose (“pageidauciau logopedo, kineziterapeuto ir visy kity specialisty, kad atvykty i namus, o
nereikéty tampyti is vienos vietos i kitq “).

Taip pat nejgaliojo artimiesiems labai reikety psichologine sveikatq gerinanciy paslaugy
(“Pirmiausiai, psichologinés pagalbos “; “Neigaliojo artimiesiems pirmiausia reikalinga psichologo pagalba.....
“psichologiné pagalba”; “psichologiné pagalba”; “psichologo pagalbos sveikiems”) ir fizing sveikatq
gerinandiy paslaugy (“gydytojo konsultacijy ir sanatorinio gydymo *; ‘“sanatorijos”; ‘“geros gydymo
kokybés”; “reabilitaciniy procediry”; “daugiau procediiry, ypac¢ manksty, jos reikalingos kasdien”).

Taip pat nejgaliojo artimieji pageidauty informacijos apie paslaugas (,nformacijos, visy
pirma, nes jos niekur negaunam, reik ieskot patiems.*; “Informacijos”; “Konsultacijy”; “Daugiau informacijos”’;

“Neturiu informacijos apie jokiq pagalbq, o pagalbos reikty daug. ), materialinés pagalbos (“Automobilio”;
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“Kad ateityje buity mazesni mokesciai pagal pajamas”; “Finansinés paramos”; “Materialinés, tada daug kas bity

prieinama”; “Pinigy”), socialinio darbuotojo démesio, nuoSirdaus bendravimo, moralinio
palaikymo (“Soc. darbuotojy apsilankymy namuose arba skambuciy telefonu”; “Noréciau, kad socialiniai
darbuotojai tapty Seimos draugais ir jungty tokias Seimas | vieng biiri."; ,Zmogiskumo, graZaus

bendradarbiavimo. *; ,, Palaikymo*; ,,Moralinio palaikymo ), kurstg (“Buty gerai kazkokie persikvalifikavimo

kursai, kad galétum prisitaikyti darba pagal esamg situacija, apmokymai tam tikry terapijy, arba kaip ugdyti ir lavinti

113

neigaly Zmogy namie “; “Paskaity”; “kursy”; “Kursy, seminary, kad suteikti nors minimaliy ziniy”; “Reikia

seminary”).

Taigi tyrimas rodo, kad nejgaliojo Seimai pagalba reikalinga. Siekiant geresnés neigaliojo
Seimos gyvenimo kokybés, biitina apimti visus jmanomus pagalbos modelius. Anot L.
Danusevi¢ienés, Z. Simanavi¢ienés (2008), nejgaliojo artimiesiems biitina visapusiska pagalba,
nes daznai negalios akivaizdoje Seimos nariai susiduria su dideliais ir nepakeliamais gyvenimo
i88tkiais. L. Racéylienés, N. Istominos (2010), S. Ustilaités, I. Kuginytés-Arlauskienés, L. Cvetkovos
(2011) tyrimais atskleisti patys svarbiausi (informacijos, emocinés, finansinés, socialinés
paramos) nejgaliojo Seimos nariy poreikiai, kuriuos patenkinus pageréty neigaliojo artimyju
gyvenimo kokybé.

Tyrimo dalyviy teigimu, { pagalba privaléty, turéty isitraukti Svietimo sistema. Anot
respondenty, tolerancijos ugdymas mokykloje yra vienas pagrindiniy faktoriy, gerinanciy ju
gyvenima.

Taip pat respondenty nuomone, biitina plésti palaugy spectra. | paslaugy sudétj jtraukti
naujas technologijas, perimti ir praktikoje taikyti uzsienio Saliy geraja patirtj. Taip pat biitina
tinkama socialiniy paslaugy vadyba (socialinio darbuotojo atsakomybés nustatymas, tinkamas
soc. paslaugu organizavimas, soc. darbuotoju skatinimas, juy kvalifikacijos siekimas). Socialiniy
darbuotojy atestacija ir keliami dideli reikalavimai padeda plésti socialiniy paslaugy tinkla.
Socialiniy paslaugy plétra ir paslaugy kokybés gerinimas padeda nejgaliojo Seimai greiciau ir
efektyviau integruotis socialingje terpéje (Auguliené, 2006).

Seimos nariai pageidauja, kad socialiniai darbuotojai ne tik teikty paslaugas, bet ir
maloniai aptarnauty, palaikyty moraliai, siety su artimaisiais glaudZzius, S$iltus ir neformalius
santykius. Pasak E. BalaSovos (2007), neformalus specialisty bendravimas su Seima skatina
pasitikéjima. Pasitikéjimas sudaro salygas Seimai atsiverti, iSsikalbéti, i§sakyti savo jausmus,
atskleisti poreikius, o specialistai gali i§ arciau ir objektyviau susipazinti su situacija, sukurti

tinkama pagalbos modelj. Netinkamas socialiniy paslaugy organizavimas - vienas i§ veiksniy,
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pasak D. Mockevi¢ienés, J. V. Vaitkevi¢iaus, T. Bakanovienés (2005), nekoordinuota, be
sistemos egzistuojanti veikla. Ji itin vargina Seimos narius. Kai kiekviena jstaiga (medicinos,
socialinés globos ar riipybos, ugdymo, psichologinés pagalbos ir t.t.) funkcionuoja individualiali,
tarp juy néra bendradarbiavimo. Néra sukurtas vieno langelio pagalbos modelis, kuomet Seimos
nariai vienoje vietoje gauty jiems reikalingg informacija ar pagalba. DaZnai artimieji negauna
paramos vien dé¢l to, kad neturi informacijos, kur tokios pagalbos galima tikétis. Pasaulio
sveikatos organizacijos (cit.Hitaité, 2006) nuostatuose pabréziama, kad bendradarbiavimas tarp
organizacijy yra biitinas.

Be to, tyrimas atskleidé ir tai, kad neigaliojo artimyjy gyvenima pagerinty platesnis
pagalbos/paramos, orientuotos i neigalyji, paslaugy Seimai tinklas.

Artimieji pageidauty lankstesniy pagalbos (neigaliojo slaugos, prieziliros) formy
(neigaliojo slauga, priezitira savaitgaliais, naktimis, ilgesni laiko tarpa, ekstremaliose situacijose
ir pan.). Anot Avietynienés, 2010), nejgaliojo slaugos (globos ar priezitiros) poreiki lemia
uzdaras Seimos gyvenimas, nutrikg¢ socialiniai rySiai, kuomet néra kam patikéti nejgaliojo
prieziiros. Sis poreikis ypa¢ isrySkéja ekstremaliose situacijose (artimiesiems susirgus, esant
reikalui iSvykti | komandiruote, dirbant tuo laiku, kai uzdaryti dienos centrai ir t.t.). Taip pat
pagalbos nejgaliajam nuvykstant | tam tikras institucijas. Pageidaujama, kad specialistai
(masaZuotojai, logopedai, socialiniai darbuotojai) ir patys atvykty pas nejgalyji. T.y., teikty
paslaugas kliento namuose.

Taip pat neigaliojo artimieji pageidauty sau sveikata gerinan¢iy paslaugy. Tikétina, kad
tokiy paslaugy poreiki lemia tai, kad fiziné bei psichiné sveikata yra prioritetu laikomos
nejgaliojo artimyjy gyvenimo sritys (Zr. nejgaliojo artimyjy prioritetinés gyvenimo sritys), be to,
reikSmeés turi ir tai, kad dauguma tyrimo dalyviy ir patys turi sveikatos sutrikimy, ar net
nejgaluma.

Gerinant nejgaliojo Seimos gyvenima, ypatingai pageidautina psichologiné pagalba. Taip pat
artimieji noréty materialinés paramos, ivairios informacijos, seminary, kursy. Bet kokia
informacija, zinios, kursai, seminarai padeda Seimos nariams pozityviau zvelgti | savo situacija,
mazina depresija, nerima, baime¢. Padeda susigrazinti pasitik€¢jima savimi, autonomija,

savikontrole (Balasova, 2007).
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Apibendrinant galima daryti isvadq, kad neigaliojo artimiesiems reikalinga visapusiska
pagalba. Psichologiné pagalba, kaip ir tinkamas socialiniy paslaugy organizavimas, socialiniy
paslaugy plétra, uzsienio gerosios patirties perémimas, naujosios technologijos yra vienos
pagrindiniy pagalbos formy, gerinanciy nejgaliojo artimyjy gyvenimq. Taip pat itin efektyvios
priemonés, gerinancios nejgaliojo Seimos gyvenimq — tolerancijos ugdymas Svietimo jstaigose,
socialiniy darbuotojy atsakomybés didinimas, jy motyvacijos ir kvalifikacijos skatinimas.
Nejgaliojo artimieji pageidauty daugiau paslaugy, orientuoty | nejgalyji (globa, prieziira
savaitgaliais, naktimis; nejgaliojo palydovo paslaugos), gerinanciy tiek jy psichologine
savijautq, tiek fizine sveikatq, informacijos apie paslaugas, negaliq, artimyjy ir nejgaliyjy teises,
medicinos galimybes, prieziirqg, slaugq ir t.t. Yra poreikis jvairiy kursy, seminary tiek
psichologinés jveikos tematika, tiek teisés ir kitomis tematikomis. Siekiant nejgaliojo artimyy

geroveés, artimiesiems reikia socialinio darbuotojo palaikymo, supratimo.
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ISVADOS

1. Mokslinéje literattiroje teigiama, kad negalia ir pozitris i ja keicia ne tik nejgaliojo, bet ir

jo artimyjy gyvenima. Seimos gyvenimo kokybé — nariy psichiné ir fizin¢ sveikata,
materialiné padétis, gyvenamoji aplinka, tarpusavio ir uz Seimos riby esantys santykial,
poilsis, laisvalaikis; socialinis dalyvavimas, dvasinis gyvenimas ir saviverte.

Sickiant nejgaliojo Seimos nariy gerovés, bitina jos siekti visose gyvenimo srityse.
Valstybéje pagalbos sulaukia tik nejgalusis. Jo Seimai $iuo metu realios pagalbos beveik
néra. Néra istaigos, kuri spresty neigaliojo artimiesiems kylanc¢ias problemas. Esamos
paslaugos daZnai neatitinka kokybés, todél ju atsisakoma. Salyje nevystomas ir
neskatinamas socialiniy (nevalstybiniy) paslaugu tinklas, néra paslaugy teikéju
konkurencijos, dé¢l to neigalaus artimojo poreikiai lieka nepatenkinti

Tyrimas rodo, kad nejgaliojo artimieji i§ dalies patenkinti savo gyvenimu. Santykiai
Seimoje ir uz jos ribu respondenty vertinami palankiausiai. Tyrimas rodo, kad
prioritetinéms (fiziné ir psichiné sveikata, Seimos ir jos nariy ateitis, materialiné situacija,
gyvenimo salygos, poilsis, laisvalaikis) gyvenimo sritims artimojo negalia daro
didziausia neigiama poveiki.

Tyrimu atskleista, kad negalia sutelkia Seimos narius. Kita vertus, neigaliojo Seimos
linkusios riboti vaiky skaiGiy Seimoje. Seimos finansiné padétis néra prasta: Seimos
neskursta, dauguma nejgaliojo Seimy gyvena nuosavame biiste SU Visais patogumais.
Tiesa, ne visi Seimos nariai turi galimybg dirbti. Like darbo rinkoje Seimos nariai i§laiko
visa Seima, tod¢l jiems darbas, visy pirma, materialinis pajamy Saltinis.

Tyrimo duomenys apie psichologine Seimos nariy situacijq parodé, kad nors
respondentai nurodo teigiamus savo gyvenimo psichologinius aspektus (nesijaucia
vienisi, turi gyvenimo prasmg, nejaucia baimés biiti kity apkalbéti ar atstumti, nejaucia
gédos del nejgalaus artimojo elgesio ir trikumuy, nejaucia kaltés dél nejgaliojo nesékmiy),
ju psichologiné savijauta néra teigiama. Daugiau nei pusé respondenty nurodo turintys
sveikatos problemy, atsiradusiy dél jtampos, streso, pervargimo, poilsio stokos. Be to
tyrimas rodo, kad neigiamai psichologinei savijautai atsirasti didelés reikSmés turi
neigiamas visuomeneés poziliris | negalia (ypatingai intelekto ir psiching), nerimas ir

baimeé d¢l nejgaliojo ir Seimos ateities po 20 ir daugiau mety.
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Tyrimo duomenys atskleide, kad nors trecdalis respondenty su viltimi zvelgia |
Seimos ir nejgaliojo ateit], visgi daugelis ju teigia, kad mintys apie ateit] jiems sukelia
nemalonius pojucius. Neigiamai prognozuojantys savo ir nejgaliojo ateitj iSskiria baimg
likti be paramos, vieniSuma, nesauguma, prastas slaugos, prieziiiros paslaugas, netinkama
socialiniy darbuotojy elgesi su jais ar juy nejgaliais artimaisiais.

Tyrimo duomenys rodo, kad artimieji bendrauja ne tik $eimoje. Dauguma ju turi
artima zmogy, kam gali iSsipasakoti, atsiverti (Seimos nariai, draugai, giminés, likimo
draugai). DeSimtadalis respondenty nurodo, kad neturi su kuo atvirai pasikalbéti. Nors
nejgaliojo artimieji bendrauja uz Seimos riby, laisvalaikj jie leidzia Seimoje, mielai laika
leidzia gamtoje. Bendravimo sunkumai su socialine aplinka kyla, dél neigiamo
visuomengs poziiirio | negalia.

Tyrimas rodo, kad psichologiné pagalba, kaip ir tinkamas socialiniy paslaugy
organizavimas, socialiniy paslaugy plétra, uzsienio gerosios patirties perémimas,
naujosios technologijos yra vienos pagrindiniy pagalbos formy, gerinanciy neigaliojo
artimyjy gyvenima. Siekiant nejgaliojo artimyju gerovés, biitinas tolerancijos ugdymas
Svietimo {staigose, socialiniy darbuotojy atsakomybés didinimas, ju motyvacijos ir
kvalifikacijos skatinimas. Nejgaliojo artimieji pageidauty daugiau paslaugy, orientuoty
tiek i juos pacius (psichologing savijauta ir fizing sveikata gerinancios paslaugos), tiek i
neigalyji (globa, priezitra savaitgaliais, naktimis; nejgaliojo palydovo paslaugos).
Pasigendama informacijos apie paslaugas, negalia, artimyju ir nejgaliyju teises,
medicinos galimybes, priezitra, slauga ir t.t. Yra poreikis jvairiy Kursy, seminary.
Siekiant nejgaliojo artimyjy gerovés, artimiesiems reikia moralinio palaikymo,

supratimo.
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REKOMENDACIJOS SPECIALISTAMS, PROJEKTUOJANTIEMS IR

TEIKIANTIEMS PAGALBA NEJGALIOJO SEIMAI

Siekiant nejgaliojo Seimos gerovés, biitina:

v

v

Kurti pagalbos nejgaliojo Seimai centrus rajonuose, kurie veikty ,,vieno langelio*
principu. Seimos turéty gauti Visapusiskq pagalbq vienoje vietoje.

Savipagalbos grupiy veikla. Pokalbiai, pasitarimai, savo patirties perdavimas,
iSsikalbéjimas.

Seimos turi biiti isklausomos, jos turi biti skatinamos veikti, kovoti uz savo teises.

Seimos turi biiti mokomos, kaip pacioms spresti iskylancias problemas, pasitikéti savo
jéegomis.

Pacios seimos turi dalyvauti visuomeniniame gyvenime, turi biiti matomos, aktyvios,
atskleidziancios savo galias.

Pacios Seimos turi siekti keisti savo gyvenimq.

Neigiamo visuomenés poziurio | negaliq, nejgaluji, jo Seimq, kaita, vykdant socialines
akcijas masiniy renginiu metu, informaciniy priemoniy pagalba. Bitina skatinti pacias
Seimas dalyvauti tokiose akcijose. Siektina, kad jos dalyvauty visame procese (nuo idéjos
iki rezultaty ivertinimo).

Reikalinga didesné nevyriausybiniy organizacijy iniciatyva.

Bitina skatinti neigaliojo §eimos atviruma - atvirai kalbéti apie savo Seima, akcentuojant
teigiamus Seimos ir jy nariy bruozus, pasakojant apie savo jausmus, i$gyvenimus, patirti,
sunkumus ir t.t. [ §j procesa bitina jtraukti Svietimo jstaigas, informacines priemones.
Seimos galéty buti jtraukiamos 1 kity Seimy problemy sprendima. Toks metodas skatina
ne tik pasitikéti savimi, bet ir padeda tapacias problemas pamatyti i§ kitos puseés, leidzia
savarankiskai ieskoti problemos sprendimo.

Pirmiausia su geraja (uzsienio ar kita) patirtimi turéty susipazinti pa¢ios $eimos, 0 ne
socialiniai darbuotojai. Seimos turi i§ arti pamatyti, kaip efektyviai kitos $eimos
sprendzia kylancias problemas.

Elektroninés paslaugos, kurios suteikty galimybe pagalbq gauti cia ir dabar:
informacijos sklaida (informavimas apie valstybiniy ir nevalstybiniy organizacijy

teikiamas paslaugas, lengvatas, medicinos naujoves, galimybes); konsultavimas (kriziniy
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situacijy metu, socialiniais ir teisiniais klausimais); paslaugy uZsakymas internetu
(socialiniy paslaugy j namus uzsakymas, socialinio darbuotojo iskvietimas | namus,

iSankstiné registracija apsilankant socialinés paramos skyriuje).
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SANTRAUKA

Siandien pla¢iai ragoma, diskutuojama ir analizuojama negalios tematika. Domimasi
neigaliyju gyvenimu, juy poreikiais, galimybémis ir problemomis. Siekiama jy gyvenimo
kokybés. Taciau moksliniy studijy, atskleidzian¢iu neigaliojo artimyju gyvenimo kokybg, vis dar
nepakanka. Seimos nariy situacija - aktuali problema, atspindinti $eimos i$gyvenimo kokybés
ypatumus.

Tyrimo tikslas - atskleisti Seimos, turin¢ios neigaly asmeni, gyvenimo kokybés ypatumus.
Tyrimo uzdaviniai:

* atskleisti neigaliojo artimyjy svarbiausius kiekvienos gyvenimo (psichinés ir fizinés
sveikatos, darbo, laisvalaikio, santykiy Seimoje ir uz jos riby, materialinés situacijos,
nejgaliojo ir Seimos ateities) srities bruozus, atspindincius artimyju gyvenimo kokybeg;

* atskleisti veiksnius, gerinancius nejgaliojo artimyjy gyvenimo kokybg, remiantis ju paciy
poZitiriu.

Tyrime dalyvavo 300 respondenty (nejgaliojo vaikai, broliai/seserys, tévai ar sutuoktiniai).
Darbe buvo atlikta mokslings literatiiros (psichologinés, edukologinés, teisinés) analizé. Siekiant
1gyvendinti tyrimo uZdavinius, pasirinktas kiekybinis tyrimas. Taikytas apklausos rasStu metodas
(klausimynas).

Mokslinés literatiiros analizé atskleideé, kad negalia ir pozitris 1 ja keiCia ne tik nejgaliojo,
bet ir jo artimyjuy gyvenima. Siekiant nejgaliojo Seimos nariy gerovés, biitina jos siekti visose
gyvenimo srityse. Valstybés pagalba neigaliojo Seimai tik materialing.

Tyrimas atskleidé, kad neigaliojo Seimos materialiné padétis néra prasta — Seimos neskursta,
dauguma gyvena nuosavame bute su visais patogumais. Kadangi tenka riipintis neigaliuoju, ne
visi Seimos nariai gali dirbti. Likusiems darbo rinkoje, darbas neteikia dziaugsmo, ir jis néra
savirealizacijos iSraiSka. Tai tik Seimos materialiné gerové. Daugumos nejgaliojo artimyju

sveikata sutrikusi. Sveikatos sutrikimuy kilmé — jtampa, stresas ir pervargimas. Prastos
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psichologinés savijautos priezastys taip pat yra neigiamas visuomenés poziiiris 1 negalia,
nejgalyji, jo Seima ir baimé dél nepalankios Seimos nariy ateities po 20 ir daugiau mety
(vienatve, nesaugumas, paramos stoka). Nors §eimos nariai bendrauja ir uz Seimos riby, daugelis
turi artima zmogy, kuriam gali atsiverti, iSsipasakoti, laisvalaiki jie daZzniausiai leidzia Seimos
rate. Mégsta biiti gamtoje.

Tyrimas rodo, kad nejgaliojo artimiesiems butina psichologin¢ pagalba. Neigaliojo
artimiesiems turéty buti suteikta galimybé pailséti (neigaliojo prieziiira savaitgaliais, nedarbo
dienomis). Artimieji stokoja informacijos (apie paslaugas, galimybes, teises), kursuy
(psichologijos, slaugos, teisés, verslo) tematika. Butina visuomenés neigiamo poziiirio i negalia,
nejgalyji ir jo Seima, kaita (nuostaty kaita Svietimo istaigose, socialiniy akcijy, nevyriausybiniy
organizacijy ir informaciniy priemoniy pagalba).

Si magistro darba sudaro jvadas, savoky Zodynélis, 2 skyriai, i$§vados, rekomendacijos,
literatliros sarasas, santrauka lietuviy ir angly kalbomis ir priedai. Darbo apimtis — 107 psl. (be
priedu), 8 lentelés ir 21 paveiksly.

Raktiniai Zodziai: negalia, Seima, artimieji, gyvenimo kokybé.
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Joc¢iené V. Quality of Life of Families with a Disabled Person. // Thesis of Master of Social
Work. Supervisor Assoc. Dr. R. Raudelitnaité. - Vilnius: Mykolas Romeris University, Faculty of

Social Policy, 2013 - 107 p.

SUMMARY

The topic of disability is widely discussed and analysed today. Interest is taken in the
lives of disabled people, their needs, opportunities and challenges. It is aimed to improve their
quality of life. However, there is a lack of scientific studies that reveal the life quality of the
relatives of the disabled. Family members’ situation is a topical issue, reflecting the quality of
family survival characteristics.

Aim of the study is to reveal peculiarities of life quality of a family with a disabled
person.

Objectives of the study:

* to reveal the features of everyday life reflecting the life quality of the relatives of
a disabled person (mental and physical health, work, leisure, within and beyond family
relationships, material situation, the disabled and the family's future).

* to reveal factors improving the quality of life of the relatives of the disabled
person according to their own point of view.

The study involved 300 respondents (disabled children, brothers / sisters, parents
or spouses). Analysis of scientific literature (psychological, educational, legal) was carried out
in the study. In order to achieve the study objectives, quantitative research was chosen. A
written survey (questionnaire) was applied.

Scientific literature analysis revealed that disability and approach to it changes the
life of not only the disabled but also of his loved ones. Welfare of the family members of a
disabled person must be pursued in all areas of life. State aid for the family of a disabled is just
material.

The study indicates that the material situation of the family of a disabled person is not

low — the families don’t live in poverty, most of them live in their own apartments with all
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amenities. As someone has to take care of the disabled person all the time, not all family
members can have a job. For those who are in labor market their work doesn’t bring joy
because it is not the best self-expression for them. This is only family’s material wealth. Most of
the family members of a disabled person have poor health. Origin of health problems -
tension, stress and overwork. The reasons of poor psychological well-being also include
negative public perceptions of disability, a disabled person, his family and the fear of
unfavorable family's future after 20 years or more (loneliness, insecurity, lack of support).
Although family members also communicate beyond family boundaries, most of them have a
close person they can open up and unburden to, most often they spend their leisure inside their
family. They like to spend time in nature.

The study indicates that the family members of a disabled person need psychological
help. The family members of a disabled person should be given a possibility to rest (disabled
person care on weekends, holidays). Relatives lack the information (about services,
opportunities, rights) courses (on psychology, nursing, law, business). Society’s viewpoint
towards disability, a disabled person and his family needs changes (change of regulations in
educational institutions, aid of social actions, non-governmental organizations and information
measures).

This thesis consists of an introduction, glossary of terms, two chapters, conclusions,
recommendations, references and summary in the Lithuanian and English languages, and
attachments. Scope of work - 107 pages (without attachments), 8 tables and 21 pictures.

Keywords: disability, family, family members, quality of life.
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Mielas apklausos dalyvi,

MRU socialinio darbo katedros magistranté atlieka tyrima, sickdama atskleisti neigaliojo Seimos nariy
gyvenimo kokybe. Anketa skirta nejgaliojo artimiesiems (vaikams, broliams / seserims, sutuoktiniams,

tévams).

Anketa anoniminé. Nei vardo, nei pavardés rasyti nereikia. Joje néra nei teisingy, nei neteisingy
atsakymu. Svarbi kiekvieno i$ Jisy asmeniné nuomoné.
Svarbu: atidziai skaitykite klausimus. Kiekvieno klausimo pradZioje nurodoma, kaip klausima teisingai

uzpildyti.

1.Esate patenkintas savo gyvenimu? Paiymékite tik vieng atsakyma)

Priedas 1.

Patenkintas is dalies patenkintas Nepatenkintas

Sunku man pasakyti

2. Kiek Jums gyvenime tai svarbu? (Kiekvienoje eilutéje, pazymékite, tik vieng atsakyma).

Svarbu

Vidutinés svarbos

Nesvarbu

Sunku man pasakyti

DARBAS IR KARJERA

FINANSINE PADETIS

GYVENIMO SALYGOS

FIZINE SVEIKATA

SAVIVERTE

PSICHOLOGINE SAVIJAUTA

GYVENIMO PRASME

MEGIAMA VEIKLA

POILSIS

BENDRAVIMAS

DALYVAVIMAS SOCIALINIAME GYVENIME

KITY ASMENY POZIORIS | JUS

KITY ASMENUY POZIURIS | JUSY SEIMA

KITY ASMENUY POZIORIS | JOSY SEIMOS NAR] SU NEGALIA

KITY ASMENUY MORALINIS PALAIKYMAS

SEIMA AR PARTNERYSTE

JUSY ATEITIS

JOSY SEIMOS NARIY ATEITIS

RELIGUA

KITA: (jrasykite)

3. Kiek savo gyvenime esate patenkintas? (Kiekvienoje eilutéje, pazymékite, tik vieng atsakyma).

Patenkintas

IS dalies patenkintas

Nepatenkintas

Sunku man atsakyti

Darbu (mokslu)

Karjera

Finansine situacija

Gyvenimo sglygomis

Fizine sveikata

Laisvalaikiu

Poilsiu

Psichologine savijauta

Savimi
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Santykiais su aplinkiniais

Dalyvavimu socialiniame gyvenime

Seima ar partneryste

Kity asmeny pozidriu j Jus

Kity asmeny pozitriu j JUsy Seimg

Kity asmeny moraliniu palaikymu

Savo ateitimi

Savo Seimos nariy ateitimi

Kita: (jrasykite)

4., §eimos nario negalia turéjo itakos MAaNno: (Kiekvienoje eilutéje paiymékite tik vieng atsakymg).

Jtaka teigiama linkme

Jtaka neigiama linkme

Jokios jtakos néra

Darbui (mokslui)

Karjerai

Materialinei situacijai

Fizinei sveikatai

Laisvalaikiui

Psichologinei savijautai

Santykiams su aplinkiniais

Tarpusavio santykiams
Seimoje

Mano ateiciai

Seimos nariy ateiciai

Kity asmeny poZidriui j Jus

Kity asmeny poZidriui j Jlsy
Seima

JUsy tikéjimui Dievu

Kita: (jrasykite)

5.Kaip apibiudintuméte savo sveikata?

Gera Vidutiniska Bloga Sunku pasakyti
Placiau pakomentuokite savo atsakymagq.
6. JL_ISl[ situacija ar nuomoneé: Kiekvienoje eilutéje, pazymékite, tik vieng atsakyma
Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti

Sunku partneriui (mylimajam) pasakyti apie artimojo negalig

Nejgaliojo artimieji turi maziau galimybiy sukurti Seima

Negalia sutelkia Seimos narius

Seima riboja vaiky skai¢iy ($eimoje nedaug vaiky)

Seimoje nejgaliojo poreikiai svarbiausi
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KITA: (jrasykite)

7. Kokiq jsivaizduojate savo Seimos ateit;j?
Teigiama Neigiama Sunku pasakyti

Placiau pakomentuokite savo atsakymaq.

8.Kokigq jsivaizduojate savo Seimos nario su negalia ateitj

Teigiama Neigiama Sunku pasakyti

Placiau pakomentuokite savo atsakymagq.

9. Kaip Jis jauciatés? Kiekvienoje eilutéje, pazymekite, tik vieng atsakyma

Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti

Jauciu stresg

Vargina didelé atsakomybé

Dél nejgaliojo nesékmiy jauciuosi kaltas as

Pergyvenu dél neigiamy visuomenés nuostaty j mane ir mano Seimg

Jauciuosi tarsi kity stebimas lyg pro "padidinamajj stiklg"

Vargina kity apkalbos, patycios

Nuotaiky kaita

Nerimas

Jaucdiuosi vienisas: artimyjy pamirstas, nemylimas

Pasitikiu savimi

Baimé bti atstumtam kity

Jauciu, kad mano gyvenimas beprasmis

Géda dél nejgaliojo trikumuy, jo elgesio

PrieSingy jausmy artimyjy atzvilgiu iSgyvenimas vienu metu, pvz., meilés ir neapykantos.

Kita: (jrasykite)

10. JIJSI.{ santykiai su aplinkiniais: Kiekvienoje eilutéje, pazymeékite, tik vieng atsakyma meninéje

Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti

Esu uzdaras — mégstu bati vienas

Bendrauju tik su Seimos nariais

Vengiu rodytis su nejgaliuoju vieSose vietose

Mano draugai nezino apie Seimoje esancig negalig

Turiu daug draugy
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Geriausias bendravimas internetu

Geri santykiai su specialistais

Dalyvauju savipagalbos grupése, bendrauju su panasaus likimo Zmonémis

Dalyvauju meninéje, sportinéje, ar kitoje neprofesionalioje veikloje

Mano draugams néra svarbu, kad mano artimasis - nejgalus

Gerai sutariu su giminaiciais

Nebendrauju su kaimynais

Vengiu bendrauti su svetimais

Gerai jauciuosi ten, kur manes niekas nepazjsta

PaZjstami dél to, kad turiu artima nejgalyjj, vengia artimo bendravimo su manimi

Pastebiu, kad kiti, bendraudami su manimi, jauciasi nejaukiai (bijo jZeisti, jskaudinti)

Mane trikdo per didelis Zmoniy démesys, noras paguosti, uZjausti

Kita: (jrasykite, kas dar bldinga Jums santykiuose su kitais)

11. Kaip Jis manote, kokia yra Zmoniy nuomoné apie nejgaliyjy Seimas?

Teigiama Vidutiniska Neigiama Sunku pasakyti
Placiau pakomentuokite savo atsakymq.
12. Ar turite kas Jus palaikyty sunkiag minute?
Taip IS dalies Ne Sunku pasakyti

Kam galite iSsipasakoti, atsiverti?

13. Darbas Jums - tai.... Kiekvienoje eilutéje, pazymekite, tik vieng atsakyma

Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti
Savirealizacijos iSraiska
,Poilsis“ nuo problemy
Svajoné, nes neturiu galimybés dirbti (mokytis)
Jrodymas kitiems, kad nejgaliojo artimieji gali gyvenime daug pasiekti, yra
Zinomi, ar kity gerbiami.
Seimos materialiné geroveé
Specialybés pasirinkimas, orientuojantas j nejgaliojo poreikius
Darbdaviy pagalba ir geranoriskumas (lankstus darbo grafikas ir t.t.)
Kita: (jrasykite, kg dar norétumeéte jrasyti apie darbg ar mokslg )
14. Jiisy materialiné padeétis kiekvienoje eilutéje, pazymekite, tik vieng atsakyma
Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti

Nuosavas bistas

Nuosavas verslas
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Nejgaliojo pasalpos — pagrindinés Seimos pajamos

Nuosavas automobilis

Galimybeé kartg per metus jsigyti brangesnj, nei 1000 It kainuojantj daiktg

DidZiausios Seimos iSlaidos susijusios su nejgaliuoju

Skurdas

Pajamos is apmokamo darbo

Pajamos, nesusijusios su darbu

Gyvenimo sglygos su visais patogumais

Pinigy nepakanka mokesciams susimokeéti

Dalj pinigy skiriame specialisty "dovanéléms"

Uz valstybines paslaugas taip pat tenka susimokéti

leSkome informacijos, kur vyksta akcijos, iSpardavimai

Sulaukiame finansinés paramos i$ organizacijy ar gery Zmoniy

Kita: (jrasykite, ka dar norétuméte jrasyti apie savo materialine padétj).

15. J&sq laisvalaikis Kiekvienoje eilutéje, pazymékite, tik vieng atsakyma

Taip Ne IS dalies Sunku man pasakyti

Turiningas ir prasmingas

Turiningg laisvalaikj riboja finansai

Laisvalaikiui néra laiko

Laisvalaikiu rGpinuosi savimi, savo sveikata

Laisvalaikj leidZiu Seimoje

Laisvalaikiu blnu su draugais

Mano atostogy metu néra kam pasirlpinti nejgaliuoju.

Laisvalaikiu atsipalaiduoju ir pamirstu problemas

Geriausias laisvalaikis gamtoje, kaime

Savanoriauju

Lankau uZsiémimus (meno, sporto ir t.t.)

Stengiuosi pabti vienas

Bandau pakeisti aplinka

Kita: (jraSykite, kg dar norétumeéte jrasyti apie savo laisvalaikj

16. Veiksniai, galintys gerinti Jisy gyvenimo kokybe: Kiekvienoje eilutéje, pazymekite, tik viena atsakyma

Sutinku | 13 dalies sutinku Nesutinku Sunku man pasakyti

Tinkamas socialiniy paslaugy organizavimas

JUsy poreikiy nustatymas

Socialiniy paslaugy kokybés vertinimas

Socialiniy paslaugy plétra

Socialinés apsaugos sistemos reorganizavimas

UZsienio gerosios patirties perémimas ir t.t.

Socialiniy darbuotojy kontrolé

Socialiniy darbuotojy asmeninés savybés

Socialiniy darbuotojy kvalifikacija
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Socialiniy darbuotojy atsakomybé

Socialiniy darbuotojy skatinimas,

Nevyriausybiniy organizacijy socialiniy paslaugy plétra

Valstybeé perka (apmoka) socialines paslaugas is privaciy jstaigy

Privacios socialinés paslaugos ir t.t.

Visuomenés nuomoneés kaita informaciniy priemoniy pagalba

Tolerancijos ugdymas Svietimo jstaigose

Savanoriy pagalba

Elektroninés paslaugos
Kita: (jrasykite, kas dar galéty gerinti Jlsy gyvenima)

17. Ar Jums reikalinga pagalba, parama?
Taip IS dalies Ne

Sunku pasakyti

Kokiy socialiniy paslaugy nejgaliojo artimiesiems pageidautuméte? Kodél?

Duomenys apie Jus: (PaZymeékite kiekviename stulpelyje tik po vienq atsakymg

Lytis AmiZius Gyvenamoji vieta Nejgaliajam esate:
Moteris Iki 18 m. Miestas Dukté/stnus
Vyras 19-30m. kaimas Brolis/sesuo
31-50m. Mama/tétis
Daugiau nei 50 m. Zmona/vyras

Duomenys apie nejgaly artimgjj ir jo negaliq: (Pazymékite kiekviename stulpelyje, tik po vieng atsakymg

Nejgalusis Negalios atsiradimas Artimojo negalios

sunkumo laipsnis
Vaikas (iki 18 m.)

Nuo gimimo Lengva negalia
Suauges (18 m. ir daugiau) Atsiradusi gyvenimo Vidutiné negalia
eigoje

Negalios pasireiskimas

Matosi/pastebima
iS karto

Sunki negalia
Sunki negalia su
slaugos poreikiu

ISryskéja po tam
tikro laiko (pav.
pabendravus su
nejgaliuoju ilgiau)

Negalios risis (Kokia
negalia?) Jrasykite Zemiau

Néra matoma ar
pastebima

Dékojame
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Priedas 2.
ATVIRY KLAUSIMY ATSAKYMU PATEIKTIS

1 lentelé. Nejgaliojo Seimos ateities bruozai

Kategorija Subkategorija Jrodantys teiginiai
“Savo Seimos ateit] jsivaizduoju gerai“. ,,Manau, kad musy Seimai viskas
Nejgaliojo Optimistiska bus gerai ....... “. ,Gerg ateitj, kadangi artimojo negalia néra sunki, tai ir
Seimos ateitis rapesciy bus maziau.”; ,,Gera, visada turésiu Salia saves artimg Zzmogy"“:
teigiami »Manau gyvenimas turi pageréti. Negali bati visg laikg blogai.”;
ateities “Tikiuosi susikurti jg tokig, kad artimojo negalia nejtakoty nei mano, nei jo
bruozai Gerbivio paties gyvenimo®; , Ateitj kuriam tik vyriausiai sveikai dukrai....... “
kdrimas »ISvaziuoti is brangios tévynés, nes musy valdZiai nejgalus neripi, o juo
labiau jy artimieji!!!“; ,Manau, ateitis bus tokia, kokig mes jg sukursime.”:
»Kokig susikursim, tokig ir turésim®;
Néra “Sunku prognozuoti“; ,Apie ateitj stengiuosi negalvoti,gyvenu Sia diena.”;
susikurtos »Kas vyksta Siandien, yra realu, o kas bus rytoj - niekas nezino.Tai ir néra
ateities ko sau galvos sukti.”; ,Apie ateitj sunku pasakyti,”; ,Nejsivaizduoju, nes
vizijos nezinau kaip toliau bus. Sunku apie tai galvoti “;
Nejgaliojo Ateitis, “Trakstant fizinés pagalbos, liga gali progresuoti“; Viskas priklauso.... nuo
Seimos priklausanti gydytojy kompetencijos”; “Noréciau, kad visi bty sveiki ir laimingi, bet
neutralis ar nuo Seimos | ne nuo misy priklauso”; “Viskas priklausys nuo fizinés sveikatos”; “Esame
ambivalentiski nariy visi nejgalls ir ateitis priklauso nuo ligy eigos”:
ateities sveikatos
bruozai “Triksta tvirto pagrindo, nes nuolat besikeicianti visuomené, jvairios
Ateitis krizés, jstatymy pataisos...priveréia nerimauti dél ateities”; , Dél
priklausanti ekonominés Salies padéties sunku jsivaizduoti®; Blogesné ateitis. Patys
nuo politikos | matote, kas dedasi Lietuvoje, kas per valdzia, daktarai tokio senumo, kad
patys gali numirti ant ligonio, jj bekonsultuodami“: , Ateities negalime
jsivaizduoti, nes pagal Lietuvos jstatymus gyvename Sia diena“; ,Sunku
pasakyti, dalinai priklauso nuo valstybés politikos”;
PesimistiSka ,Norétume, kad musy Jorilé bty sveika, kaip ir visi, taciau to nebus.”;
ateitis »Nebeplanuoju nieko, nes viskas byra j Sipulius“; ,,Gyvenimo kokybé tik
blogéja.”; ,Jokiy graZiy ateities perspektyvy nejzvelgiu“;
Baime “Dukra turi vidutine negalig, bijau dél jos ateities.”; ,Ateitis kiek
keliancios bauginanti, kadangi Seimos nario liga sunki ir progresuojanti“; ,Baimé,kad
mintys kazko nesugebésime.”; ,Neramu dél ateities. “; ,Yra baimés jausmas*;
“Manau, man reiks visada ripintis mama®“; , Ateity visi Seimos nariai
Nejgaliojo maZiau ar daugiau privalés rpintis nejgaliu $eimos nariu, todél gali
Seimos Sasajos su nukentéti jy socialinis gyvenimas ....... “. “Seimos ateitis miglota dél
neigiami negalia sutuoktinio sveikatos problemy”; ,,Nejgalus auga, sunkéja, o as senstu,
ateities triksta jau jégy, kantrybés”; ,AS manau, kad ateityje reikés daugiau skirti
bruozai démesio (serganciai dukrai) ir bus daugiau ripesciy nei galvojau,
planavau“;
“Dar sunkiau nei dabar yra, artéja pensija, o darbo stazo néra“; ,Lietuvoje
Finansiniai ateities geros nematau, nes ¢ia negaliu pramist is dirbamo darbo”;
sunkumai »Vidutiniska dél tokio pragyvenimo lygio“; , Ateitis miglota, nes néra

stabiliy pajamy ir nuosavo basto”; ,,Finansiné situacija vis prastéja,
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ekonomistai pranasauja dar vieng krize”; “Prasta ateitis, nes pati turiu
vidutine negalig, o darbdaviams tokio asmens nereikia.”;

Paramos i$ “Bloga, kai nebegalésim rapintis stneliu - prazus ir jis, ir mes”; ,Jeigu
artimyjy nepaeiciau, noréciau gyventi seneliy namuose.”; ,Tragiska, nebus kam
senatvéje pasirapinti senatveéje.”; ,Tikiuosi valdisky namy, kur galétume gyventi

stoka senatvéje su savo vaikais”:
2 lentelé. Nejgalaus artimojo ateities bruozai
Kategorija | Subkategorija Jrodantys teiginiai
“Manau, gera, kadangi turi profesijg, gali gyventi savarankiskai, yra socialiai
aktyvus.”; ,Viskas bus gerai ir sveikata pagerés. Medicina tobuléja“; , Tikimés, kad
Nejgalaus | Optimistiska situacija bus valdoma ir liga nepatmés”; ,Tikiuosi, mety bégyje liga normalizuosis,
artimojo ateitis sulauksim pageréjimo... Po kurio laiko viskas iSsispres. (Bus geriau)“; ,Jsivaizduoti ir
teigiami fantazuoti galima daug, bet visada tikéjau ir tikiu, kad ji pasveiks ir atsikratys
ateities neigalumo "etiketés".
bruozai “|gis specialybe ir dirbs mégiamga darba”; , Baigs mokyklg, padés tévams”; ,Manau,
Pozityvis soc. jog jis pasuks j sportg, dabar aktyviai treniruojasi“; ,Manau, sugebés gyventi
reiskiniai pilnavertj gyvenimag, jei tik atsakingai ripinsis savo sveikata“; ,,Manau, kad ji jsigis
specialybe, islaikys rySius su draugais.”;
Neéra “Net nebandau jsivaizduoti“; ,Jo ateities nekuriu.”; ,,Gyvenam Sia diena ir esam
susikurto deékingi Dievui, kad ji praéjo gerai.”; ,Kuo labiau galvoju, tuo daugiau Sirdj skauda,
Nejgalaus ateities kaip bus toliau, tai stengiuosi gyventi Sia diena ir taip toli negalvoti, gyvenimas pats
artimojo vaizdo sudélios viska j vietas”; ,Nezinau, kaip bus ateityje”;
neutralis Ateitis, “Viskas priklauso nuo jos sveikatos biklés, dél kurios visai neaisSku.”; ,Ateitis boga.
ateities priklausanti Tai susije tik su sveikata.”; ,,Gera ateitis, jeigu nori keistis pats neigalusis ir jaucia
bruozai nuo tam tikry palaikyma is artimyjy pusés”; , Kas liecia Bechterevo ligg, tai svarbu yra Seimos
salygy palaikymas ir saves prizitréjimas. Tokiu bldu ir ateitis bus laiminga.”; ,,Daug
priklausys ir nuo jos pacios.”;
Pesimistiska “Sunkig, nes reikia prieziros, pakaikymo®; ,,sékmingos ateities vizijos stoka, nes
ateitis priklausomas nuo judéjimo galimybiy.”; , Prasta ateitis, sveikata vis blogéja.”; ,Jos
néra, nes liga nepagydoma“; “Viskas blogyn, artéja senatvé”;
Baime “Baisu pagalvoti.”; ,,Bijau galvoti, kur désis mano artimas, kai manes neliks. NeZinia,
Nejgaliojo keliancios kas juo ripinsis.”; ,Prasta (baisu), mes jau nurasyti“; “Didelis nerimas”; ,Mano
Seimos mintys Seimos nario su negalia ateitis kelia nerimg“;
neigiami “Nematau galimybiy grjzimui j pilnavertj gyvenimg, nes tiek asmeninés savybés
ateities Neigiami soc. (ribotumas, atsiribojimas, izoliacija), tiek vidinés motyvacijos nebuvimas.”;
bruozai reiSkiniai ,Nepalanki dél ...... , pozilrio j negalig”; , Kaip reikés jam susirasti darbg pagal jo
norus?“; ,, Dél sunkaus ir valdingo charakterio noréciau iSvengti galimybés gyventi
kartu;
“Bloga ateitis, negalia reikalauja vis daugiau finansiniy islaidy”; “Kaip reikés
Finansiniai susimokéti uz mokslg”; Bloga, darbingumo néra, o pasalpos neuztenka”; “Gyvenimas
sunkumai blogéja, viskas brangsta”; “Blogéjancia, nes viskas brangsta, pensijos nedidinamos”;
“Jei manes nebus ar técio, teks vaika atiduoti j neigaliyjy pensionatg, to labai
nenoriu, bet gyvenimas toks.”; , Bus slaugomas ,slaugos namuose”, girdomas
Valstybés vaistais, kad baty ramus ir reikéty maziau priezidros..”; ,,........ , Maciau, kokia yra
globa nejgaliyjy prieZidra socialinés globos jstaigose - baisu”; ,Néra pritaikyty Siuolaikisky
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gyvenimo namuy, kur jis galéty gyventi kiek jmanoma kokybiskiau, priZitrimas soc

Nejgalaus darbuotojy”; ,,Pensionas, nes ten bus pasirlpinta nejgaliojo poreikiais®;
artimojo “Manau, sunkiausia laukia, kai tévukai pasens, nes tada reiks galvoti apie jo
ateitis Artimuyjy priezitrg“; ,Tikiuosi kad juo kazkiek pasirtpins brolis, nes daugiau nebus kam juo
pagalbos / priezitira pasirtpinti“; ,Kol yra artimieji, normaliai“; ,, Kol jis turi mane, nesijaus vienisas ir bus
paramos suteikta pagalba“; , Kol artimieji globos, viskas gerai bus, o véliau - neaiSku”;
aspektu »Manau, jei visi Seimos nariai padés, tuomet jo ateitis bus tikrai puiki“:
“Sunki ateitis, nes néra palaikymo ir pagalbos”; “Nidriai, kazkada jis liks vienisas”:
“Savo Seimos nario ateitis mediky priezitroje, ligoninéje”; “Kai musy nebebus, kas
Paramos jam padés. Zmonés su visa valdzia yra ledinémis Sirdimis.”; “Jei véliau susirg€iau ark
stoka as nors negero atsitikty, jausciausi blogai, negalédama juo pasiripinti.”;
“Nejsivaizduoju, tokia sistema, kuri garantuoty saugy gyvenimg nejgaligjam netekus
tévy, pas mus néra sukurta, jstatymais néra reglamentuota”;”Litidna, su saule as
negyvensiu”;
3 lentelé. Nejgalaus artimojo sveikatos bruozai.
Kategorija | Subkategorija Jrodantys teiginiai
Gera sveikata | “Acil Dievui uz tokia, kokig turiu.”; ,,Stabili“; , Gera, puiki“; ,Sveikata nesiskundziu®
Nejgalaus ; “Gera”; ,Mano fiziné ir psichiné sveikata puiki.”; ,Mano sveikata puiki.”;
artimojo “Darau rytine mankstg”“; , Laikausi sveiko gyvenimo bido principy“; ,, Sportuoju”;
teigiamos ,Renkuosi kg, kiek ir kada valgau®; ,, Taip yra todél, kad neturiu zZalingy jprociy,
sveikatos Veiksniai, rdpinuosi savo sveikata, sportuoju”:
bruozai ir gerinantys “Myliu savo darbg, myléjau ir myliu savo mokinius, stengiuosi kuo pozityviau
juos sveikata Zitreti j aplinka, turéjau ir turiu labai puikius artimiausius Zmones*; ,,Esu
lemiantys optimistas, todél neleidZiu blogoms emocijoms ir neigiamam aplinkiniy poZzidriui
veiksniai nuodyti mano gyvenimo®; , OptimistiSkas pozZilris j gyvenimg ir asmeninés
pastangos padeda iSsaugoti savo gyvenimo Seimininko pojatj“; , Reikia j viskg
ZiUrési realiai su meile artimui, nusiteikti psichologiskai labai gerai, nors blna ir
sunkiy akimirky, tokia sveikata ir turési.”; ,Reikia bt psichologiskai stipriai“;
Sveikatos “Pats jau su negalia.”; ,Sveikata bloga. Su kiekviena diena sunkiau darosi“; , Iki
sutrikimai puikios toloka. Patyriau stuburo trauma ir vis dar lankau reabilitacija.”; ,,Kamuoja
senos sportininko traumos.”;
“Sveikata vidutiné, nes rlpinimasis, nespéju, sukelia diskomfortg, ir veikia
psichologiskai, kasdien pergyveni, kad nepasidaryty blogiau”; : Nesu patenkinta
Sutrikimai dél sveikata,nes jtampa,stresai dél vaiko kenkia ir man.”; ,,Per didelis emocinis
psichologiniy kravis.”; ,Psihologiné savijauta nekokia....... Aplinkiniai Ziari kaip j ufonautus,kad
Nejgalaus veiksniy turime nejgaly vaika”; , Bloga sveikatos biiklé del siinaus negalios. Psichologinis
artimojo nesusitaikymas,kai vos vieneriy mety nustatomos dvi negalios”; , Pavargusi fiziSkai
sveikatos ir psichologiskai, visi negalavimai dél streso”; ,,Sunkiausia kovoti su savimi
sutrikimai stresinése situacijose, kai mylimam Zmogui pablogéja sveikata, pries$ operacijas.”;
irjy “Dél tokio gyvenimo nuovargis, darbas be atostogy”; ,, Pavargusi nuo gyvenimo,
atsiradimo | Sutrikimai dél

priezastys

poilsio stokos

nespéju derinti Seimos ir darbo”; ,Mazai poilsio”; ,Visg laikg daug démesio
skiriama nejgaliajam, o ne sau”; ,,Pavargusi fiziskai ir psichologiskai, visi
negalavimai ...... ir nuolatinis miego stygius“;

Nesirlipinama
sveikata

“Vidutiné. Traksta valios ir kantrybés jg gerinti”; “Visai mazai sportuoju”;
“Nesigradinu”; “Rakymas”; “Vidutinés biklés, mazai rGpinuosi savimi”:
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Sutrikimai, “Amzius”; ,Manau jau amzius toks, kad sveikata nebéra tokia stipri.”; ,,Beveik gera.
atsirade su Amzius”:
amZiumi
Darbas “Bloga. Sunkus darbas, kenksmingos sglygos”; , Fiziné sveikata yra paslijusi dél
sugadino nejgalaus vaiko slaugymo.”; , Fizinis bei dvasinis nestabilumas. Dél sunkios ir
sveikata nuolatinés nejgaliojo slaugos ir priezitiros.”; , Bloga sveikata. |takos turi darbas”;
Medicinos “Finansy trikumas vaistams ir gydymui”; “Prastas medicininis aptarnavimas”;
paslaugos “Brangus medikamentai”; “Norisi lankstesnio medicinos darbuotojy pozitrio”:
,Atsirado negalavimy, o laiko j gydytojus kreiptis néra.”;
4 lentelé. Visuomenés potZilris j nejgaliyjy Seimas.
Kategorija Subkategorija Jrodantys teiginiai
Gailestis, “Ryskiai iSreikstas noras guosti, patarti.”; ,,Daznai gailisi®; ,Atjaucia ir
uZuojauta dauguma supranta, kad nuo ligos neapsaugotas niekas”; ,manau ,kad rodo
gailestj ir uzuojauta”; “Vargseliai, koks vargas ir panasiai.”;
Nejvardinti “Kiek teko bendrauti Sia tema, tai nesutikau né vieno Zmogaus, kuris
teigiami smerkty.”; ,,Nejgalusis irgi yra zmogus”“; ,Jaucia pagarba, kad iSlieka
poZymiai stipras”: , Teko visokiy Zmoniy sutikti: ir supratingy, ir ne, taciau neteko
sutikti Zmoniy, kurie, suzinoje, kad turiu nejgaly vaika, nenoréty
bendrauti“: ,Nieko blogo nepastebiu®; , teigiama“;
Teigiama “Tie, kurie yra susidlre su tokiom Seimom, Zilri teigiamai, tie, kurie
turinciy nesusidare, Zidri jvairiai“; , Tik neigaliyjy Seimos, draugijos supranta vieni
nejgalyjj kitus.”; ,Manau, kad niekada to nesupras tas, kuris to nepatirs“: ,Neturint
Teigiamas Seimoje vaiko su psichine negalia, nejmanoma suprasti tos sunkios kasdienybés®;
visuomenés ,Tie, kas turi problemy, supranta ir kitus“;
poZiuris j “Manau kad nuomonés po truputi keiciasi, tik ne visur, senoji karta
nejgaliyjy neigalius priima dar sunkiai.“; ,Ledai ,tirpsta® létai, bet nuostatos geréja
Seimas

Kaita teigiama
linkme

teigiama linkme*; ,,PoZidris kuo toliau tuo labiau keiciasi j gerg puse”;
,Anksciau tos nuostatos buvo neigiamos ir buvo iSkreiptas pozidris j
nejgaliuosius ir jy Seimy narius, dabar po mazu viskas keiciasi j gerajg puse,
todél ir pozilris, manau, palankus, daug geros informacijos is televizijos,
laikrasCiy apie uZsienyje gyvenanacius nejgaliuosius ir jy artimuosius, todél
teigiamumo jy atzvilgiu daugiau”; ,Pastaruoju metu teigiamas poZzilris
vyrauja, nes yra daugiau galimybiy Zmogui su negalia integruotis j socialinio
gyvenimo erdves”:

Neutralus arba
ambivalentiskas
visuomenés
poziuris
nejgaliyjy
Seimas

Kity nuomoné
néra
reikSminga

“Dabar man Zmoniy nuomoné nebesvarbu.”; ,,Svetimi Zmonés man néra

tokie svarbds, jy nuomoné mus retai jaudina.”; ,Per daug nesigilinu j kity

nuomone”: ,,Man jy nuomoné jtakos nedaro”; ,, Jvairi. Kaip jie nori, taip
galvoja, man jy nuomoné nejdomi. Cia mano béda, o ne jy“:

Skirtingas
poziuris j tam
tikrg negalia

“Man atrodo, kad teigiamas poZidris. Juk vaikas protingas.“; , Zitrint, kokia

negalia. Pvz., fiziné negalia sutinkama palankiai, psisichiné- sunki, deja, ne,

nes Sie yra sunkiai nusakomi, lengva - normaliai, nes mato, kad nuotaikos
kinta tik nevartojant vaisty ar piknaudZiaujant savo padétimi“; ,Viskas
priklauso nuo to, kokia negalia, ar labai matoma iSoriskai“; ,Dabar, kai
mano vaiko negalios iSoriskai beveik nesimato, tai mazai kas ir atkreipia
démes;j, taip pat aplinkiniy nuomoné geresné”; ,,Priklauso nuo Zmogaus
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Nejvardinti

negalios. Pastebéjau, kad aplinkiniai vengia Seimy, kuriose yra psichikos
negalig turinciy Seimos nariy,”;

Neigiamas
visuomenés
poziuris
nejgaliyjy
Seimas

neigiami
poZymiai

“Zmoniy nuomoné apie nejgaliyjy $eimas yra neigiama.“; ,izmonés kai
kurie yra nesupratingi, jzalGs“; ,Nuomoneé yra prasta, iSgirstame, patiriame
savo kailiu“: ,,Mano nuomone, Zmonés neigiamai ziuri j nejgaliuosius“

Vengimas

“Zmoneés vis dar vengia ir nesupranta tokiy $eimy, tam jtakos vis dar turi is
seniau susidariusi stereotipiné nuomoné”; ,,Daug ....., mity, atsiribojimo.“;
,Kuriems nepatinka, gali ir nebendraut”; , Vengia bendrauti”;,Vengia

Seimy, kuriose yra psichikos negalig turinciy Seimos nariy*;

Abejingumas

Informacijos ir

“Zmonéms yra tolimos nejgaliyjy problemos*; ,Man atrodo, kad kiekvienas
ripinasi savimi ir jam néra svarbu, kaip tu gyveni.“; ,Zmonés nekreipia
démesio, nes juos domina paciy problemos.”; ,Visiskas nesidoméjimas, nes

jy tai nelie¢ia”; ,Visuomené abejinga“;

bendravimo su
tokia Seima
stoka

“Daznai pasimetimas, nezinojimas, kaip reaguoti.”; ,Truksta info ir gery

Sirdziy“; ,,Sunku Zmonéms bendrauti su tokiomis Seimomis, neprate jie.”;

,Jie daug ko nezino, triksta savisvietos”; “Daznai tiesiog nezZino, k3
pasakyti, sutrinka®; ,Nemoka su tokiais Zzmonémis bendrauti.”;

Padidintas
doméjimasis
Seima

“Labai domisi jy gyvenimais“; ,,Nuzidrinéja“; , Yra ir tokiy, kurie nejstengia
praeiti nepasizitréje arba nepaklause "kas jam"?“; ,,,Skaudu yra, kai gatvése
nulydimi zvilgsniai“; ,....Spokso.“; ,,Pradeda klausinéti, kodél taip atsitiko
ir pan.”; ,Pradzioje ligos Siek tiek vargino Zzmoniy smalsumas, nuostaba,
daug klausimy - i$ kur liga, kokios priezastys..”;

Negalios
baimé

“....Bijo. Esu tai patyrusi, kadangi mano vaikui 21 metai, tai per tiek laiko

esu prie visko jpratusi.”; ,Bijo”; ,Bijo nejgaliyjy, jei negalia iSreiksta fiziskai,

ar akivaizdus psichikos ar intelekto sutrikimai®; ,,...Baimé....“; , Tokiy Zmoniy
vengia ir netgi bijo”:

Nuvertinimas

“Mano, kad jie alkoholikai ir asocialls”:” “DaZniausiai manoma, kad neigalus
asmuo yra asocialioje Seimoje.”; ,Visuomené vis dar kreivai Zitri“;
,Antrardsiai Zmonés, manau, nes dar misy visuomené nebrandi :)“;
»Neigiama, nes daugelis mano, kad nejgalus vaikas gimsta probleminéje
$eimoje”; “Seimas, kuriose yra nejgalus, vertina kaip nereikalingas ir
nenaudingas visuomenei.”:

Tapatinimas su
finansine
parama

Tolerancijos

“Jauciuosi tarsi buciau uzkrauta valstybei“; ,Rapi kiek pinigy gaunama uz
negalia...“; ,,Galvoja, kad yra dykaduoniai ir gauna pasalpa”“; ,jie galvoja,
kad mes iSlaikytiniai, nes norim pasalpy”; , Yra slyks¢iy Zmoniy, kurie
Saiposi, kad uz grupe gauni kelis grasius, kuriy geriau negauti, mums reikia
regincios dukrelés, kuri labai grazi“;

stoka

“...Néra toreantiskumo kitokiems®; ,,NeuZjaucianti.”; ,Daug nesupratimo®;
,Visuomenéje triksta tolerancijos ir supratimo®; ,,Daugumai sunku
integruotis j visuomene dél kity Zmoniy poZitrio j nejgalyjj“;

Kaltinimas

“Jie dazniausiai net nesigilina, o pasmerkia“; ,Zidri kaip j Dievo bausme*;
,Tu ir tokia bdsi, tarsi vaikas augo ir taip atsirado, kai neklausé.”; ,Taip ir
reikia, matyt, kazkuo nusikalto”; ,Patys kalti“;

Apkalbos,
replikos

“Apkalbinéja“; ,Komentarai, kurie rézia Sirdj, norisi rékti, klykti kodél jas
taip darot, kas jlsy praso komentuoti, ir taip skaudu yra, o dar

aplinkiniai....“; ,Daugumos apkalbos.”; ,,Akyse uZjaucia, uz akiy apkalba“;

“Zmonés per daug ZiaurQs, kad suprasty kity Zmoniy skausma, i$ to dar
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pasisaipo”;

5 lentelé. Nejgaliojo artimuyjy socialinis tinklas, palaikantis respondentus moraliai.

Kategorija Subkategorija Jrodantys teiginiai
“Tik Seimos nariai“; ,,Palaiko vyras, sesuo. Taip pat ir jiems iSsipasakoti
Seimos nariai galiu.“; ,Seimos nariai“; ,Nebent i$skirtiniais atvejais $eimos nariams*;
,Vyras ir dukra palaiko mane“:
Draugai “Geriausiai draugei”: ,,Draugams”; , Turiu labai gerg drauge -
Nejgaliojo bendradarbe”; , Keletas draugy“: ,Kelios mano draugés“:
artimuyjy Néra palaikymo | “AS neiSsipasakoju niekam.”; , I1Ssipasakoti, atsiverti visiskai neturiu kam.“;

socialinis tinklas

»,Niekam...”; ,,Bent asmeniskai sunkig minute as save palaikau”; , Niekas
nepalaiko, niekam ir neiSsipasakoju.”:

Giminés

“Teta ir kartais mociuté”; ,,Giminéms”; ,Palaiko vyro tévai“; ,Giminés”;
,Dukterécia“;

Likimo draugai

“Draugé, kuri turi dukrg su negalia”; ,,Mes bendraujame su tokio pat likimo
Seimomis”; ,, Dalyvaujame nejgaliyjy draugijose”; ,, Draugai, kurie Seimoje
turi Zzmogy su negalia.”; ,Bendro likimo draugams.”;

Dievas “Sunkiomis minutémis meldziuosi, ir tai man padeda.”; ,Dievui“; ,,Malda“;
»Meditacija gamtoje”; , Tikéjimas“;
Mylimasis “Sirdies draugas”; ,,Mylimam Zmogui“; ,Savo antrajai pusei“; , Artimasis

Zmogus”; ,,Mano mylimas Zzmogus*;

6 lentelé. Nejgaliojo artimyjy pageidautinos paslaugos.

Kategorija

Subkategorija

Jrodantys teiginiai

Nejgaliojo
artimuyjy
pageidautinos
paslaugos

Nejgaliojo
slauga, globa

“Savaitgalio prieZitra”: “triksta paslaugos ilgesnei slaugai. Pvz., vakarais,
savaitgaliais, vasaros metu”; “Saugi, atsakinga, kvalifikuota slauga-
priezilra reikalui esant iSvykti, gultis j ligonine, ar Siaip papramogauti, bet
kuriuo paros metu. Neturiu kam ir su kuo palikti nejgaliojo reikalui esant.
Net sergant ir neturint jégy turiu rGpintis visiskos negalés Zmogumi.”;
“Naktinés slaugés mano darbo metu”; “Trumpalaikés prieZidros, gydantis
ligoninéje, esant blatinumui trumpam iSvykti ir t.t.”;

Psichologiné
pagalba

“Pirmiausia, psichologinés pagalbos “; “Neigaliojo artimiesiems pirmiausia
reikalinga psichologo pagalba. Nes nerimas, jtampa,aplinkiniy reakcija ir
t.t. pirmiausia Zmogui trenkia per nervus, o véliau eina ir fizinés ligos “;

“Psichologiné pagalba”; “Psichologiné pagalba”; ,Psichologo pagalbos
sveikiems”;

Orientuoty j

“Nejgaliojo parvezimas j namus”; “Pageidauciau logopedo ,
kineziterapeuto ir visy kity specialisty, kad atvykty j namus, o nereikéty

nejgalyjj tampyti iS vienos vietosj kitg “; Didesnio uZimtumo nejgaliajam”;
“Nejgaliojo nuvezimas j jstaigy”; “Mokyklos kurciajam pagal gyvenamg
vietg, pavézéjimo j mokykla, kad vaiko nereikty palikti savaitémis
bendrabutyje”;
Gerinanciy “Gydytojo konsultacijy ir sanatorinio gydymo “; “Sanatorijos”; “Geros
sveikata gydymo kokybés”; “Reabilitaciniy procediry”; “Daugiau procediry, ypac
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manksty, jos reikalingos kasdien”;

Informacijos
apie paslaugas

,Informacijos, visy pirma, nes jos niekur negaunam, reik ieskot patiems.”;
n, u

“Informacijos”; “Konsultacijy”; “Daugiau informacijos”; “Neturiu
informacijos apie jokig pagalbg, o pagalbos reikty daug.”;

Materialinés
paramos

“Automobilio”; “Kad ateityje baty mazesni mokesciai pagal pajamas”;
“Finansinés paramos”; “Materialinés, tada daug kas bty prieinama”;
“Pinigy”;

Soc. darbuotojo
neformalaus

“Soc. darbuotojy apsilankymy namuose arba skambuciy telefonu”;
“Noréciau, kad socialiniai darbuotojai tapty Seimos draugais ir jungty

bendravimo tokias $eimas j viena birj.“; ,Zmogiskumo, grazaus bendradarbiavimo.“;
»,Palaikymo*; ,Moralinio palaikymo“;
“Buty gerai kazkokie persikvalifikavimo kursai, kad galétum prisitaikyti
Kursy darbg pagal esamg situacijg, apmokymai tam tikry terapijy, arba kaip

”», u ”, u

ugdyti ir lavinti nejgaly Zzmogy namie “; “Paskaity”; “kursy”; “Kursy,

”, u

seminary, kad suteikti nors minimaliy Ziniy”; “Reikia seminary”;

Jokios pagalbos
nesitikima

“Zinau, kad niekas to nepadarys”; “Jokiy, nes ir taip nieko negaunam. Kur
mes gyvenam? Lietuvoje”; “Bent man nereikia jokiy”: “Kg ¢ia masy
Lietuvoj sulauksi?”; “Misy atveju, socialinio darbuotojo paslaugos dar
néra batinos”;
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