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PADEKA

Nuosirdziai dékoju mokslinei vadovei prof. dr. Agotai Giedrei RaiSienei uz kryptingg
mokslinj vadovavimg, konstruktyvias pastabas, metodologine pagalbg ir nuolatinj palai-
kymag rengiant disertacijg.

Dékoju Mykolo Romerio universiteto akademinei bendruomenei ir per doktorantii-
ros studijas sutiktiems déstytojams bei tyréjams uz sudarytas galimybes tobulinti moks-
lines kompetencijas ir gilinti disertacijos tematikos Zinias.

Esu dékinga institucijoms ir organizacijoms, kurios bendradarbiavo atliekant tyrimg,
suteiké prieigg prie informacijos ir prisidéjo prie paslaugy vaikus su negalia auginan-
tiems tévams sistemos valdymo analizes.

Ypatingg padékg reiskiu tyrime dalyvavusiems tévams, auginantiems vaikus su ne-
galia, uz skirtg laikg, atvirumgq ir pasidalijimg patirtimi. Jy jZvalgos buvo esmines sie-
kiant atskleisti paslaugy sistemos valdymo pokyciy poreikj.

Taip pat dékoju visiems, kurie vienaip ar kitaip prisidéjo prie Sio mokslinio darbo
rengimo.
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SAVOKU ZODYNELIS

Atokvépio paslauga - laikina pagalba $eimai, kai specialistai perima vaiko priezia-
r3, kad tévai galéty pailséti ar skirti laiko kitai veiklai (Zemaitaityte, 2015).

Darbo vietos islaikymas - darbuotojo gebéjimas islikti toje pacioje darbo vieto-
je ilgesnj laika, uztikrinant profesinj testinumg ir uzimtumo stabiluma, kai §j proce-
sg palaiko asmeniniai, organizaciniai ir instituciniai veiksniai, tokie kaip darbdavio
lankstumas, socialiné parama ir darbo salygy pritaikymas (Richard, Hennekam, 2021;
Stewart ir kt., 2022).

Gyvenimo gerové — asmens ir bendruomenés visapusé busena, apimanti materia-
linj saugumag, sveikatg, socialinius rysius, galimybes dalyvauti visuomenés gyvenime,
patirti pasitenkinima, uztikrinti savo ir artimyjy ateitj. Ji aprépia tiek objektyvius ro-
diklius (pajamas, darbo salygas, paslaugy prieinamuma), tiek subjektyvia gerovés pa-
tirtj (laimés, pasitenkinimo gyvenimu lygj) (Diener ir kt., 2018; Skuciene, Cesnuityté,
2018).

Igalinimas — procesas, kuriuo $eimoms suteikiamos Zinios, gebéjimai ir istekliai
spresti savo problemas savarankiskai (Zimmerman, 2000; Skuciené, 2013).

Istekliy kompensacija - procesas, kai socialinés, organizacinés ar institucinés
priemoneés atkuria arba pakei¢ia asmens prarastus iSteklius (laikg, energija, finansus ar
socialine paramg), padédamos islaikyti psichologine, ekonomine ir socialing pusiaus-
vyra (Hobfoll, 2018; Voydanoff, 2004).

Itrauktis - tévy, auginanciy vaikus (jaunuolius) su negalia, galimybé visavertiSkai
dalyvauti visuomeniniame gyvenime, jsitraukti j darbo rinkg ir aktyviai realizuoti save
jvairiose gyvenimo srityse (Booth, Ainscow, 2002; Ruskus, Daugéla, 2012).

Negalia - ilgalaikis fiziniy, protiniy, intelektiniy ar jutimo sutrikimy poveikis,
kuris gali apriboti visavertj asmens dalyvavimg visuomenéje (World Health Organi-
zation, 2001; Gudzinskiené, 2011).

NereikSmijauta (angl. social invisibility) - situacija, kai tévy ar Seimy, auginanciy
vaikus su negalia, poreikiai néra matomi ar pripazjstami politikoje, paslaugy planuose
ir bendruomenéje. Tai apima paslaugy neprieinamuma, stigmga ir socialing izoliacija
(Horton, Wright, 2019).

Palydéjimo paslauga - paslauga, kai vaikui ar $eimai su negalia suteikiamas as-
muo (palydovas), padedantis kelionése, kasdienéje veikloje, socialiniuose renginiuose,
ir taip sudaromos salygos tévams dirbti, pailséti ar dalyvauti visuomenéje (Berggren
ir kt., 2022).

Paslaugy koordinavimas — procesas, kai skirtingos institucijos, sektoriai ir paslau-
gu teikéjai veikia derindami veiksmus, kad uztikrinty nuosekly, vientisg ir vartotojui
tinkama paslaugy teikimg. Koordinavimas apima informacijos mainus, atsakomybés
pasidalijima ir paslaugy testinumg (Provan, Kenis, 2008; Bryson ir kt., 2014).

Paslaugy prieinamumas - galimybé gauti butinas socialines, $vietimo ir sveikatos
paslaugas, nepaisant klia¢iy, tokiy kaip geografiné padétis, informacijos trakumas ar
biurokratija (Gumbeleviciené, 2024).

Paslaugy sistema - struktarizuota veiklos visuma, apimanti paslaugy karima,
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teikimg ir vertinima, orientuota j klienty poreikiy tenkinimg vie$ajame sektoriuje
(Zalimiene, 2012).

Paslaugy tinkamumas - paslaugy atitiktis tikslinés grupés poreikiams, situacijai
ir kontekstui. Paslauga tinkama, kai ji reaguoja i realius vartotojy poreikius, yra priei-
nama, kultariskai ir socialiai priimtina, laiku suteikiama (The World Health Report,
2000; Gronroos, 2007; Bovaird, Loeffler, 2012).

Paslaugy valdymas - procesy, struktury ir iStekliy organizavimas, siekiant efekty-
viai teikti vie$gsias paslaugas (Zalimiené, Lazutka, 2013; Bryson ir kt., 2014).

Paslaugy veiksmingumas - galimybé uztikrinti vartotojy poreikiy tenkinimg ir
teigiamus socialinius rezultatus, atsizvelgiant i turimus i$teklius ir konteksta (Bouc-
kaert, Halligan, 2008; Osborne, Brown, 2011; Pollitt, Bouckaert, 2017). Aktyvus pas-
laugy vartotojy jtraukimas j sprendimy priémima yra batina paslaugy veiksmingumo
salyga (Bovaird, Loeftler, 2012; Bryson ir kt., 2014).

Sistemy teorija — poziuris, akcentuojantis sistemos daliy ir jy saveika su aplinka
rysius (Zidonis, 2016).

Socialinés paslaugos — paslaugos, skirtos $eimy gerovei uztikrinti ir socialinéms
problemoms spresti (Zalimiené, Lazutka, 2009).

Suinteresuotosios $alys — turintys interesa paslaugy sistemoje asmenys ar insti-
tucijos: Seimos, savivaldybés, nevyriausybinés organizacijos, politikai (Astrauskas,
2013).

Sveikatos paslaugos — medicininé pagalba, gydymas, reabilitacija, pritaikyta vai-
kams su negalia (Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymas, 1994).

Svietimo paslaugos — ugdymo paslaugos, taip pat ir specialusis ugdymas, pritaiky-
tos vaiky su negalia poreikiams (Monkevi¢iené, Meliené, 2011).

Tarpsektorinis bendradarbiavimas - koordinuotas skirtingy sektoriy ($vietimo,
sveikatos, socialinés apsaugos) darbas, siekiant uztikrinti i$samy paslaugy teikima
(Axelsson, Axelsson, 2006; Navickiené, Sumskaite, 2015).

Vaika su negalia auginantys tévai - tévai, globéjai ar kiti artimi suaugusieji, nuolat
besirtpinantys vaiko (jaunuolio) su negalia fizine, emocine, socialine gerove ir kasdie-
ne prieziara, susiduriantys su papildomais i$sukiais dél vaiko (jaunuolio) specialiyjy
poreikiy (Watson ir kt., 2012; Zemaitaityté, 2013).

Vaikas (jaunuolis) su negalia - nepilnametis ar jaunas Zmogus (iki 29 mety), ku-
rio fiziné, intelekting, psichikos ar kompleksiné negalia riboja savaranki$kumg ir lemia
nuolatinj individualiy paslaugy, prieziaros ar paramos poreikj (World Health Orga-
nization, 2011).

Veiksmingas dalyvavimas - vaikus su negalia auginanciy tévy reali galimybé sta-
biliai dirbti (arba mokytis / verslauti) ir nuosekliai dalyvauti socialiniame gyvenime,
kai instituciniy barjery (priezitros, transporto, informacijos, koordinavimo) nasta yra
minimali ir kompensuojama vieSosiomis paslaugomis (Rosenzweig ir kt., 2022; Toki¢
ir kt., 2023).

Socialinis dalyvavimas - tinkamos priemonés, parama, paslaugos, kurios padeda
auginantiems vaikus su negalia tévams dalyvauti darbo rinkoje, gauti priezitiros pas-
laugas ir mazinti atsitraukimo i§ darbo rinkos rizika, stiprinti psichosocialine gerove ir

didinti jtrauktj (Porterfield, 2002; McNally, Mannan, 2013; Bode ir kt., 2022).
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JVADAS

Temos aktualumas. 2010 m. Lietuva ratifikavo Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy
konvencijg, kuria jsipareigojo uztikrinti visy asmeny su negalia visapusiska dalyva-
vimg visuomeniniame gyvenime. Negalia apima platy fiziniy ir psichiniy sutrikimy,
kurie riboja galimybes dalyvauti vie$ajame gyvenime, spektra. Vaiko su negalia gimi-
mas paveikia visos $eimos gyvenimg. Nuolatiné vaiko prieziara daro neigiamg jtaka
tévy gyvenimo gerovei ir laisvalaikiui (Kish ir kt., 2017; Staunton ir kt., 2023; Fu ir kt.,
2023). Vienas i§ gyvenimo gerovés rodikliy yra asmens galimybé dirbti. Tai numato
ir Lietuvos Respublikos Konstitucijos 48 straipsnis, susijes su darbu. Jame nurodoma,
kad darbas - kiekvieno piliecio teisé ir pareiga. Kiekvienas zmogus turi teise laisvai pa-
sirinkti darbag ir versla, taip pat s3ziningas ir saugias darbo salygas ir gauti atlygj. Vai-
kus su negalia auginantys tévai ne$a sunkia nasta, pvz., prisiima nepaprastas riipybos
pareigas, kurios gali daryti neigiamg jtakq kitoms gyvenimo sritims ir apskritai tévy
gerovei. Tyréjy (Tokic ir kt., 2023) atliktas tyrimas parodé, kad visg ir ne visg darbo
dieng dirbantys tévai turéjo didesnj pasitenkinimo gyvenimu, sveikatos ir socialinés
paramos lygj nei nedirbantys tévai. Dél padidéjusios finansinés ir laiko nastos tévy
galimybés visapusiskai funkcionuoti visuomenéje tampa ribotos. Lietuvoje vaikus su
negalia auginancios $eimos balansuoja ties socialinio ir ekonominio i§gyvenimo riba
(Piscalkiené, Navickiené, 2019; Grigaite, Jurevi¢iaté, 2020), todél analizuoti, kokios
prielaidos sukuria nepalankig situacija ir kaip valstybé galéty padéti tokioms Seimoms,
yra svarbu ir aktualu.

Tyrimai rodo, kad plétojama paslaugy sistema neuztikrina pakankamos vaiky su
negalia ir jy $eimos nariy jtraukties, nesudaro salygy tévams derinti darbo ir $eimos
ja ivairas paslaugy sistemos trakumai. Valstybé neuztikrina visy reikalingy sveikatos
ir reabilitacijos paslaugy (ypac regionuose), todél tévai ar globéjai turi naudoti savo
isteklius, o dél paslaugy vaikams su negalia trikumo $eimos nariy galimybés dirbti
daznai buna apribotos (30 proc. mamy pasitraukia i§ darbo rinkos gimus vaikui su
negalia, dar 30 proc. - vaikui sulaukus 18 m., nes sumazéja paslaugy mastas) (Agins-
kaité, Juodkaité, 2024). Vaikui su negalia tapus pilnameciu, jis negali gauti $vietimo
sistemos paslaugy, o tai turi jtakos tévy situacijai, todél galimybés dirbti augant vaikui
su negalia sunkéja. Nors vaikas su negalia ir gauna paslaugas, pvz., reabilitacijos, $vie-
timo ar socialines, daznu atveju jis pats savimi pasirapinti negali, todél tévai tampa
nuolatiniais vaiko su negalia asistentais. Cia aktualus ir ly¢iy lygybés klausimas - di-
desné vaiko priezitiros nasta tenka moterims (vaiko motinoms). Taigi galima kalbéti
apie sistemines paslaugy planavimo, organizavimo ir jgyvendinimo problemas. Sti-
presnis tévy gebéjimas isreiksti poreikius ugdo didesnj tévy savaranki$kumg ir suvo-
kima, kokia yra ta paslaugy sistema (Huus ir kt., 2017). Apie sunkumus augindamos
vaikus su negalia §eimos pasakoja asmenis su negalia vienijanciose nevyriausybinése
organizacijose, taciau platesnio masto moksliniy tyrimy, kurie leisty jvertinti valstybés
paslaugy sistemos valdymo privalumus ir trakumus Lietuvoje, néra. Uzsienio $alyse
paslaugy valdymo tyrimai atliekami periodi$kai (Pasi, Misuraca, 2020; Nordesjo, 2020;
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Cantillon ir kt., 2021). Salys taiko skirtingus konkrecios $alies poreikiams priderintus
paslaugy valdymo modelius (Giimiiscil ir kt., 2021, Friedlander ir kt., 2021).

Paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams sistemoje keliamas tikslas orga-
nizacijoms gerinti paslaugy prieinamumg atliepiant paslaugos gavéjo poreikius. Ty-
réjai (Pestoft, 2021) mano, kad svarbu tinkamai apibréZti vartotojy ir paslaugy teikéjy
saveika. Paslaugos yra tarpsektoriniai procesai, todél ¢ia svarbus visy su paslaugomis
susijusiy subjekty bendradarbiavimas. Sistemos paslaugy klientai ir teikéjai susije
bendradarbiavimo, kuriam paprastai vadovauja viesojo sektoriaus organizacija, rysiais
(Bianchi ir kt., 2021). Mokslininkai (Scott, Merton, 2021) pazymi, kad vadybiniu as-
pektu bendradarbiavimas yra sudétingas procesas, galintis atnesti nesékmiy, taciau
daznu atveju tai esanti vienintelé galimybé spresti tarpinstitucines problemas. Bendra-
darbiavimo problemas lemia dalyvaujanciy suinteresuotyjy $aliy jvairové ir tinkamy
modeliy stoka (Bianchi ir kt., 2021).

Mokslininkai, tyrinéjantys organizacijy valdyma, pazymi subjekty nesusikalbé-
jima ir laiko ji vienais i§ daZniausiai pasitaikanc¢iy bendradarbiavimo trukdziy. To-
kiam nesusikalbéjimui pagrindg duoda individualas asmeny poreikiai, reikalaujantys
profesionalios organizacinés sistemos (Petrescu, 2019). Seimoms, turinios didesniy
poreikiy, gali kilti nemazai problemy, kuriy taip lengvai nei$spresi, kartais tam reikia
nestandartiniy sprendimy (Giimiiscii ir kt., 2020). Svedijoje siekiama, kad paslaugos
baty teikiamos sistemingai, nuolat plétojamos ir vertinamos, nustatant ai$kius struk-
tarinius procesus, tvarkg nuo paslaugos suteikimo pradzios ir pabaigos patenkinat
kliento poreikius (Nordesjd, 2020). Svedijos patirtis rodo, kad intervencijos, kurios
yra nukreiptos i vaiko ar Seimos gerove, turi teigiamg poveikj, ta¢iau ilgalaikéje pers-
pektyvoje jis mazéja, tam reikia nuoseklumo ir periodiskumo (Giimiiscii ir kt., 2020).
Siaurés Salys labiau pabrézia jgalinamosios politikos (angl. enabling policies) modelj,
kai teikiant paslaugas orientuojamasi i ilgalaike perspektyva (Cantillon ir kt., 2021).

Temos istirtumas. Mokslinéje literatiiroje, kurioje kalbama apie paslaugy sistemos
$eimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia, valdyma, dazniausiai uZsimenama apie po-
Ziarj i tokios $eimos poreikius (Soresi ir kt., 2007; Parish ir kt., 2008; Resch ir kt., 2012;
Young ir kt., 2020; Hu, 2022; Park, Lee, 2022; Barak ir kt., 2022; Miller ir kt., 2022).
Mokslininky tyrimy laukas apima ir kompleksinés pagalbos svarbg $eimoms, augi-
nancioms vaikus su negalia (McConnell ir kt., 2015; Rigles, 2019; Stefanidis, Strogilos,
2020; McConkey, 2021; Bourke-Taylor ir kt., 2021). Tokio pobudzZio darbuose apta-
riamos ir paslaugos, atliepiancios individualius poreikius. Analizuojami dalyvavimo
visuomeniniame gyvenime aspektai ir sgsajos su $eimos gyvenimo kokybe (Zechella ir
kt., 2016; Brown ir kt., 2017; Dizdarevic ir kt., 2020; Russell ir kt., 2021; Chastang ir kt.,
2022; Savari ir kt., 2023; Staunton ir kt., 2023; Fu ir kt., 2023), taip pat darbo jtraukties
aspektai (Rosenzweig, ir kt., 2022; Hsu, Deng, ir Cheng, 2023; Stefanidis ir kt., 2023;
Aim ir kt., 2024).

Mokslininkai (Grénroos, 2018; Paton ir kt., 2021; Engen ir kt., 2021; ir kt.) savo dar-
buose analizuoja paslaugy teikéjy ir kity subjekty saveika. VieSojo sektoriaus paslau-
gos turéty buti labiau orientuotos j pilie¢iy poreikius. Rose ir kt. (2015) mano, kad pas-
laugy kokybé siejama su vyraujanc¢iomis organizacinémis vertybinémis pozicijomis:
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profesionalumu, veiksmingumu, aptarnavimu ir jsitraukimu. Kiti mokslininkai teigia,
kad pastangos gerinti paZeidziamy visuomenés grupiy gyvenimo salygas yra labiau
politinis pasirinkimas (Rogers, 2021; Enli, Syvertsen, 2020). Tam reikia nuodugnesniy
tyrimy, kad buty galima nustatyti paslaugos organizavimo, teikimo ir vaikus su negalia
auginandiy tévy poreikio tenkinimo aspektus. Vis délto tyréjai (Galan ir kt., 2020) tvir-
tina, kad valdzios institucijos i$lieka atsakingos uz paslaugy valdymag, iStekliy paskirs-
tyma ir pagalbos priemoniy numatyma. Mokslininky diskusijos objektu tampa politi-
né atsakomybé nacionaliniu, regioniniu ar savivaldos lygiu (Rose ir kt., 2018; Mosley
ir kt., 2019; Galan ir kt., 2020). Bet tam reikalingi ir i$samas tyrimai, kurie padéty
i$siaiskinti atsakomybe formuojant socialinés politikos priemones. Politikai, dalyvau-
dami rinkimy kampanijose, nurodo, kaip reikéty tobulinti socialine sritj, ta¢iau reali
situacija i§ry$kéja vyriausybéms skirstant finansavimo prioritetus ir numatant 1ésas
biudzete (Yang, 2020). Pavyzdziui, dél nuolatiniy socialiniy i$laidy mazinimo Ispani-
jos socialiniy paslaugy sistema ima strigti (Galan ir kt., 2020). O Vokietijoje plétojama
jgalinamojo modelio idéja ir atsakomybé uz paslaugy teikima padalijama skirtingais
lygmenimis (Friedldnder ir kt., 2021). Dél tokio sisteminio paslaugy valdymo modelio
atsiranda vie$yjy ir privaciy veikéjy tinklas, paremtas finansiniu tvarumu ir tinkama
paslaugy kokybe.

Paslaugy auginantiems vaikus su negalia tévams sistema Lietuvoje tyrinéjama fra-
gmenti$kai, paprastai analizuojamas paslaugy prieinamumas, jy turinj ir finansavimo
galimybés, vertinamas pagalbos poreikis tokius vaikus auginantiems tévams (Grigaité,
Jureviciate, 2020; Pisc¢alkiené, Navickiené, 2019). Darbo ir darbo vietos islaikymo ga-
limybés paslaugy auginantiems vaikus su negalia tévams prieinamumo kontekste néra
tyrinéta. Lietuvos teisiné bazé i§ dalies uztikrina pagalbg tévams, auginantiems tokius
vaikus. Pavyzdziui, Darbo kodeksas reglamentuoja teise { nemokama laisva laika Sei-
mos poreikiams, ne visg darbo laikg, nuotolinj darba, lanksty ir individualy darbo
laiko rezimg, darbo sutarciy jvairove. Visa tai jteisinta Darbo inspekcijos, Socialinés
apsaugos ir darbo ministerijos bei kituose darbuotojus ginanciuose teisés dokumen-
tuose. Nuo 2024 m. jsigaliojo Lietuvos Respublikos asmens su negalia teisiy apsaugos
pagrindy jstatymo pataisos, kurios numato, kad darbuotojai su negalia valstybés ir
savivaldybés jstaigose, jy valdomose jmonése turés sudaryti bent 5 proc. viso perso-
nalo. Tuo galéty pasinaudoti ir vaikus su negalia auginantys tévai. Tac¢iau jdarbinant
tévus, kurie augina vaikus su negalia, néra numatytos mokesciy lengvatos, patrauklios
organizacijoms, sprendzian¢ioms zmoniy su negalia jdarbinima. Vis délto nei $ie
pagrindiniai teisés dokumentai, nei kiti, reguliuojantys darbo santykius ir paslaugas
$eimai, nepadeda spresti tévy darbo, darbo vietos iSlaikymo ir vaiko prieZiaros suderi-
namumo klausimo. Si darbuotojy grupé vertinama kaip pasyvi paramos gavéja, uzuot
tapusi vertés kiiréja visuomenéje. Nors nagrinéjami paslaugy prieinamumo ir Seimy
geroveés klausimai, stokojama kompleksiniy tyrimy, analizuojanciy socialiniy, sveika-
tos ir §vietimo paslaugy sistemos valdymga kaip integruota, tarpsistemine struktarg bei
jo poveikj tévy darbo ir socialiniam dalyvavimui, todél paslaugy sistemos valdymo
tobulinimo kryptys i$lieka nepakankamai pagristos.
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Moksliné problema formuluojama klausimu: kaip turi buti tobulinamas sociali-
niy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos valdymas, kad jis realiai sudaryty salygas
vaikus su negalia auginantiems tévams veiksmingai derinti vaiko priezitira, darba ir
dalyvavima socialiniame gyvenime?

Ginamieji tyrimo teiginiai:

1. Vaikus su negalia auginanciy tévy galimybés dalyvauti darbo rinkoje ir sociali-
niame gyvenime yra tiesiogiai susijusios su paslaugy sistemos valdymo sociali-
niy, sveikatos ir §vietimo sektoriy koordinavimo lygiu.

2. Paslaugy prieinamumas ir tinkamumas Seimos situacijai veikia ne tik paslaugy
naudojimo intensyvumag, bet ir tévy gebéjima islaikyti ilgalaikj dalyvavima dar-
bo rinkoje ir socialinéje aplinkoje.

3. Tévy jtraukimas i paslaugy planavimo ir sprendimy priémimo procesus stipri-
na paslaugy sistemos veiksmingumg ir didina jos teigiama poveikj tévy gyve-
nimo gerovei.

Objektas - socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy Seimoms, auginancioms vai-

kus su negalia, sistemos valdymas.

Tikslas - teoriniais ir empiriniais tyrimais jvertinti valstybés teikiamy paslaugy
vaikus su negalia auginantiems tévams sistemos valdymo poky¢iy poreikj, remiantis
paslaugy prieinamumo, veiksmingumo, tinkamumo, koordinavimo ir poveikio tévy
socialiniame dalyvavimui kriterijais.

Siekiant iskelto tikslo, disertacijoje sprendziami uzdaviniai:

1. Teoriskai pagristi socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos valdymo
reik§me vaikus su negalia auginanciy tévy darbo, $eimos ir socialinio dalyva-
vimo kontekste.

2. I8analizuoti paslaugy sistemos valdymo elementus (prieinamuma, tinkamuma,
koordinavima, veiksminguma) ir jy tarpusavio sgsajas.

3. Empiriskai jvertinti, kaip paslaugy sistemos valdymo sprendimai veikia tévy
galimybes derinti darbg, vaiko priezitrg ir socialinj gyvenima.

4. Nustatyti pagrindines paslaugy sistemos valdymo spragas ir veiksnius, ribojan-
¢ius tévy dalyvavima darbo rinkoje ir socialiniame gyvenime.

5. Pasitlyti paslaugy sistemos valdymo tobulinimo kryptis, grindZiamas nustaty-
tomis spragomis ir ribojanciais veiksniais, orientuotas j tévy jgalinimg, paslau-
gu integracija ir ilgalaikj poveikj vaikus su negalia auginanciy $eimy gerovei.

Tyrimo hipotezés:

Hipotezé H, - paslaugy sistemos valdymo koordinavimas yra susijes su tévy ga-
limybémis iglaikyti dalyvavimg darbo rinkoje — didéjant tarpsektoriniam koordinavi-
mui, didéja tévy galimybés derinti darba ir vaiko su negalia priezitira.

Hipotezé H, - paslaugy prieinamumas ir tinkamumas daro skirtingg poveikj tévy
darbo ir socialiniam dalyvavimui - geriau prieinamos ir $eimos situacijai pritaikytos
paslaugos stiprina tévy profesinj ir socialinj aktyvuma.

Hipotezé H, - tévy jtraukimas j paslaugy planavimo ir sprendimy priémimo pro-
cesus yra susijes su didesniu paslaugy sistemos veiksmingumu ir pozityvesniu jos po-
veikiu tévy gyvenimo gerovei.
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Disertacijoje taikomi $ie pagrindiniai mokslinio tyrimo metodai:

o Mokslinés literatiiros analizé; atliktas apibendrinimas identifikuojant paslaugy
valdymo modelius, etapus, procesus, ju nuoseklumg, atliepiant $eimy, augi-
nanciy vaikus su negalia, paslaugy prieinamumo, veiksmingumo, tinkamumo,
koordinavimo ir socialinio dalyvavimo kriterijus.

o Antriniy duomeny bei strateginiy dokumenty ir teisés akty analizé pasitelkta
siekiant jvertinti Lietuvos paslaugy sistemos valdymo nuostatas, kurios regla-
mentuoja paslaugy prieinamuma vaikus su negalia auginantiems tévams, ju
galimybes dalyvauti darbo rinkoje ir siekti profesinés karjeros.

o Anketinés apklausos pasitelktos apklausiant tévus, auginancius vaikus su nega-
lia. Tyrime taikytas anketinés apklausos metodas, siekiant surinkti duomenis i§
tévy, auginanciy vaikus su negalia. Tirlamyjy imties dydis nustatytas atsizvel-
giant | tirlamosios populiacijos dydj tyrimo metu, taikant statistinio pagrijstu-
mo kriterijus. Duomeny analizei pasitelkta statistiné duomeny analizés pro-
grama SPSS (angl. Statistical Package for the Social Sciences), leidZianti atlikti
tiek apraSomaja, tiek inferencine statistika, jvertinant respondenty atsakymy
tendencijas ir tirlamyjy kintamuyjy rysius.

o Ekspertinis tyrimas; duomenims rinkti pasitelktas pusiau strukttruoto interviu
metodas. Atliktas ekspertinis interviu, apklausti vadovai, atsakingi uz sveikatos,
$vietimo ir socialiniy paslaugy organizavima, teikimg ir sprendimy priémima.

o Pusiau struktiiruoto interviu metodas taikytas apklausiant vadovus, atsakingus
uz darbo organizavima organizacijose, kuriose dirba vaikus su negalia augi-
nantys darbuotojai, siekiant jvertinti organizacinius sprendimus ir praktikas,
susijusias su darbo ir $eimos jsipareigojimy derinimu.

Remiantis disertacinio tyrimo rezultatais, identifikuojami veiksniai, apibadinantys
socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams siste-
mos valdyma. Taip pat nustatomas $ios sistemos valdymo poky¢iy poreikis, sudarant
prielaidas gerinti paslaugy vaikus su negalia auginanc¢ioms $eimoms prieinamuma.
Disertacinio tyrimo rezultatai yra reik§émingi politikos formuotojams ir jgyvendinto-
jams, paslaugy organizatoriams, teikéjams ir vaikus su negalia auginan¢ioms $eimoms.

Darbo struktira ir apimtis. Disertacinj darbg sudaro jvadas, trys dalys, darbo
isvados, rekomendacijos ir santrauka lietuviy ir angly kalbomis.

Pirmoji dalis skirta teoriniam tyrimo pagrindimui. Joje pateikiama vaikus su nega-
lia auginanciy tévy socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos teoriné analizé.
Analizuojamos vaikus su negalia auginanciy tévy paslaugy darbo ir darbo islaikymo
galimybés paslaugy prieinamumo, tinkamumo, koordinavimo ir veiksmingumo kon-
tekste, iS$ukiai, klititys, gerosios patirtys, suformuojami paslaugy valdymo sistemos
poky¢io poreikio kriterijai.

Antrojoje dalyje pristatoma paslaugy prieinamumo, tinkamumo, koordinavimo,
veiksmingumo ir socialinio dalyvavimo vaikus su negalia auginantiems tévams tyrimo
metodologija, metodikos pagrindimas, tyrimo koncepcija ir jo organizavimo aspektai.

Treciojoje dalyje pateikiami paslaugy poreikio ir prieinamumo, tinkamumo, ko-
ordinavimo, veiksmingumo ir socialinio dalyvavimo vaikus su negalia auginantiems
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tévams tyrimo rezultatai. Analizuojami eksperty interviu duomenys, apklausos inter-
viu su tévais rezultatai ir anketinés apklausos bei interviu su vadovais, turindiai dar-
buotojy, auginanciy vaikus su negalia duomenys.
Darbo i$vadose apibendrinami teorinio ir empirinio tyrimo rezultatai, jvertinamas
socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos valdymo poky¢iy poreikis.
Rekomendacijy dalyje, remiantis tyrimo rezultatais, pateikiami sitilymai paslaugy
sistemos valdymui tobulinti.
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1. SOCIALINIU, SVEIKATOS IR SVIETIMO PASLAUGU VAIKUS
SU NEGALIA AUGINANTIEMS TEVAMS SISTEMOS VALDYMO
TEORINE ANALIZE

Sioje disertacinio darbo dalyje atliekama paslaugy sistemos sampratos ir procesy
bei turinio sri¢iy literataros analizé, pateikiama ir analizuojama paslaugy sistemos val-
dymo modeliy jvairové, jy panagumai ir skirtumai. Paslaugy sistemos valdymo struk-
tarai vizualizuoti taikomos schemos, leidziancios palyginti skirtingy pasirinkty teori-
ju struktaras ir formuojancios busimo paslaugy sistemos valdymo modelio pagrinda.
Sioje dalyje taip pat formuluojama paslaugy sistemos samprata ir jos taikymo gali-
mybeés paslaugy sistemos modeliy kontekste, nagrinéjami paslaugy sistemos valdymo
procesai. Jy pagrindu i$skiriami paslaugy sistemos valdymo vidaus ir iSorés trikdziai,
ju atsiradimo priezastys ir valdymo priemonés. Paslaugy sistemos valdymo trikdziy ir
ju valdymo priemoniy analizé leidZia jvertinti butinybe ir galimybe keisti paslaugy sis-
temos valdymo process, atsizvelgiant i specifinius organizacijy pasirengimo rodiklius,
kuriant palankia paslaugy sistemos jgyvendinimo aplinka. Nagrinéjamas ir identifi-
kuojamas veiksmingas socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy sistemos valdymas
teoriniame kontekste.

1.1. Paslaugy sistemos samprata

XVII-XIX a. atsirade negalios stereotipai daré jtaka asmeny su negalia ir jy arti-
muyjy gyvenimo kokybei. Dauguma asmeny, turin¢iy vystymosi ir psichikos negalia,
buvo apgyvendinti prieglaudose, reformy mokyklose ir kitose institucijose, nutolu-
siose nuo bendrosios populiacijos. Neigiami stereotipai isliko iki XXI a., jie net buvo
jsitvirting pasenusiuose medicinos modeliuose (Algood, Davis, 2019). Mokslininkai
i$skiria tris pagrindinius modelius, kurie formuoja Zmoniy su negalia pagalbos pro-
cesus: medicininj arba klinikinj, biopsichosocialinj, socialinj-interaktyvuyjj (Zr. 1 pav.).

18



1 pav. Negalios modeliai

Saltinis: sudaryta autorés pagal Goering (2015); Algood, Davis (2019); Berghs (2019); Conceptual
Models of Disability (2024)

Moksliniame diskurse aktualizuojama negalios situacijos samprata, kurioje i§ ne-
galios kaip problemos centro pereinama prie pagalbos visiems nejgalaus Zmogaus
aplinkoje esantiems asmenims. Medicininis arba klinikinis-korekcinis modelis pasi-
Zymi tuo, kad negalios prieZastis laikoma individualiu (biologiniu) defektu, kurj reikia
gydyti, koreguoti ar kompensuoti. Siame modelyje pagalba dazniausiai teikiama insti-
tucijose, o jtrauktis j visuomene pripazjstama antriniu tikslu. Ta¢iau praktika rodo, kad
vien medicininiai sprendimai, vaisty skyrimas, chirurginés proceduros ar reabilitacija
nesuteikia garantijos socialinei jtrauk¢iai (Goering, 2015). Medicininis modelis kriti-
kuojamas, siilomas normalizavimo modelio terminas, pabréziant, kad net siekiant
»hormalumo® daznai nuslepiamos struktarinés kliatys. Medicininis arba klinikinis-
korekcinis modelis pasireiskia institucionalizavimu ir gyvenimu uzdaroje aplinkoje
teikiant medicinos paslaugas. Taciau laikui bégant paaiskéjo, kad kino funkcijy atka-
rimas ir finansinés pagalbos suteikimas nei$sprendzia Zmoniy su negalia problemy ir
negarantuoja jy jtraukimo j visuomeninj gyvenima. Siame etape pagrindiniai pagalbos
zmonéms su negalia teikéjai buvo gydymo jstaigos. Tai lémé nusistovéjes poziaris, kad
negalia suvokiama kaip nukrypimas nuo normos, reikalaujantis gydymo. Pavyzdziui,
asmuo, turintis psichosocialine negalia, yra priklausomas nuo medicininés priezitros,

Biopsichosocialinis modelis integruoja medicininius, psichologinius ir socialinius
aspektus. Cia jau suvokiama, kad negalia kyla i§ kiino funkcijy, psichikos (asmeniniy
veiksniy) ir aplinkos (socialiniy, kultariniy) saveikos. Tai leidZia vertinti ne tik tai, ,ka
sukelia negalia®, bet ir ,,kokie veiksniai palaiko arba sumazina jos poveikj“ Biopsicho-
socialinis pozitiris placiai taikomas reabilitacijos, psichikos sveikatos srityje ir valdant
létines bukles, nes jis palaiko integruotg intervencija.

Socialinis-interaktyvusis modelis daznai tapatinamas su socialiniu modeliu, bet ¢ia
pabréziamas interaktyvumas, nurodant, kad negalia néra vien individo savybg¢, ji kyla
i§ tarpusavio sgveikos su socialiniais, fiziniais ir kultariniais barjerais. Todél, remian-
tis $iuo modeliu, ypa¢ akcentuojamas paslaugy prieinamumas, politikos ir socialiniy
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struktairy pokyciai (Goering, 2015). Socialinio modelio taikymas sveikatos ir socia-
liniy paslaugy kontekste aptariamas kaip budas perorientuoti prioritetus i§ gydymo
efektyvumo i prieinamumo, tinkamumo ir jsitraukimo vertinima. Akivaizdu, kad tei-
kiama medicininé pagalba nepatenkina asmens socialiniy poreikiy. Zmoniy su nega-
lia teisiy organizacijos pasisakeé prie§ medicinos modelj ir kitokig vyriausybés kontrole
Zmoniy su negalia gyvenime, jis taip pat inicijavo paslaugy sistemos pokycius (Berghs,
2019). Paslaugy sistemos modeliy evoliucija vis labiau remiasi jgalinimo pozitriu or-
ganizuojant ir teikiant paslaugas.

Norint efektyviai kurti, teikti ir valdyti paslaugas, svarbu suprasti paslaugy siste-
mos procesus. Tai padeda nustatyti tobulinimo sritis, jvertinti klienty patirt] ir uzti-
krinti sklandy jvairiy komponenty integravima, kad baty patenkinti klienty poreikiai.
Tobuléjant technologijoms ir didéjant klienty likes¢iams, organizacijos turi pritaikyti
savo paslaugy sistemas, kad islikty konkurencingos ir teikty i$skirtines paslaugas. Pas-
laugy sistemos procesy esmé ta, kad siekiama sukurti modelj, kuris apima jvairius
elementus ir sgveikas, susijusias su paslaugos teikimu klientams. Tai budas suprasti
ir analizuoti j paslaugas orientuotos organizacijos komponentus ir rysius. Sis proce-
sas aktualus viesojo sektoriaus, pavyzdziui, sveikatos priezitros, $vietimo ir socialiniy
paslaugy, organizacijoms, kuriose paslaugos yra pagrindiné sistemos modelio dalis.

Paslaugy sistemos valdymo modeliy evoliucija vis labiau remiasi jgalinimo (angl.
empowerment) pozitriu, paslaugos kuriamos ne tik vadovaujantis kompetencijomis ar
medicinine ekspertize, bet ir jtraukiant paslaugy gavéjus ir jy artimuosius i paslaugy
teikimo, organizavimo procesus (Osborne, Strokosch, 2013).

Norint paslaugas projektuoti, teikti ir valdyti efektyviai, batina i$manyti paslaugy
sistemos procesus. Toks i$manymas padeda nustatyti spragy vietas, optimizuoti varto-
tojo sgveikas ir sujungti jvairius sektorius, pvz., §vietimo, sveikatos ir socialinj (Sche-
dler, 2024). Tokiu budu vertinami duomeny srautai, klienty sgveikos taskai, technolo-
giju integracija, zmogiskyjy istekliy valdymas, teisiné bazé ir veiklos rezultatai. Paslau-
gu sistemy procesai — tai modelis, jungiantis jvairius elementus (teikéjus, vartotojus,
technologijas, institucijas) per vertés kiirimo saveikas (Frost, 2017). Si koncepcija tapo
aktualesné vie$ojo sektoriaus organizacijose, kuriose paslaugos — pagrindiné veikla.
Tyrimai pabrézia, kad vieSojo sektoriaus paslaugy modeliai turi bati novatoriski, inte-
raktyvas ir orientuoti i vertés bendradarbiavima.

Valdant paslaugy sistema svarbu atliepti kliento poreikius ir tinkamai valdyti vie-
$uosius iSteklius. Valdymas apima strategija, strukturg ir praktika, visus $iuos kom-
ponentus vie$asis sektorius naudoja paslaugoms teikti. Svarbu tinkamai paskirstyti
iSteklius, bendrauti su visuomene ir reaguoti j jos poreikius. Remiantis mokslininky
jzvalgomis (Rose ir kt., 2015; Ranerupa, Henriksen, 2019; Zambetti ir kt., 2023), pa-
grindiniai paslaugy sistemos proceso komponentai apima paslaugy teikimg, paslau-
gu teikimo procesus, klienty saveikos taskus, paslaugy teikéjus, iStekliy paskirstyma,
technologijy ir inovacijy integravima, teisinj reguliavimg, Zmogiskyjy istekliy valdy-
ma, bendradarbiavima, skaidruma ir atskaitomybe, suinteresuotyjy $aliy jtraukima,
veiklos matavima ir vertinima, poreikio i$tyrima, politikos formavimg ir jgyvendini-
ma (Zr. 2 pav.).
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2 pav. Paslaugy sistemos komponentai

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Rose ir kt. (2015); Ranerupa, Henriksen (2019); Galan ir
kt. (2020); Zambrano-Gutiérrez, Avellaneda, (2022); De la Riva Agiiero (2022); Zambetti ir kt.
(2023); Mendez (2023); Bello-Gomez (2023)

Paslaugy sistemos komponenty schema grindziama pradzios ir pabaigos rysio lo-
gika (Deng ir kt., 2022) ir vieSosios politikos ciklu (Pollitt, Bouckaert, 2017). Ji iSrys-
kina ne tik paslaugy teikimo grandziy nuoseklumag, bet ir horizontalius bei i$orinius
komponentus, kurie uztikrina sistemos kokybe, inovatyvumg ir atsparuma.

Paslaugy teikimo procesai padeda atliepti individualius kliento poreikius. Veiksmy
plano sudarymas ir atsakingy asmeny jtraukimas yra svarbts zingsniai, uztikrinantys,
kad buty jvykdyta paslauga. Paslaugy sistemos procesy jgyvendinimas priklauso nuo
politiky patirties ir poziario i valstybés valdymo prioritetus, taip pat nuo kity veiksniy,
susijusiy su vie$ojo valdymo specifika (Boselie ir kt., 2019; Leisering, 2020).

Politikos formavimo ir jgyvendinimo pradinis etapas yra strategijos kirimas, skirtas
visuomeneés i§$tukiams ir tikslams spresti. Paslaugy sistema uztikrina, kad $i politika
buty paversta jgyvendinamomis programomis ir iniciatyvomis. Sveikatos, §vietimo ir
socialinés valdymo paslaugy sistemos yra atsakingos uz efektyvy istekliy paskirstymg.
Tai biudzeto, personalo ir technologijy paskirstymas skirtingoms paslaugy sritims, sie-
kiant pasiekti optimalius rezultatus. I$tekliy trakumas turi pasekmiy darbuotojams ir
placiajai visuomenei. ValdZios institucijos ir administracija yra atsakingos uz paslaugy
prieinamumg pilie¢iams (Galan ir kt., 2020). Zmogiskyjy istekliy valdymas yra svarbus
aspektas valdant personalg. Tai apima kvalifikuoto personalo jdarbinimg, mokymg ir
islaikyma, kad bity galima teikti aukstos kokybés paslaugas.

Mokslininkai (Rose ir kt., 2015; Ranerupa, Henriksenb, 2019) isskiria keturias
pagrindines paslaugy valdymo vieSajame sektoriuje vertybines pozicijas: profesio-
naluma, veiksminguma, aptarnavimg ir jsitraukima. Jos paremtos suderinamumu ir
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pritaikymu prie kliento poreikiy. Organizacijos darbuotojo kultara ir darbo etikos i3-
manymas yra pridétiné verté, kuriant tvirtus rysius su klientu (Algood, Davis, 2019).
Darbuotojo ir klienty santykiy kokybé turi jtakos jy jsitraukimui, poky¢iy motyvaci-
jai, suplanuoty tiksly aktualumui, paslaugy teikimo kokybei ir rezultatams (Andrews,
McMillan, 2013). Paslaugy sistema yra reglamentuota ir veikia pagal teisés aktuose
nustatytg tvarka.

Paslaugy teikéjais gali buti asmenys arba komandos, atsakingos uz paslaugos tei-
kimg. Pagrindinés paslaugy organizatorés ir teikéjos yra vieSosios institucijos. Vis
daugiau vie$yjy paslaugy perduodama nevyriausybiniam sektoriui arba patys vers-
lo subjektai inicijuoja paslaugy teikima (De la Riva Agiiero, 2022). Paslaugy teikimas
apima paslaugy kiirimo, jgyvendinimo ir stebéjimo procesus. Siuos veiksmus reikia
atlikti norint teikti paslauga. Siekiant patenkinti pilie¢iy ir suinteresuotyjy $aliy porei-
kius butina sgveika su klientu. Siekdamos paslaugy kokybés, pazangios organizacijos
nuolat tiria klienty poreikius. Paslaugos apima sveikatos, $vietimo ir socialinés srities
elementus.

Svarbus aspektas yra klienty sqveikos taskai, apimantys fizines vietas ir skaitmeni-
nes platformas. Fizinés vietos - tai bendruomeniy, vaiky dienos, socialiniy paslaugy
centrai ir kt. Skaitmeninés platformos, tokios kaip socialiné medija, padeda klientui
rasti informacija apie paslaugas. Tyrimai rodo, kad triiksta informacijos apie teikiamas
paslaugas ir jy prieinamumag (McConkey ir kt., 2023; Colak, Kahriman, 2023; Alam ir
kt., 2023).

Vie$osios jstaigos yra atskaitingos visuomenei. Skaidrumas ir atskaitomybé pilie-
¢iams — svarbus elementas, uztikrinantis pasitikéjima paslaugy sistema. Tvirta paslau-
gu sistema pabréZia procesy ir sprendimy priémimo skaidruma, ji leidZia pilie¢iams
suprasti, kaip naudojami istekliai ir teikiamos paslaugos. Kai kurie tyréjai (pvz., Jo-
hansson ir Liljegren, 2020) atskaitomybe ir klienty pasirinkimg laiko antraeiliais tiks-
lais, svarbuma jie teikia paslaugy efektyvumui, naSumui ir valdymo kontrolés geri-
nimui. Tadiau yra tyrimy, rodanciy, kad tokiy sistemy pasekmeés i$ tikryjy gali buti
zalingos, nes organizacijos per daug susirtipinusios savo jvaizdziu.

Technologijos ir inovacijos - jrankiai, jranga ir technologijos, kurios naudojamos
paslaugy teikimo procesui palaikyti. Vieojo sektoriaus organizacijos paslaugy siste-
mai valdyti naudoja technologijas, kad supaprastinty procesus, pagerinty duomeny
valdymga ir padaryty tuos procesus patogesnius pilie¢iams.

1.2. Paslaugy sistemos valdymo modeliai
Disertacijoje aptariami trys paslaugy sistemos valdymo modeliai: centralizuotas
paslaugy valdymo modelis; decentralizuotas modelis ir dalyvaujamasis modelis. Kie-

kvienas modelis remiasi skirtingu poziariu i vie$ajj valdyma, paslaugy organizavima
ir pilie¢iy jtraukimg (Zr. 1 lentele).
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1 lentelé. Paslaugy valdymo modeliy palyginimas

Modelis Teorinis Savybés Privalumai Trakumai
pagrindimas
Centralizuotas Biurokratinio | Paslaugos teikiamos Uztikrinamas Létas reagavimas
paslaugy valdymo | valdymo per valstybés institu- paslaugy prieina- | j individualius
modelis teorija (Max cijas (savivaldybes, mumas visiems, | $eimy poreikius.
Weber) ministerijas). nepriklausomai Tévy ir vietos
Sprendimai ir finansa- nuo gyvenamo- | bendruomeniy
vimas priklauso nuo sios vietos. jtraukimas
aukstesnés valdzios. Aiskas atsako- ribotas.
Vienodi standartai visoje | mybés lygiai
Salyje, uztikrinamas ir kontrolés
minimalus paslaugy mechanizmai.
lygis.
Decentralizuotas | Naujasis Paslaugy planavimas ir Lankstesnis Gali atsirasti
modelis vie$asis val- igyvendinimas perduo- reagavimas j skirtingy
dymas (angl. damas savivaldybéms konkrecius Seimy | regiony nely-
New Public arba vietos NVO. poreikius. gybé (priklauso
Management) | Didesné autonomija ir Gali bati lengviau | nuo savivaldybés
lankstumas. jtraukti tévus gebéjimy).
Konkurencija tarp kaip paslaugy Rizika, kad bus
paslaugy teikéjy, siekiant | vartotojus ar siekiama efekty-
kokybés ir efektyvumo. partnerius. vumo aukojant
kokybe.
Dalyvaujamasis Dalyvaujamoji | Paslaugos kuriamos kartu | Tévai tampa Reikalauja daug
modelis (angl. demokratija, su Seimomis, jtraukiant aktyvis paslaugy | laiko ir istekliy
participatory bendruomeniy | tévus i sprendimy formuotojai, ne jsitraukimui
model) igalinimo priémima. tik vartotojai. organizuoti.
teorija Aktyviai bendradarbiauja | Gali padeéti Gali kilti
vie$asis sektorius, NVO, kurti ilgalaikes, sunkumy
specialistai ir tévy tikslines ir atstovaujant
atstovai. $eimai palankias | visy grupiy
Gali bati taikomas paslaugas. interesams.
personalizuoty paslaugy
pakety modelis.

Saltinis: Corbett, Noyes (2008); McNeilly ir kt. (2017)

Centralizuotas paslaugy valdymo (angl. Centralized service management) mode-
lis remiasi biurokratinio valdymo teorija, kurig suformulavo Maxas Weberis (1864
1920). Biurokratijos struktiiriniai bruozai yra aiski valdzios hierarchija, taisykliy siste-
ma ir formalizuoti darbuotojy santykiai. Centralizuotas paslaugy valdymas - tai ben-
dra sistema, bendros funkcijos, kai viena organizacija ar institucija valdo ir jgyvendina
visg paslaugy spektra (Corbett, Noyes, 2008). Paslaugos teikiamos per valstybés ins-
titucijas, remiantis reglamentuotais dokumentais, nustatytomis teisés akty normomis,
formomis ir sudarytais strateginiais planais. Ministerijos priima teisés aktus ir tvarkas,
kuriomis savivaldybés privalo vadovautis. Paslaugy rasis, teikimo formos nustatomos
ir priimami sprendimai auk$¢iausiuoju lygmeniu. Aukstesnio lygio institucijos skiria
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finansavima paslaugoms jgyvendinti savivaldybése. Kita vertus, savivaldybés turi ir
savarankigkyjy funkcijy, taciau $io paslaugy valdymo modelio pagrindas yra pagrin-
diniai reikalavimai, kuriuos nustato auksciausiojo lygmens institucijos, todél modelis
stokoja lankstumo, atsizvelgiant j savivaldybiy savarankiskasias funkcijas, ir paramos
poreikis lieka nepatenkintas (Sapiets ir kt., 2023). Galioja vienodi standartai visoje $a-
lyje, uztikrinamas minimalus paslaugy lygis.

Sio modelio privalumai yra paslaugy prieinamumo uztikrinimas visiems, nepri-
klausomai nuo gyvenamosios vietos; tai reglamentuoja teisés aktai. Aiskas atsako-
mybés ir kontrolés mechanizmai, nusistovéjes biurokratinis valdymas yra Zinomas ir
veikia vie$ajame sektoriuje. Taciau biurokratinis vieSojo sektoriaus mechanizmas gali
apsunkinti paslaugy teikimo ir organizavimo procesa pagal kliento (vaikus su nega-
lia auginanciy tévy) poreikius (Morrison ir kt., 2023). Tam jtakos turi ir duomeny
prieinamumo kliatys, tarpinstitucinio bendradarbiavimo stoka ir poreikio nustatymo
kokybé (Flores, Sarkadi, 2024). Centralizuotas paslaugy valdymo modelis pasizymi
ribotu vaikus su negalia auginanciy tévy jtraukimu j sprendimy priémimga (Jeon ir kt.,
2025).

Decentralizuotas modelis paremtas naujuoju viesuoju valdymu (angl. New Public
Management). Paslaugy sistemos valdymo procese dalyvauja savivaldybés, jtraukia-
mos vietos bendruomenés. Paslaugy planavimas ir jgyvendinimas perduodamas sa-
vivaldybéms, tévy bendruomenéms ar nevyriausybinéms organizacijoms. Nustatyta,
kad, pavyzdziui, jtraukus tévus j $vietimo sistemg sudaromos buatinos ir pakankamos
,s3lygos“ Zemesniems ir aukstesniems jtraukties lygiams (Edstrém ir kt., 2024). Sis
modelis pasizymi didesne autonomija ir lankstumu. Paslaugy teikéjai (pvz., tévy ben-
druomeneés, nevyriausybinés organizacijos) gali uztikrinti paslauga laiku, reaguoti |
Kkliento situacija reikiamu metu pagal poreikj. Decentralizuotas paslaugy valdymo mo-
delis skatina paslaugy teikéjy konkurencija, kuria siekiama kokybés ir efektyvumo. Sis
modelis pasizymi lankstesniu reagavimu j vaikus su negalia auginanciy tévy poreikius,
tévai lengviau jtraukiami kaip paslaugy vartotojai ar partneriai j paslaugy sistemos
valdymo strukttirg. Egzistuoja ir riziky, kurios gali pasireiksti, kad bus siekiama efek-
tyvumo aukojant kokybe. Gali i§ryskéti skirtingi regiony, savivaldybés gebéjimai, skir-
tinga paslaugos teikéju kompetencija.

Dalyvaujamasis modelis (angl. participatory model) pasizymi paslaugos teikéjy ir
gavéjy partneryste. Sis modelis pabrézia vaikus su negalia auginanciy tévy gyvenimis-
kaja patirtimi gristy ziniy svarbg, kuriant ir valdant paslaugas, per kurias vaikus su
negalia auginantys tévai jtraukiami j paslaugy valdyma, pritaikant jy patirtj ir Zinias
(McNeilly ir kt., 2017). Veikiant $iam modeliui, paslaugos kuriamos kartu su tévais,
auginandiais vaikus su negalia, stengiantis tévus jtraukti i paslaugy planavimo, porei-
kio vertinimo ir sprendimy priémimo procesus (Malka, Fine, 2024; Dionisio Mestre ir
kt., 2024). Tai pabréziama Vaiky ir paaugliy dalyvavimo gairése, jose nurodoma, kad
vaiky su negalia tévai turi dalyvauti paslaugy karimo, teikimo, perzitros ir vertinimo
procesuose. Dalyvaujamieji metodai jgalina tévus, gerina paslaugy kirima ir skatina
tvirtesnius $eimy ir paslaugy teikéjy $vietimo, sveikatos ir socialiniy paslaugy srityse
santykius (UNICEEF, 2021). Isskiriami trys paslaugy sistemos valdymo modeliai (Zr. 3

pav.).
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3 pav. Paslaugy sistemos valdymo modeliai ir veikimo logika

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Corbett, Noyes (2008); McNeilly ir kt. (2017); Morrison ir kt.
(2023); Edstrom ir kt. (2024); Jeon ir kt. (2025)

Apibendrinant paslaugy sistemos valdymo modeliy teorinius aspektus, galima
i$skirti esminius momentus, kad, veikiant centralizuotam sistemos valdymo mode-
liui, sprendimai priimami nacionalinio lygmens institucijy. Decentralizuotas paslau-
gu sistemos valdymo modelis pasizymi didesniu lankstumu negu centralizuotas, t. y.
sprendimy priémimas ir funkcijos perduodamos savivaldybéms, Zemesnio lygmens
organizacijoms, esanc¢ioms arciau pilie¢iy. Dalyvaujamasis paslaugy sistemos valdy-
mo modelis i$siskiria pilie¢iy jtraukimu j sprendimy priémima. Tai aktualu vaikus su
negalia auginantiems tévams, jie gali susiburti j asociacija, bendruomene ir atstovauti
savo grupés interesams.

1.3. Saliy patirtys valdant paslaugy sistema

Moksliniame diskurse i$skiriamos $alys, kurios rapinasi pilie¢iy gerove ir skiria
didele dalj nacionaliniy pajamy socialinei politikai jgyvendinti (Dorlach, 2020). Tarp
tokiy paminétinos Svedija, Vokietija, Olandija ir kt. Siaurés Europos $alys taiko vadi-
namajj jgalinimo politikos modelj, pagal kurj socialinés i$mokos mokamos nepriklau-
somai nuo anks¢iau uzdirbty pajamy, sumokéty jmoky ar kity kriterijy (Gooby ir kt.,
2018; Nordesjo, 2020; Cantillon ir kt., 2021). Vokietijos ir Olandijos paslaugy valdymo
modeliams budingi tinklai, tvarus tarpsektorinis bendradarbiavimas, nevyriausybinio
sektoriaus jsitraukimas teikiant paslaugas ir skirtinguose valdzios lygmenyse formuo-
jama palanki socialiniy investicijy plétros politika, paremta subsidiarumo principu
(Gooby ir kt., 2018; Loefller, Arnold, 2020; Friedldnder ir kt., 2021; Jansen ir kt., 2021).

Taciau netgi gerai suplanuotos bendradarbiavimo programos gali sukelti nesékme.
Tai daznai lemia dalyvaujanciy suinteresuotyjy $aliy jvairové ir tinkamy modeliy ar
metody trakumas remti lyderyste, siekiant sustiprinti strateginj dalyvaujanciy veikéjy
mokymosi procesg, valdyti konfliktus, stiprinti pasitikéjima, siekti bendros nuomoneés,
identifikuoti ir jvertinti rezultatus (Bianchi ir kt., 2021). Aukstesniojo lygio valdzios
nedalyvavimas ir stiprus konkurencijos rezimai taip pat trukdo bendradarbiauti. Ma-
toma tendencija, kad paslaugy sistemoje siekiama daug démesio skirti pilieciy vai-
dmeniui, jy jtraukimui j paslaugy organizavimo ir teikimo procesus. Tyréjai (Pestof,
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2021) jzvelgia dviprasmiskumy ir pabrézia, kad butina aiSkiai apibrézti pilieciy vai-
dmenj paslaugy sistemoje ir santykius su valdzios institucijomis, siekiant uztikrinti
teisingg ir tinkamg jsitraukima. Svarbu pabreézti, kad pilie¢iai gali laisvai reiksti nuo-
mong ir turéti lygias galimybes atstovaudami priimamiems sprendimams.

Salys, kurioms decentralizacija nebidinga, pasizymi didesne socialine atskirtimi
(Rogers, 2021; Leisering, 2021). Paslaugy sistema vis dazniau apibudinama kaip eko-
sistema, kuri turi bendra tiksla, bet atsiriboja nuo centrinés kontrolés ar formalios
organizacijos. Pavyzdziui, Suomijos vyriausybé ragina vietos institucijas laikytis Sios
perspektyvos ir skatina eksperimentuoti (Kinder ir kt., 2021). Jungtiné Karalysté, Ny-
derlandai ir Siaurés $alys turi labiau centralizuotg valdymo sistemg ar institucionali-
zuoty paslaugy sistema vietos valdzios institucijoms. Vokietija, Pranctzija, Italija ir
Ispanija demonstruoja labiau susiskaidZiusj modelj, grindziamg savanoriskomis vietos
iniciatyvomis (Johansson, Liljegren, 2020). Vis délto pastaryjy desimtmeciy ekonomi-
niai ir visuomenés poky¢iai vis labiau kvestionuoja esamus modelius, jy taikoma vie-
$uyjy paslaugy struktarizavimg, administravima, tinkamumg, veiksmingumg ir efekty-
vuma tenkinant gyventojy poreikius (Pestoff, 2021).

Jungtiniy Valstijy paslaugy sistemoje per kelis deSimtmecius jvyko poky¢iy, tam
turéjo jtakos imlesnis vieSojo sektoriaus darbuotojy pozidris j negalig. Tai teigiamai
paveikeé vaikus su negalia auginanciy tévy gyvenimo kokybe. Poky¢iy jvyko dél tévy,
auginanciy vaikus su negalia, gynéjy reikalavimy, juy iniciatyvos pakeisti jstatymus,
kurie uztikrinty vaiko su negalia ir tévy teises (Algood, Davis, 2019). Tévy lyderysté
ir jsitraukimas, iniciatyvumas veikia paslaugy prieinamuma. Mokslininkai (Tabata-
bai, 2020) mano, kad vaiko su negalia aukléjimas yra kolektyvinis ir bendruomeninis
procesas. Kultariniai naratyvai, bendruomenés reakcija taip pat turi jtakos pagalbos ir
paramos $altiniams. Vaiky, turinc¢iy negalig, ir jy tévy diskriminacijos raiska siejama
su atviru vaiko ir jo tévy ignoravimu, perauganciu j vaiko kaip asmens nuvertinimg
(Baranauskiené, 2021). Senosios kulttros formavo pozitrj, kad vaikai su negalia yra
Dievo prakeikti, protiskai atsilik¢ arba sergantys (Mackelprang, Salsgiver, 2016). Pla-
tesnis socialinis sgmoningumas ir bendruomenés priémimas daro poveikj tévy, augi-
nanc¢iy vaikus su negalia, pozitriui j save ir vaika su negalia.

Vaikus su negalia auginantiems tévams svarbus aspektas yra paslaugy prieina-
mumas pagal individualius poreikius. Pazangesnés $alys atlieka tyrimus, jgyvendina
trumpalaikius projektus, kurie daro jtaka tévy gyvenimo kokybei, ta¢iau pati paslaugy
valdymo sistema néra i§vystyta ir tvari. Tam reikalingi nuodugnesni tyrimai ir analizé
teoriniu ir praktiniu lygmeniu.

Paramos ir priezitiros lygis vaikus su negalia auginantiems tévams jvairiose $alyse
gali labai skirtis. Analizuojant kity 3aliy praktika, ypatinga vieta uzima Siaurés 3alys
(Svedija, Norvegija, Danija, Suomija), kurios yra zinomos dél savo visapusisky sociali-
niy gerovés sistemy ir démesio vaikus su negalia auginanéiy tévy poreikiams. Siy $aliy
paslaugy prieinamumo procesas grindziamas keliais esminiais principais: individualiy
poreikiy jvertinimu, tarpinstituciniu bendradarbiavimu, nuolatine paslaugy perziara
bei Seimos ir bendruomenés jsitraukimu. Moksliniai tyrimai atskleidZia, kad paslau-
gu kokybé ir efektyvumas uztikrinami per nuosekly tarpinstitucinj koordinavimg ir
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pilie¢iy jtraukima (Nordesjo, 2020; Glimiiscii ir kt., 2020; Pestoff, 2021; Kinder ir kt.,
2021). 4 paveiksle pateikiamas Siaurés $aliy paslaugy prieinamumo procesas vaikus su
negalia auginantiems tévams atspindi bendrg logika: poreikio identifikavimas > tar-
pinstitucinis vertinimas ir planavimas - paslaugy suteikimas - nuolatinis stebéjimas
ir perzitira > $eimos ir bendruomenés jsitraukimas. Sis modelis sudarytas remiantis
minéty autoriy jZvalgomis ir leidzia konceptualizuoti Siaurés 3aliy stiprybes - inte-
gruotg paslaugy teikimg ir lankstumag, atsizvelgiant j vaiko ir tévy situacija.

4 pav. Siaurés 3aliy paslaugy prieinamumo vaikus su negalia auginantiems
tévams proceso logika

Saltinis: sudaryta autorés pagal Dorlach (2020); Gooby ir kt. (2018); Nordesjé (2020); Cantillon
ir kt. (2021); Glimiiscii ir kt. (2020); kt.

Skandinavijos Saliy praktika parodé, kad nors visose valstybése taikomas univer-
saliy paslaugy principas, jy jgyvendinimo mechanizmai skiriasi. Norvegijoje itin sti-
priai plétojama asmeninio asistento sistema, siekiant uZztikrinti $eimy savarankiskuma
(Loeffler, Arnold, 2020). Svedijoje daug démesio skiriama finansinei paramai ir $ei-
my ekonominiam stabilumui uztikrinti (Glimiiscii ir kt., 2020). Suomijoje plétojamas
jtraukusis $vietimas, jtvirtintas per Valteri kompetencijos centra, teikiantj komplek-
sine pagalba $eimoms ir mokykloms (Kinder ir kt., 2021). Danijoje daugiausia dé-
mesio skiriama jtraukiajam ugdymui stiprinti ir tarpsektorinei pagalbai (Cantillon ir
kt., 2021). Sie skirtumai rodo, kad remiantis universalia socialine politika i$laikomas
lankstumas, pritaikytas prie kiekvienos $alies kulttrinio ir institucinio konteksto.

Svedija pasizymi jtraukiuoju pozidriu j §vietimg ir socialines paslaugas. Si 3alis
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teikia tvirtg paramos sistemg vaikams su negalia ir jy tévams, jskaitant ankstyvos in-
tervencijos programas ir prieinamg sveikatos priezitirg. Svedijos patirtis rodo, kad
intervencijos, nukreiptos j vaiko ir tévy gerove, yra vertingos, taciau ilgalaikéje pers-
pektyvoje poveikis mazéja, tam reikia nuoseklumo ir periodiskumo (Giimiiscii ir kt.,
2020). Vaikus su negalia auginantys tévai gali gauti ir piniging paramag, t. y. vaiko su
negalia priezitros pasalpa ar papildomy islaidy pasalpa. Piniginés paramos dydis ko-
reliuoja su tévy pajamomis.

Norvegijoje yra tvirta ir iSplétota socialinio aprupinimo sistema, remianti $eimas,
auginandias vaikus su negalia. Sialomas platus paslaugy spektras, jskaitant finansine
pagalba, sveikatos priezitrg ir busto pritaikomuma. Atsizvelgiant j vaiko su negalia
poreikius, Norvegijoje skiriamas asmeninis asistentas. Jeigu vaiko negalia sunki, asme-
ninis asistentas skiriamas visg para septynias dienas per savaite. Asmeninio asistento
paslauga finansuojama valstybés biudzeto 1éSomis. Galimos ir papildomos alternaty-
vos, pavyzdziui, asmeninis asistentas, uzmezges rysj su tévais, gali pasiimti savaitgaliui
i savo namus vaikg su negalia ir taip suteikti tévams atokvépj nuo jo priezitros. Nor-
vegijoje praktikuojama ir paramos kontakto paslauga, kai asmuo asistuoja ir palydi
Zmogy i socialines vietas, t. y. kino teatra, muziejy ir kt.

Danija ir Suomija daug démesio skiria jtraukiojo ir specialiojo ugdymo paslaugy
teikimui vaikams su negalia. Tévai gauna finansine parama ir pagalbg priziurédami
vaikus. Suomija yra Zinoma dél savo aukstos kokybés Svietimo sistemos ir jtraukiosios
politikos. Teikiamos jvairios pagalbos paslaugos tévams, auginantiems vaikus su ne-
galia, o $vietimas kuriamas kuo labiau paremtas jtraukties prioritetu. Suomijoje veikia
specialiosios mokyklos, jos pasizymi kokybiskomis paslaugomis. Vienas i$ tokiy cen-
try yra Valteri specialioji mokykla — nacionalinis mokymosi ir konsultavimo centras,
veikiantis prie Suomijos nacionalinés $vietimo agentiros. Valteri palaiko kaimynystés
mokyklos principo jgyvendinimg. Bendradarbiaudama su vietos savivalda, mokykla
skatina ir teikia reikiamg pagalbg tévams, bendruomenei ar kitoms regione veikian-
¢ioms institucijoms. Tévams, auginantiems vaikus su negalia, paslaugos yra prieina-
mos ir jvairiapusés pagal individualius poreikius. Bendradarbiavimas padeda tiksliau
atliepti vaiko su negalia ir jo tévy poreikius, pvz., uztikrinama pavézéjimo paslauga,
esant poreikiui tévai gali vaikg palikti specialiojoje mokykloje nuo pirmadienio iki
penktadienio, kai vyksta ugdymo procesas. Si paslauga ir pagalba sitiloma, atsizvel-
giant j tévy ir vaiko su negalia situacija bei individualius poreikius.

Siaurés Salys pasizymi glaudziu ir tarpinstituciniu bendradarbiavimu. Reguliariai
organizuojami susitikimai su atsakingy institucijy atstovais, tévais ir jy metu apta-
riamas vaikui su negalia ir tévams pagalbos planas pagal individualius poreikius ei-
namuoju momentu. Suomijoje, Svedijoje, Norvegijoje ir Danijoje teikiamos reabili-
tacinés, asmeninés pagalbos, psichosocialinés, vaiky sveikatos priezitros, laikinosios
priezitros, specialiojo ugdymo paslaugos ir skiriamos pagalbinés priemonés vaikams
su negalia ir jy tévams (Zr. 2 lentele).
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2 lentelé. Paslaugos, teikiamos vaikams su negalia ir jy tévams Suomijoje, Svedijoje,
Norvegijoje ir Danijoje

Paslauga Sveikatos prieziiiros | Svietimo jstaigos Socialines paslaugas
istaigos teikiancios institucijos

Reabilitaciné pagalba v v

Asmeniné pagalba v
Specialusis ugdymas v

Vaiky sveikatos priezitra v

Laikinoji priezitra v
Pagalbinés priemonés v v
Psichosocialiné pagalba v v v

Saltinis: sudaryta autorés pagal Nordesjo (2020); Giimiiscil ir kt. (2020); Kinder ir kt. (2021); Pestoff
(2021); Rose ir kt. (2015); Ranerupa, Henriksen (2019)

Analizuojant mokslinius $altinius i§ry$kéjo, kad paslaugos, teikiamos jvairiose $a-
lyse, skiriasi nedaug. Tiek Siaurés 3alys, tiek kitos Europos Sajungos valstybés siiilo
pana$y paslaugy spektra tévams, auginantiems vaikus su negalia. Siekiant uztikrinti
paslaugy sistemos veikimg, butina sudaryti galimybes ir uztikrinti paslaugy prieina-
mumga vaikus su negalia auginantiems tévams. Vis délto Siaurés Salys igsiskiria savo
instituciniu poziariu i klientg, sékmingu tarpsektoriniu bendradarbiavimu ir pasiti-
kéjimu gristais santykiais. Tévai, $vietimo jstaigos, socialinés institucijos, savivalda ir
kitos suinteresuotosios $alys nuolat bendrauja ir organizuoja susitikimus, kad atliepty
vaiko su negalia ir jo tévy individualius poreikius. Kaip Zinome, vaiko su negalia ir
tévy poreikiai kinta augant vaikui, keiciantis jo sveikatos buklei ir kt., todél siekiant
i8laikyti paslaugos tikslumg ir kokybe nuolat organizuojami susitikimai. Pateikiami
$aliy paslaugy sistemos bruozai (Zr. 3 lentelé).

3 lentelé. Paslaugy sistemos bruozai

Autorius (-iai) Salis Valdymo modelis Institucijy Pagrindinés
jtraukimas paslaugos
Brenna (2011) Italija Decentralizuotas, Valstybé, NVO, Ilgalaiké prieZitra,
misrus privatus sektorius socialinés
paslaugos
Rose ir kt. (2015); | Danija Vertybinis, orientuotas | Valstybé, savivalda, Socialineés,
Ranerupa, i jtrauktj bendruomené $vietimo, sveikatos
Henriksen (2019)
Nordesj6 (2020); | Svedija Centralizuotas, Valstybé, savivalda, Svietimo, socia-
Giimiiscii ir kt. pagristas aiskiomis $eimos linés, sveikatos,
(2020) procediromis intervencijos
Galan ir kt. (2020) | Ispanija Socialinés apsaugos Valstybé, savivalda Socialinés ir
modelis ekonominés
paramos
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Autorius (-iai) Salis Valdymo modelis Institucijy Pagrindinés
jtraukimas paslaugos
Jansen ir kt. Olandija Subsidiarumo Valstybé, bendruo- Socialinés,
(2021) principas mené, NVO $vietimo, sveikatos
Loeffler, Timm- Vokietija | Igalinimo ir uZztikri- Valstybé, NVO, Socialinés,
Arnold (2020); nimo modelis skirtingi valdzios $vietimo, sveikatos
Friedldnder ir kt. lygmenys
(2021)
Kinder ir kt. Suomija Ekosisteminé Valstybé, savivalda, Svietimo, sociali-
(2021) perspektyva bendruomenés nés, sveikatos
Quenum ir kt. Prancuzija | Deinstitucionalizacijos | Valstybeé, Bendruomeninés
(2023) modelis bendruomenés paslaugos,
mazinamos
institucinés
Sapiets (2023) Anglija Ankstyvyjy interven- | Valstybé, savivalda Ankstyvoji
cijy modelis pagalba, $vietimas
McConkey ir kt. Airija ] $eimg orientuotas Valstybé, bendruome- | Paslaugos vaikui ir
(2023) modelis nés Seimos Seimai

Saltinis: sudaryta autorés pagal Brenna (2011); Rose ir kt. (2015); Nordesj6 (2020); Giimiiscii ir kt. (2020);
Galan ir kt. (2020); Jansen ir kt. (2021); Loeffler, Timm-Arnold (2020); Friedldnder ir kt. (2021); Kinder ir
kt. (2021); Quenum ir kt. (2023); Sapiets (2023); McConkey ir kt. (2023)

Saliy analizé rodo, kad paslaugy sistemos veikimas priklauso nuo ekonominio ir
socialinio i$sivystymo, politiniy prioritety, pilie¢iy isitraukimo ir instituciniy verty-
biy. Siaurés $alys i$siskiria integruotais, bendruomeniskai orientuotais modeliais: Vo-
kietija ir Olandija - tinkliniu ir subsidiarumo principais; Prancazija — deinstituciona-
lizacijos kryptimi; Anglija ir Airija - ankstyvyjy intervencijy taikymu, nors pajégumai
yra riboti.

1.4. Paslaugy sistemos valdymo struktira

Valdymas apibréziamas kaip kryptingas procesas, kuriuo organizacijos telkia iste-
Kklius, planuoja, koordinuoja ir kontroliuoja veikla, siekdamos efektyviai jgyvendinti
strateginius tikslus (Robbins, Coulter, 2018). Tai dinamigka sistema, priklausoma nuo
informacijos srauty, sprendimy kokybés ir suinteresuotyjy $aliy saveikos (Mintzberg,
2009). Paslaugy valdymas - tai procesas, orientuotas j teikiamy paslaugy kokybe, var-
totojo patirt] ir vieSosios vertés karimg (Gronroos, 2007). Jis apima ne tik organizacine
struktara, bet ir visg paslaugos gyvavimo ciklg - nuo karimo ir teikimo iki vertinimo
bei nuolatinio tobulinimo (Osborne ir kt., 2013).

Veiksmingas valdymas pasizymi aiskiu tiksly nustatymu, matavimo rodikliy tai-
kymu, atsakomybés paskirstymu ir gebéjimu prisitaikyti prie kintancios aplinkos
(Kaplan, Norton, 1996). Paslaugy sistemos veiksmingumas priklauso nuo grjztamo-
jo rys$io mechanizmy ir paslaugy pritaikomumo vartotojy poreikiams (Ferlie, Lynn,
Pollitt, 2005). Tyrimai rodo, kad centralizuotas valdymas paprastai yra ne toks jautrus
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klienty poreikiams kaip partnerystés pagrindu veikiantys tinklai (Agranoff, 2006).
Todél veiksmingas paslaugy valdymas remiasi tarpinstituciniu bendradarbiavimu,
orientuotu j klientg (Pollitt, Bouckaert, 2017), o jo sékmé priklauso nuo tinklaveikos
valdymo principy taikymo (Provan, Kenis, 2008).

Lietuvos socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy valdymas islieka fragmentuotas
ir stokoja horizontalios koordinacijos (Sipavic¢iené, Stankiiniené, 2018). Savivaldybés
daznai neturi pakankamy kompetencijy integruotam paslaugy teikimui uztikrinti, o
centrinés valdZios koordinacija islieka ribota (Ramutis, Lekavic¢iené, 2020). Paslau-
gos tévams, auginantiems vaikus su negalia, teikiamos ne kaip vientisa sistema, o per
atskirus sektorius, kuriuose neretai dubliuojamos funkcijos (Zalimiené, 2017). Tar-
pinstitucinis bendradarbiavimas islieka deklaratyvus — jam truksta praktiniy jrankiy,
atsakomybés paskirstymo ir bendry tiksly (Lindqvist, Grape, 2010). Dél $iy spragy
tévai daznai priversti atlikti informacijos tarpininky tarp institucijy vaidmenj, o tai
atskleidZia sisteminio veiksmingumo trakumus (Urbanavi¢iené, 2021).

Svedijos ir Suomijos pavyzdziai rodo, kad efektyvus modelis remiasi vieno langelio
principu, koordinuota atvejo vadyba ir $eimos poreikiy vertinimu (Anttonen, Kars-
io, 2016). Integruotos paslaugy platformos, grindziamos dalyvaujamuoju planavimu,
didina vartotojy pasitenkinimg ir bendrg sistemos veiksminguma (Trygged, 2012).
Atvejo analizés pagrindu organizuotas koordinuotas valdymas mazina paslaugy du-
bliavima, stiprina bendradarbiavima ir padeda Seimoms orientuotis sistemoje (Leutz,
1999). Tuo pat metu Belgijos patirtis rodo, kad paslaugy decentralizacija, kai néra ais-
kiy prieziaros ir kokybés kontrolés mechanizmy, didina regioninius netolygumus - tai
aktualu ir Lietuvai (Vancoppenolle, Saris, 2020).

Lietuvos paslaugy valdymas vis dar grindziamas administracinio teikimo logika,
kai démesys sutelkiamas j procesa, o ne j vartotoja (Giedraitis, Raipa, 2012). Siekiant
veiksmingumo, bitina pereiti prie dalyvaujamojo valdymo, tinklaveikos ir rezultatais
gristo planavimo modeliy (Bryson ir kt., 2014). Aktyvus paslaugy vartotojy jtrau-
kimas j sprendimy priémimg tampa butina paslaugy veiksmingumo ir tinkamumo
salyga (Bovaird, Loeftler, 2012; Bryson ir kt., 2014).

Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy komitetas (2016) pazymeéjo, kad asmeny su ne-
galia organizacijos Lietuvoje vis dar néra visavertiSkai jtraukiamos j su jais susijusius
sprendimy procesus, o dalyvavimas daznai lieka formalus (CRPD/C/LTU/CO/1,
2016). Viesojo sektoriaus inovacijos, tokios kaip e. paslaugos ir vieno langelio prin-
cipas, didina prieinamumg ir mazina administracine nastg tévams (De Vries ir kt.,
2016). Situacija, kai truksta aiskiy tarpinstituciniy taisykliy, budinga pereinamosioms
sistemoms, tarp jy ir Lietuvai (Khanna, Palepu, 2010).

Veiksmingos paslaugos $§eimoms remiasi visos $eimos pozitriu (angl. whole-family
approach), apimanciu pagalbg vaikui ir tévams, jy jgalinimg ir emocine paramg (Fe-
atherstone ir kt., 2014). Ilgalaikis sistemos veiksmingumas priklauso nuo adaptyviojo
valdymo (angl. adaptive governance) principy taikymo, kai institucijos geba keisti val-
dymo modelius atsizvelgdamos j aplinkos poky¢ius ir vartotojy griztamajj rys$j (Folke
ir kt., 2005).

Valdymo proceso sudedamosios yra planavimas, organizavimas, vadovavimas ir
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kontrolé. Nors paslaugy sistemos valdymo modeliai remiasi skirtingu pozitriu i vie$ajj
valdyma, paslaugos ir tévy jtraukimas, struktaros elementai lieka panasas (zr. 5 pav.).

5 pav. Paslaugy sistemos valdymo struktiira

Saltinis: sudaryta autorés pagal Gronroos (2007); Osborne, Radnor, Nasi (2013); Provan, Kenis
(2008); Pollitt, Bouckaert (2017); Kaplan, Norton (1996); Zeithaml, Berry, Parasuraman (1996);
Bouckaert, Halligan (2008); Mulgan, Albury (2003)

Paslauga - tai pagalba Zmogui emocine, fizine ar finansine forma. Paslaugy sis-
temos valdymas reikalauja struktiros, kad sistema veikty kokybiSkai ir tikslingai
(Gronroos, 1990). Siekiant paslaugos kokybés, butina istirti poreikj, nes tai laikoma
pagrindu kuriant klientui reik§mingas paslaugas (Parasuramanir kt., 1988). Todél pir-
mas paslaugy sistemos valdymo elementas — jvertinti poreikj. Tik jvertinus paslaugos
poreikj galima organizuoti paslaugy teikimg ir tikétis kokybisko rezultato. Siekiant
organizuoti ir teikti paslaugas, turi bati nustatomas aiskus tikslas. Tiksly formulavimas
padeda telktis j rezultatus ir prisitaikyti prie skirtingy Seimy poreikiy (Osborne ir kt.,
2013). Jvertinus poreikj, galima adaptuoti paslaugg klientui pagal jo individualius po-
reikius. Tiksly nustatymas leidZia i§gryninti vaikams su negalia kokybiskas sveikatos,
$vietimo ir socialines paslaugas, taip pat suteikti tévams emocine, socialine ir praktine
pagalba. Paslaugos pritaikymas pagal vaiko su negalia ir jo tévy individualius porei-
kius yra svarbus aspektas $iai tikslinei grupei, nes skiriasi negalios tipai, vaiko amzius,
$eimos struktira, tévy finansinés ir emocinés galimybés, artimos aplinkos palaikymo
tinklas. Jtrauktis ir sprendimy priémimo demokratizavimas tampa esminiu $iuolaiki-
niy paslaugy sistemy principu (Bovaird, Loeffler, 2012).

Kitas paslaugy valdymo struktaros etapas - paskirstyti atsakomybe. Kai Zi-
nomas poreikis ir tikslas, reikia spresti, kas bus atsakingas uz paslaugos teikima.
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Organizatoriais gali buti savivaldybés, nevyriausybinés organizacijos, sveikatos, $vie-
timo, socialiniy paslaugy istaigos ar tévy bendruomenés. Cia biitinas tarpinstituci-
nis bendradarbiavimas - tai vienas pagrindiniy efektyviy viesyjy paslaugy principy
(Kickert, 2012). Vélesnis etapas — veiklos procesy valdymas. Sukarus paslaugy paketa,
bitina uztikrinti informacijos sklaida. Zinomumo didinimas padeda pasiekti tiksline
auditorijg, o individualiy $eimos plany sudarymas leidzia optimizuoti paslaugos turi-
nj. Kadangi paslaugos apima kelias sritis (sveikatos, $vietimo, socialines), butinas ko-
ordinuotas institucijy valdymas (Provan, Milward, 1995). Svarbiis paslaugy sistemos
valdymo struktaros elementai - stebésena ir kontrolé. Vartotojy pasitenkinimas yra
vienas i§ pagrindiniy paslaugos kokybés rodikliy (Zeithamlir kt., 1996). Todél svarbu
reguliariai apklausti paslaugy gavéjus, organizuoti susitikimus su tévais ir paslaugy tei-
kéjais. Tai uztikrina paslaugy atskaitomybe, tobulinimg ir inovacijas, socialinj poveikj
(Bouckaert, Halligan, 2008). Paslaugy sistemos valdymas - tai dinamiskas procesas,
reikalaujantis nuolatinio prisitaikymo ir inovacijy. Naujos paslaugos, specialisty kva-
lifikacijos kélimas ir politikos formavimas turi bati gristi empiriskai patikimais duo-
menimis ir griZtamuoju paslaugy gavéjy rysiu (Mulgan, Albury, 2003). Todél batina
nuolat atnaujinti tikslus pagal kintancius tévy ir vaiky poreikius.

Valdant paslaugy sistema, ypac reikémingas vaikus su negalia auginanciy tévy vai-
dmuo atstovaujant interesams savivaldybéje. Pavyzdziui, savivaldybé neplanuoja nau-
ju paslaugy, kol néra rastisko tévy kreipimosi. Ministerijos, atsakingos uz paslaugy
teikima, biudZetg planuoja pagal pateikta savivaldybiy poreikj. Tévy vaidmuo ir akty-
vumas reik§mingas formuojant paslaugy sistema.
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6 pav. Teorinis sistemos paslaugy modeliavimas

Saltinis: sudaryta autorés pagal Osborne, Radnor ir Nasi (2013); Provan ir Kenis (2008); Bovaird
ir Loeffler (2012); Bryson, Crosby ir Bloomberg (2014); Bouckaert ir Halligan (2008); Pollitt ir
Bouckaert (2017); Gronroos (2007); Kaplan ir Norton (1996)

Teorinis sistemos paslaugy modeliavimas grindziamas prielaida, kad paslaugy sis-
temos veiksminguma lemia keli tarpusavyje susije kintamieji: priklausomas kintamasis
- paslaugy sistemos veiksmingumas tévams, auginantiems vaikus su negalia. Jis gali
bati matuojamas tokiais rodikliais kaip tévy pasitenkinimas paslaugomis, paslaugy
pasiekimo laikas, atokvépio paslaugy valandy skaicius, paslaugy prieinamumas vieno
langelio principu, taip pat galimybé derinti darba ir vaiko prieziura; nepriklausomi
kintamieji: teisinis reglamentavimas ir standartai (pvz., Socialiniy paslaugy jstatymas,
tarptautiniai jsipareigojimai ir kt.).

Apibendrinant paslaugy sistemos valdymo struktiirg, teigtina, kad isryskéjo trys
paslaugy sistemos lygiai, t. y. individualus lygmuo, institucinis / organizacinis lygmuo ir
tarpsektorinis bendradarbiavimas, dalyvaujant vaikus su negalia auginantiems tévams.
Kiekviename i§ jy svarbus bendradarbiavimu ir pasitikéjimu grjstas rysys ir saveika.
Individualus lygmuo nulemia pozitrio ir elgesio elementus, atliekancius institucinj /
organizacinj vaidmenj, priklausomai nuo suformuoto poziirio ir kity sistemos pas-
laugy sudétiniy daliy. Sudétinémis paslaugy sistemos dalimis laikoma teisés akty re-
glamentavimas, valdymas, lyderysté, darbuotojy poziuris, o kintamaisiais — laikmecio,
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aplinkybiy veikiami sistemos elementai, pvz., individualios situacijos, krizés, nepla-
nuoti jvykiai ir kt.

1.5. Valstybés teikiamy paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams
sistema Lietuvoje

Lietuvoje veikia misrus paslaugy sistemos valdymo modelis. Jame dominuoja cen-
tralizuoto ir decentralizuoto modeliy elementai, o dalyvaujamojo modelio bruozai yra
tik vos iSvystyti. Europos Sgjunga vaikams su negalia uztikrina pagrindines gerovés
prielaidas ir akcentuoja socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy prieinamumg (Eu-
ropos Komisija, 2021). Valstybés narés gali savarankigkai nustatyti specialias sociali-
nés jtraukties priemones. Lietuva 2010 m. ratifikavo Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy
konvencijg ir ja jsipareigojo uztikrinti visy asmeny su negalia visapusiska dalyvavima
visuomeniniame gyvenime. Pagal Lietuvoje galiojancius teisés aktus, reglamentuo-
jancius socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy prieinamuma tévams, auginantiems
vaikus su negalia, galimybés gauti pagalba vaikui yra gana placios, bet menkai orien-
tuotos j pagalbos vaiko su negalia aplinka, t. y. Seimos narius, tévus (7 pav.).

7 pav. Paslaugos Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia Lietuvoje

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija
(2005); Lietuvos Respublikos $vietimo, mokslo ir sporto ministerija (2025); Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministerija (2025)

Lietuvoje vaikus su negalia auginantiems tévams pagalba teikiama socialiniy
paslaugy, sveikatos ir §vietimo srityse, kurias koordinuoja savivaldybés darbuotojai,
pagalba planuoja ir poreikj vertina Asmens su negalia teisiy agentira, o tarpinstitu-
ciniai pasitarimai ir Gerovés komisijos vyksta siekiant spresti susidariusia problema.
Seimoms, turin¢ioms didesniy poreikiy, gali kilti daugybé sunkiai i$sprendziamy
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problemy, todél gali tekti priimti nestandartizuotus greitus sprendimus. Merkio ir kt.
(2021) atlikta apklausa parodé, kad pagalbos ir paslaugy $eimai kokybé Lietuvoje Siuo
metu vertinama kol kas tik vidutinikai.

Teisés aktai reglamentuoja paslaugy prieinamuma ir paramg tévams, auginantiems
vaikus su negalia. Ta¢iau galimybés pasinaudoti paslaugomis yra ribotos ir neatliepia
individualiy poreikiy (Grigaité, Jurevic¢iaté, 2019). Juknienés ir Mockevicienés (2023)
tyrimas atskleidé, kad tévai, auginantys vaikus su negalia, daZniausiai susiduria su
kliatimis ieSkodami odontologijos klinikos ar specialisto, kuris priimty tokius paci-
entus. Gimus vaikui su negalia tévai jau nuo pirmy dieny turi reikaly su paslaugy
sistema. Pirmajame etape teikiamos sveikatos prieZiiros paslaugos. Lietuvoje sveika-
tos paslaugas teikia I, IT ir III lygio sveikatos priezitiros jstaigos. Paslaugy ir pagalbos
poreikis tévams ir vaikui su negalia yra individualus. Tai priklauso nuo vaiko negalios
rasies, tévy pozitrio ir gebéjimy. Tyrimai rodo, kad tévai negauna reikiamos informa-
cijos ar pirminés pagalbos (Grigaité, Jurevi¢iaté, 2020), todél turi iSmanyti sudétingas
sistemas, kad pasiekty vaikui reikalingus i$teklius.

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos ataskaitoje pazy-
mima, kad socialiai pazeidziamos $eimos yra linkusios visus paslaugy kokybés pa-
rametrus vertinti gerokai palankiau nei Seimos, kurios vieno ar kito socialinio pazei-
dziamumo pozymio neturi (Merkys ir kt., 2021). Nors ataskaitoje teigiama, kad tokius
rezultatus lemia paslaugy gavéjy ir teikéjy glaudesnis bendradarbiavimas su paramos
ir socialinés apsaugos sistema, taciau tam reikia nuodugnesniy tyrimy. Lietuvoje savi-
valdybése ar kity organizacijy paslaugos teikiamos tada, jeigu yra rastiskas tévy krei-
pimasis. Valstybés teikiamy paslaugy sistema Lietuvoje labiau orientuota i vaiko su
negalia poreikiy tenkinimg, ugdyma, o ne j tévy gyvenimo gerove (Zr. 8 pav.).

8 pav. Valstybés teikiamy paslaugy Lietuvoje vaikus su negalia auginantiems
tévams sistemos elementai

Saltinis: sudaryta autorés
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Mokslininkai, analizuojantys vaikus su negalia auginanciy tévy situacija, kalba apie
paslaugy trakuma, neprieinamumg ir informacijos apie paslaugas prieigy stoka. Pas-
laugy teikimas valstybéje priklauso ne tik nuo turimy finansiniy istekliy, bet ir nuo
vertybiy, kuriomis remiamasi formuojant socialine politikg ir paslaugy sistema (Frie-
dldnder ir kt., 2021). Lietuvoje socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy vaikams su
negalia ir jy tévams sritj administruoja Lietuvos Respublikos $vietimo, mokslo ir spor-
to ministerija, Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, Lietuvos
Respublikos sveikatos apsaugos ministerija, tac¢iau $iy institucijy veiksmai derinami
menkai. Koordinavimo trakumas negali neturéti jtakos paslaugy sistemos kokybei.

Savivaldybei suteikta prerogatyva organizuoti ir plésti paslaugas savo teritorijoje.
Nuo to, kokius tikslus strateginiame plane savivaldybé numato ir kokie yra biudzeto
asignavimai, priklauso paslaugy vystymas savivaldos lygmeniu. Tévai patiria sunkumy
ir jiems reikalingos individualios paslaugos. Tod¢l organizacijos turi ie$koti budy, kaip
tobulinti paslaugy sistema. Pagal teisés aktus, reglamentuojancius valstybés teikiamas
paslaugas, Lietuvoje sitilomos socialinés, sveikatos ir §vietimo paslaugos savivaldybése
turéty tenkinti vaikus su negalia auginanciy tévy poreikius.

1.5.1. Socialinés paslaugos

Lietuvoje valstybés teikiamas socialines paslaugas, kuriomis sieckiama, kad buty
kuo maziau socialinés rizikos asmenuy, ar suteikiama pagalba asmeniui arba $eimai
dél amziaus, negalios, socialinés rizikos ir t. t., reglamentuoja Socialiniy paslaugy ka-
talogas (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2023). Lietuvos
Respublikos Vyriausybé 2020 m. patvirtino 2021-2030 mety nacionalinj pazangos pla-
ng. Jame numatoma didinti Zmoniy su negalia ir jy $eimy gerove, stiprinti socialinio
aktyvumo ir socialinés atsakomybés nuostatas visuomenéje bei bendruomeniskuma
(Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2022). Numatytomis
priemonémis planuojama mazinti vaiky su negalia socialine atskirtj, $alinti socialiniy
paslaugy prieinamumo teritorinius skirtumus, stiprinti socialinj aktyvumg ir sociali-
nés atsakomybés nuostatas visuomenéje bei bendruomeniskuma ir kt. Be to, vaikus
auginantys tévai gali gauti tam tikras pinigines i$mokas, pasinaudoti kitomis Seimoms
stiprinti skirtomis paslaugomis.

Pazymeétina, kad teise gauti bazines paslaugas turi visi vaikus auginantys tévai Lie-
tuvoje, jskaitant ir tévus, auginancius vaikus su negalia (Lietuvos Respublikos socia-
linés apsaugos ir darbo ministerija, 2023). Baziniy paslaugy $eimai paketa sudaro 14
paslaugy: atviras darbas su jaunimu, pasirengimo Seimai ir tévystés jgudziy ugdymas,
vaiky dienos socialiné prieziara, ikimokyklinis ugdymas, kultariniy ir informaciniy
kompetencijy bei skaitymo rastingumo ugdymas, neformalusis vaiky $vietimas, ne-
mokama pirminé teisiné pagalba, pirminé ambulatoriné asmens sveikatos prieziara,
psichosocialiné pagalba, Seimos mediacija, §vietimo pagalba, vaiky raidos sutrikimy
ankstyvoji reabilitacija, informavimas ir konsultavimas.

I$skiriama paslaugy rasis — prevencinés socialinés paslaugos. Prevencinés sociali-
nés paslaugos teikiamos asmenims (Seimoms, bendruomenéms), siekiant stiprinti jy
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gebéjima savarankigkai ripintis savo gyvenimu ir dalyvauti visuomenés gyvenime, sti-
printi Zinias ir ugdyti jgtidZius, kad ateityje buty iSvengta galimy socialiniy problemy
ir socialinés rizikos atsiradimo. Prevencinéms socialinéms paslaugoms priskiriamos
$ios paslaugos: potencialiy socialiniy paslaugy gavéjy paieskos paslauga, kompleksinés
paslaugos Seimai, darbas su bendruomene, Seimos konferencija, atvirasis darbas su
jaunimu ir mobilusis darbas su jaunimu. Prevencinés socialinés paslaugos yra nemo-
kamos ir jas gali gauti visi asmenys ir $eimos, bendruomenés (Lietuvos Respublikos
socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2023). Uz $iy paslaugy teikima atsakingos
Salies savivaldybés. Jos turi i§siaiskinti $eimy poreikius ir uztikrinti, kad $eimos gauty
reikalingas paslaugas. Jei konkreti paslauga savivaldybéje neteikiama, savivaldybés ad-
ministracija turi organizuoti pavézéjima ir uztikrinti, kad paslauga buty suteikta kitoje
savivaldybéje (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2023).

Be to, kaip pazymima Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministeri-
jos veiklos ataskaitoje (2022), savivaldybése nuolat diegiamos naujos bendruomeninés
paslaugos. Reglamentuota laikino atokvépio paslauga tévams, transporto organizavi-
mo paslauga, kuri apima asmens palydéjima i§ namy iki transporto priemonés ir i§
jos iki tikslo objekto. Norint padéti $eimoms, patirian¢ioms sunkumy, ir jgalinti jas
savarankigkai rapintis bei tinkamai prizitréti vaikus su negalia, savivaldybése jsteig-
tos individualios prieziaros darbuotojy pareigybés (Lietuvos Respublikos socialinés
apsaugos ir darbo ministerija, 2023). 2022 mety Valstybés kontrolés audito ataskaitoje
nurodoma, kad 75 proc. (45 i§ 60) savivaldybiy neanalizuoja informacijos apie pas-
laugy vystymo poreikj tévams, kuriy vaikui nustatytas apsaugos ar pagalbos $eimai ir
vaikui poreikis. Netgi 27 proc. visy savivaldybiy neteiké dalies baziniy paslaugy vaikui
ar tévams, kurios numatytos teisés aktuose. Kaip priezastj savivaldybés jvardijo finan-
savimo stoka ir infrastruktaros trakumus (Valstybés kontrolés audito ataskaita, 2022).

Kinta mokéjimo uz socialines paslaugas sistema. Pavyzdziui, jeigu vaikas su negalia
gauna slaugos i$laidy tiksline kompensacijg ar priezitros (pagalbos) islaidy tiksline
kompensacija, uz socialine priezitrg ir dienos socialing globg jo artimieji mokes tik
nuo slaugos ar priezitros (pagalbos) islaidy tikslinés kompensacijos (iki 40 proc. slau-
gos islaidy tikslinés kompensacijos ar iki 60 proc. prieziuros (pagalbos) islaidy tiks-
linés kompensacijos), o ne nuo visy savo pajamy, kaip buvo iki pakei¢iant jstatyma.
Siekiant asmeniui (Seimai), prizitirin¢iam Zmogy su negalia, suteikti galimybe pailséti,
laikinas atokvépis jtvirtinamas kaip atskira specialioji paslauga, kuri finansuojama ne
tik i$ savivaldybiy, bet ir i$ valstybés biudZeto 1ésy, ja gali teikti ne tik socialiniy paslau-
gy istaigos, bet ir fiziniai asmenys, t. y. vaikus su negalia auginantys tévai. Siuo poky¢iu
siekiama pagerinti laikino atokvépio paslaugy prieinamuma zmones su negalia prizia-
rintiems artimiesiems (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos

ir darbo ministerija, 2024).

Pleciamas socialiniy paslaugy teikéjy ratas, socialines paslaugas galés teikti ne tik
juridiniai (socialiniy paslaugy jstaigos), bet ir fiziniai asmenys. Stiprinami ir vadovo
pareigybés reikalavimai, 5 mety kadencijos socialiniy paslaugy jstaigy vadovams bei
reikalavimai jy nepriekaistingai reputacijai (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos
ir darbo ministerija, 2024).

38



1.5.2. Sveikatos paslaugos

Sveikatos paslaugos Lietuvoje vaikus su negalia auginantiems tévams teikiamos
pagal veiklos sritis, tokias kaip asmens sveikatos priezitira, visuomenés sveikatos prie-
Zitira ir kt. Vaikus su negalia auginantiems tévams paslaugos teikiamos medicinos js-
taigose, visuomenés sveikatos biuruose ir privaciuose sektoriuose.

Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerija tvirtina strategijas, plétros
planus, kuriais siekiama uztikrinti Lietuvos gyventojams galimybe gauti visapusiskas,
prieinamas, kokybiskas ir saugias $eimos medicinos paslaugas, jskaitant ir vaikus su
negalia auginancius tévus. Vis délto Lietuvoje $eimos medicinos paslaugos yra labiau
orientuotos j sveikatos problemy sprendimg, o ne j sveikatos stiprinimg ar i§saugoji-
ma. Be to, $eimos gydytojo, odontologijos, psichikos sveikatos specialisty teikiamos
paslaugos iki $iol buvo nekoordinuojamos pacienty lygmeniu, jy teikimas ir dabar
vyksta nesistemiskai.

Situacija kei¢ia 2022 m. patvirtinta Seimy lankymo specialisty rengimo tvarka.
Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerijos veiklos ataskaitoje (2023) pa-
Zymima, kad inicijuotas Seimy lankymo modelis pasiteisino, todél planuojama $ias
paslaugas teikti kaip rutinines Seimos gydytojo komandos paslaugas, taip uztikrinant
pagalba Lietuvos vaikams, iki vaikui sukanka dveji metai. Be to, vaikus su negalia au-
ginantiems tévams reglamentuojamos papildomos asmens sveikatos prieziaros pa-
slaugos: $eimos gydytojo vizitas | namus, ambulatorinés slaugos paslaugos namuose,
kompensuojamos sauskelnés / jklotai, kitos medicinos pagalbos priemoneés, techninés
pagalbos priemonés, psichikos sveikatos slaugos paslaugos namuose, gydytojo psichi-
atro vizitas j namus, specialios odontologijos paslaugos ir medicininé reabilitacija. Sios
paslaugos teikiamos ir atitinkamose sveikatos priezitiros ir gydymo jstaigose. Pavyz-
dZiui, $eimos gydytojas, pediatras arba kiti gydytojai specialistai, nustate vaiko raidos
sutrikimg arba raidos sutrikimo rizika, gali siysti pacientus vaiky raidos sutrikimy
ankstyvosios reabilitacijos paslaugas teikiancio gydytojo konsultacijai. Ankstyvosios
reabilitacijos gydytojui nustacius poreikj vaikui gali buti teikiamos specialisty koman-
dos ambulatorinés ir (ar) stacionarinés asmens sveikatos prieziiiros paslaugos. Sios
paslaugos teikiamos vaikams iki 7 mety, o vaikams iki 4 mety - prioritetine tvarka
(VRSAR paslaugy Lietuvoje Zemélapis, 2023).

Vaikus su negalia auginantys tévai taip pat gali pasinaudoti medicininés reabilita-
cijos paslaugomis. Medicininé reabilitacija — tai kompleksinis medicininiy reabilitaci-
jos metody, pavyzdziui, kineziterapijos, ergoterapijos, klinikinio logopedo paslaugos,
ortopediniy ir techninés pagalbos priemoniy parinkimo ir pritaikymo, psichologinés
ir socialinés pagalbos, gydomojo masazo, fizioterapijos, gydymo vaistais ir dieta, pa-
cienty ir jy artimyjy mokymas (Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerija,
2008). Svarbu pazyméti, kad pasibaigus medicininei reabilitacijai tévai gauna Ziniy,
informacijos apie vaiko negalig ir prisitaikymg prie jos.

Galiausiai savivaldybése vykdoma prevenciné sveikatos prieziira. Sias paslaugas
teikia visuomenés sveikatos biurai. Sios jstaigos jgyvendina projektus, kuriais siekia-
ma gerinti vaiky fizine ir psichine sveikata, skatinti sveikg ir aktyvy gyvenimo buda,
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gerinti mitybos jprocius ir kt. (Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerijos
veiklos ataskaita, 2022). Ugdymosi jstaigose dirbantys sveikatos specialistai privalo
ypatinga démesj skirti vaikams, turintiems individualiy poreikiy.

1.5.3. Svietimo paslaugos

Kaip nurodoma Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos 24 straipsnyje, vaikai
su negalia turi teis¢ mokytis, tobulinti savo gebéjimus ir talentus. Dél negalios vaikai
negali buti $alinami i§ mokykly ar kity ugdymo jstaigy, jie turi teis¢ jgyti nemokama
privaloma pradinj arba vidurinj i$silavinimg. Nejgaliyjy teisiy konvencija pazymi, kad
mokymosi salygas bitina pritaikyti konkre¢iam vaikui su negalia, o tévai turi bati apie
tai informuoti. Taciau tévy apklausos rodo, kad sunku rasti bendrojo ugdymo moky-
kla, kurios buty pritaikytos vaikams, turintiems negalig (Raudelianaité, Gudzinskiené,
2022). Siekdami uztikrinti vaiko su negalia sékmingg funkcionavima visuomenéje,
tévai susiduria su klititimis ir sunkumais uztikrinti tinkamg vaiko jtrauktj ugdymosi
jstaigose. 2021-2030 mety nacionaliniame pazangos plane (Lietuvos Respublikos $vie-
timo, mokslo ir sporto ministerijos veiklos ataskaita, 2022) numatyti tikslai, kuriais
pabréZiamas lygiy galimybiy ir teisingumo uztikrinimas stiprinant $vietimo jtrauktj.
Vertinant kiekybiniu pozitiriu, situacija yra gera: $iuo metu apie 90 proc. specialiuo-
sius ugdymosi poreikius turin¢iy vaiky mokosi bendrose klasése ir darzeliy grupése su
bendraamziais. Ugdymo jstaigose dabar dirba daugiau kaip 7,5 tikst. §vietimo pagal-
bos specialisty ir mokytojo padéjéjy (Lietuvos Respublikos $vietimo, mokslo ir spor-
to ministerija, 2023). 2024 m. prasidéje $vietimo sistemos poky¢iai sudaro galimybe
visiems vaikams lankyti ugdymo jstaigas, t. y. visos mokyklos ir visi darzeliai privalo
priimti specialiyjy poreikiy vaikus, jei jy tévai, pasitare su specialistais, nusprendzia,
kad lankyti tokig jstaigg yra geriausias sprendimas vaikui. Taciau islieka ir specialio-
sios ugdymo jstaigos.

Analizuojant $vietimo paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams kokybés
tobulinimo sprendimus, taip pat paminétinas Jtraukties $vietimo centras. Kaip eks-
pertiné institucija, jis turi dvejopg tikslg. Pirmiausia §is centras, ieSkodamas inova-
cijy ir jas diegdamas, turi padéti $vietimo bendruomenéms kurti jtraukiojo ugdymo
strategijas ir sistemigkai jas diegti ugdymo procese, teikti metodine pagalba ugdymo
ir pedagoginés psichologinés pagalbos jstaigoms. Isimtiniais atvejais, kai reikia indi-
vidualizuoty sprendimy ar didesnio rato specialisty jsitraukimo, centras konsultuoja
individualiai mokinius, jy tévus ir mokytojus (Lietuvos Respublikos $vietimo, mokslo
ir sporto ministerija, Jtraukties $vietime plétros gairés, 2022). Pagal teisinj reglamen-
tavima, vaikus su negalia auginantys tévai turi dalyvauti teikiant visa pedagogine psi-
chologine pagalbg ir bati kaip mokyklos komandos dalis. Tévai yra svarbus asmenys,
dalyvaujantys teikiant §vietimo paslaugas vaikams su negalia.

Atlikus dokumenty, reglamentuojanciy socialiniy, $vietimo ir sveikatos paslaugy
prieinamumga vaikus su negalia auginantiems tévams, analize, matyti, kad galimybés
gauti pagalbg vaikui yra gana placios, bet menkai orientuotos i pagalba vaiko su ne-
galia Seimos nariams, tévams. Nors teisés akty ir kity dokumenty analizé rodo, kad
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Lietuvoje sudaryta visapusiska pagalba vaikams su negalia, vis délto Valstybés kontro-
lés audito ataskaitos (2022) rezultatai leidZia abejoti paslaugy sistemos veiksmingumu.

1.6. Vaikus su negalia auginanciy tévy poreikiai ir paslaugy prieinamumo
teorinis pagrindas

Paslaugy prieinamumas grindziamas keturiomis pagrindinémis dimensijomis:
fizine, finansine, informacine ir organizacine (Penchansky, Thomas, 1981). Asmens
gyvenimo kokybé ir gerové, kaip rodo WHOQOL (1997) modelis, apima Zzmogaus
sveikatg, psichologine gerove, socialinius rysius ir aplinkos veiksnius. Paslaugy priei-
namumo ir gyvenimo geroveés sasajos ypac svarbios vaikus su negalia auginantiems té-
vams, nes veiksminga paslaugy sistema gali sumazinti tévy emocinj, fizinj ir finansinj
kravj (Brown ir kt., 2017). Vaikas su negalia kei¢ia tévy gyvenimo ritmg, atsakomybe,
jsipareigojimus ir turi jtakos gyvenimo gerovés aspektams (Staunton ir kt., 2023; Fu ir
kt., 2023). Kai kurie mokslininkai vaiko su negalia gimima prilygina mirties iSgyveni-
mo stadijai. Tévams reikia laiko, emociniy ir psichologiniy i$tekliy priimti situacija.

Tyrimai rodo, kad tévai tikisi susilaukti sveiko ir gyvenime daug pasieksiancio vai-
ko, kuris pateisins jy lukes¢ius. Jiems tenka nusivilti, nes vietoj dziaugsmo jie igyvena
nezinomybe ir jauciasi sutrike. Tévai neturi Ziniy ir jgudziy, kaip pasirapinti tokiu
vaiku. Sunkumy kyla dél informacijos trikumo apie negalia, pagalbos galimybes ir jy
prieinamumg, paslaugas, vaiko prieziara ir kitus aspektus. Vaikas ir jo negalia tampa
visos $eimos prioritetu. Esant tokiai situacijai, tévai pamirsta, apleidzia save ir i§senka.
Jie atstovauja vaikams $vietimo, socialinés ar sveikatos sriciy jstaigose. Vaiko su nega-
lia ugdymas yra svarbus, bet juo negalés pasirapinti i§seke ir emociSkai pervarge tévai.
Todél $iame etape jiems reikalinga pagalba, parama ir paslaugos.

Tévus veikia ir vyraujancios visuomenéje subjektyvios normos, formuojancios in-
divido poziurj, priestaraujantj savojo ,as$" ir ,,tikrovés“ konstrukcijai. Tévai visada turi
dideliy lakes¢iy, susijusiy su vaiky tobuléjimu. Jie aktyviai dalyvauja vaiky ugdymo
procese. Lukesc¢iai ir kompensaciniai mechanizmai turi didele jtakg tévy jsivaizdavi-
mui (Huang, Lii, 2023). Tévy pozitris, pritarimas ar nepritarimas ugdymo procesui
lemia priémimo lygj. Pozitris, subjektyvi norma ir suvokiama elgesio kontrolé turi
reik$mingg teigiama poveikj tam, ar Seima pritaria silomai paslaugai.

Vyrauja socialiné norma, kad tévai turi rodyti ripestj savo vaikams, pavyzdziui,
iSkeldami vaiko poreikius auk$¢iau uz savo ir taip budami ,,gerais tévais®. Taciau Ta-
batabai (2020) tyrimas atskleidé, kad tévai laikomi ,gerais tévais®, kai jy vaikai yra
nepriklausomi ir savarankiski. Socialinés normos visuomenéje tévus pavercia ,,super-
herojais®, kurie didele dalj savo gyvenimo susitelkia j vaiko ugdymo procesg. Budami
tipinés raidos vaiko tévais, jie daug tikisi i§ savo vaiky, viliasi, kad jie bus sveiki ir
laimingi, gal net i$garsés savo profesiniais gebéjimais. Kitokia situacija klostosi, kai
tévai susilaukia vaiko su negalia. Tokio vaiko gebéjimai ir galimybés ribotos, todél
tévai investuoja daugiau pastangy, kad pateisinty ,,geryjy tévy“ statusa. Daznai vaikai
su negalia vadinami ,,ypatingais vaikais, o tai reiskia, kad tévai taip pat jgyja ,ypatingy
tévy“ statusg. Sis susiformaves pozitiris nulemia tévy elgesj ir ketinimus auginant vaika
su negalia (Zr. 9 pav.).
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9 pav. Vaikus su negalia auginandiy tévy poziirio, ketinimy ir elgesio
formavimosi schema

Saltinis: sudaryta autorés pagal Ajzen (1991); Fishbein ir Ajzen (2010); Huang ir Lii (2023);
Tabatabai (2020); Zechella ir Raval (2016); Zhao ir kt. (2021); Savari ir kt. (2023); Blum (2007)

Tévy lukesciai, poreikiai ir kompetencijos nulemia pasitenkinimo paslaugomis kri-
terijy, o $is formuoja iSankstinj poziarj. Ankstesni jprociai, motyvacija ir vertybinés
nuostatos veikia pozitirio kryptis, kurios pasireiskia per ketinima ir elgesj. Seima yra
viena svarbiausiy socialiniy institucijy, veikianciy $alies gerovés raida, nes kaip tik Sei-
moje formuojamas zmogaus elgesys, liikesciai ir vertybés (Esping-Andersen, 1999).
Vaikus su negalia auginantys tévai paprastai priskiriami kategorijai, kurioje negalia yra
pagrindinis ,,statusas, uzgoziantis visus kitus sistemos elementy skirtumus. Toks su-
vokimas veda prie dalinio i$gyventos patirties pazinimo (Tabatabai, 2020). Kultariniai
naratyvai padeda formuoti kolektyvinj standartg, kad ir koks buty tévy poziuris j vaiky
aukléjimg. Jie tampa instituciniais naratyvais, kurie transformuojasi j individualy po-
zitrj. Tévysté reikalauja, kad vaikai buty apsaugoti ir kad bty uztikrintas jy augimas.
Sis pozitiris formuojamas pagal socialiniy standarty parametrus. Kultiiriniai naratyvai
formuoja tévy, ypa¢ motiny, auginanciy vaikus su negalia, ,auginimo standartus® -
motinos prisiima visg atsakomybe uz savo vaiky negalios kompensavimg. Kaip nuro-
do tyréjai (Blum, 2007), tévai tampa budétojais kovoje dél istekliy savo vaikams.

Mokslininkai Zechella ir Raval (2016) nustaté, kad prieiga prie paramos Saltiniy ir
ju trakumas prisideda prie tévy streso ir emocinés buklés. Didesne pagalba aprapin-
ti tévai patiria maziau aukléjimo streso ir atvirk$c¢iai (Zhao ir kt., 2021; Savari ir kt.,
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2023). Baimé dél vaiko su negalia ateities, unikals aukléjimo metodai tokius tévus
i$skiria i§ visuomenéje vyraujanciy standarty. Mokslininkai jrodé, kad ,,supermamos*
ar ,tobulos mamos“ mitai priestarauja i§gyvenamai patirciai (Tabatabai, 2020). Tévai
dél Ziniy, informacijos stokos kartais nesikreipia dél paslaugy. Tam jtakos turi ir vi-
suomenéje suformuotas poziuris, kad tévai ,,privalo“ savo vaikus priziaréti, o palikti
kelioms dienoms, pavyzdzZiui, paprasyti atokvépio paslaugos, nepriimtina. Taigi tévai,
siekdami nesamoningai ,,pateisinti visuomenés liukescius, i$sieikvoja, tampa fiziskai
ir psichologiskai iSseke.

Tévy gyvenimo gerové priklauso nuo visos $eimos kaip sistemos, kuri yra dina-
miska, tarpusavyje susijusi ir save reguliuojanti, ja veikia kiekvienas $eimos narys ir jo
kontekstas, veikimo (Gardiner, Iarocci, 2012). Svarbi tampa artimyjy, seneliy, broliy
parama ir pagalba. Krutuliené (2012) mano, kad visuomené yra individy visuma, to-
dél jei atskiro asmens gyvenimo kokybé prasta, visuomenés gyvenimas taip pat negali
buti laikomas kokybisku. Auginant vaikg su negalia, svarbus tévy saugumo, galimybés
save realizuoti, socialinio aktyvumo veiksnys (Samsoniené ir kt., 2017). Tyréjai (Colak,
Kahriman, 2023) nustaté, kad motinoms, o ne té¢iams tenka didesné atsakomybé Sei-
moje.

Paslaugy jvairové ir prieinamumas yra esminis veiksnys, darantis jtakg tévy, augi-
nanciy vaika su negalia, funkcionavimui visuomenéje. Tévams tenka jveikti ypatingus
sunkumus, lyginant su jprastos raidos vaikus auginanciais tévais. Tokius vaikus augi-
nantys tévai patiria liidesj, kad jy vaikai negali bendrauti su bendraamziais, stokoja
galimybiy, ir tai tampa emocine jy nasta (Colak, Kahriman, 2023). D¢l laiko stokos,
fizinio ir psichologinio i§sekimo tévai atsiriboja ir nuo socialinio gyvenimo. Sociali-
niy santykiy nutraukimas ir ribojimas veda link izoliacijos nuo visuomenés, ir tai gali
turéti dar didesniy neigiamy padariniy. DaZnai vienas i§ tévy nutraukia savo karjera
ir lieka rapintis vaiku. Tévai patiria materialiniy, maisto trakumo, busto nestabilumo,
fiziniy ir psichologiniy sunkumy (Soresi ir kt., 2007; Parish ir kt., 2008; McConnell,
Savage, 2015; Lekholetova ir kt., 2020; McConkey ir kt., 2023). Jei vaikas su negalia
neturi savitarnos jgadziy, tévai imasi savitarnos uzduociy, tokiy kaip maudymas, tu-
aletas, valgymas, apsirengimas, apsauga ir vaistai. Tokia fiziné nasta neleidzia tévams
pailséti ir pasirapinti kitais Seimos poreikiais.

Tévy dalyvavimas darbo rinkos procesuose mazina socialine atskirtj ir gerina gy-
venimo kokybés rodiklius (Stefanidis, Strogilos 2020). Kad darbo rinka neprarasty
potencialiai aktyviy, darbingy pilie¢iy, tévams, auginantiems vaikus su negalia, rei-
kalingas platus paslaugy spektras. Vaiky su negalia tévai patiria jtampg $eimoje ir dél
padidéjusios atsakomybés (McConnell, Savage, 2015; Stefanidis ir kt., 2022; Staunton
ir kt., 2023; Fu ir kt., 2023), todél suderinti darbo ir vaiko prieZitiros jsipareigojimus
néra lengva. Pavyzdziui, nelankstus darbo grafikas ar intensyvios darbo pareigos (su-
détingos uzduotys, ilgos valandos) trukdo tévams jsitraukti j vaiko ugdymo procesus.
Si kliatis gali sukelti darbo ir seimos konfliktg, o tai reiskia ir tévy tarpusavio konflikta,
kylantj dél didesniy darbo jsipareigojimy (Dubis, Bernadowski, 2014; Stefanidis ir kt.,
2022).

Daugéja moksliniy tyrimy, kuriuose aptariamas j tévus orientuotas pozidiris
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paslaugy sistemoje (Hu, 2022). Tévy ir vaiko su negalia situacija nuolat kinta. Moks-
lininkai mano, kad reikalinga kompleksiné pagalba, atliepianti individualius vaiko
ir jo tévy poreikius (McConnell ir kt., 2015; Rigles, 2019; Stefanidis, Strogilos, 2020;
McConkey, 2021; Bourke-Taylor ir kt., 2021). Augancio vaiko poreikiai keiciasi, to-
dél paslaugos turi buti adaptuotos pagal poreikj ir suteikiamos laiku. Tyréjai (Algood,
Davis, 2019) teigia, kad $eimos terapijos praktika turéty bati nustatoma atsizvelgiant
tévy situacijas. Siekiant tévy gerovés, formuojama paslaugy politika turéty buati siste-
minga, struktiruota ir paremta numatytais kriterijais (Galan ir kt., 2020). Stengiantis
jtraukti tévus j visuomeninj gyvenima, butina sudaryti jiems salygas dalyvauti darbo
rinkos procesuose. Tai mazinty socialine atskirtj ir skatinty jtrauktj.

Darbas yra svarbi asmens gyvenimo sritis. Tyréjai (Jones, Drummond, 2022) is-
skiria septynis gyvenimo kokybe lemiancius veiksnius: santykius, darba, pinigus, svei-
kata, laisvalaikj ir gyvenimo organizavima bei valdyma. Rapinimasis vaiku su negalia
yra susijes su ilgalaikémis papildomomis ekonominémis i$laidomis, kurios turi jta-
kos vaiky, tévy ir visuomenés gerovei. Ekonominé gerové, auginant vaika su negalia,
tiesiogiai siejasi su tokio vaiko priezitiros poreikiais. Negaudami kokybiskos priezii-
ros, tévai gali nesugebéti isilaikyti darbo rinkoje, todél padidéja ekonominio nesau-
gumo tikimybé (Costanzo, Magnuson, 2024) ir nerimas dél vaiko finansinés ateities
(Agarwal ir kt., 2023).

Visuomenéje vyrauja pozitris, kad gyvenimo kokybé tiesiogiai susijusi su nepri-
klausomybe ir ekonominiu produktyvumu. Vis délto vaikus su negalia auginantys té-
vai turi ribotas galimybes buti ekonomiskai produktyvis, o tai daro tiesiogine jtaka
subjektyviai gyvenimo kokybei (Frizell, 2021). Moksliniuose darbuose pazymima, kad
tévams ypac aktuali pagalba priziarint vaika su negalia, lankstus darbo grafikas ir tam
tikros salygos derinant vaiko priezitiros ir darbo jsipareigojimus. Dalyvaudami darbo
rinkoje, tévai uztikrina materialing gerove, realizuoja savo idéjas, o tai turi jtakos visy
$eimos nariy gyvenimo kokybei.

Sveikatos paslaugy prieinamumas yra svarbus aspektas siekiant pagerinti tévy gy-
venimo gerove. Aktuali tampa tévy / $eimy terapeuto pagalba ir kompleksinés pa-
slaugos, atsizvelgiant i tévy ir vaiko individualius poreikius. Airijos grafystéje buvo
sukurta j Seimg orientuota pagalbos paslauga, kurios tikslas atliepti asmeninius tévy,
broliy ir sesery poreikius, atsizvelgiant j visos Seimos situacija (McConkey ir kt., 2023).
Planuojant socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas, svarbu jas adaptuoti pagal tévy
ir vaiko su negalia poreikj. Atlikus teoring moksliniy $altiniy analize, nustatyti tévy,
auginanciy vaikus su negalia, poreikiai (Zr. 10 pav.).
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10 pav. Tévy, auginanciy vaikus su negalia, poreikiai

Saltinis: sudaryta autorés remiantis McConnell ir kt., 2015; Rigles, 2019; Stefanidis ir Strogilos,
2020; McConkey, 2021; Bourke-Taylor ir kt., 2021; Stefanidis ir kt., 2022; Hu, 2022; McConkey ir
kt., 2023; Staunton ir kt., 2023; Fu ir kt., 2023; Savari ir kt., 2023

Institucijos, atsakingos uz paslaugy teikima, jy organizavima, retai kada pirmosios
pasitlo pagalba, todél tévy jsitraukimas, jgalinimas ir motyvacija yra butini veiksniai
valstybés teikiamy paslaugy sistemoje. Paslaugy organizatoriai priima svarbius spren-
dimus, kaip geriausiai panaudoti finansinius ir zmogiskuosius isteklius, kad patenkin-
ty bendruomenés poreikius sprendziant vaiko su negalia gerovés klausimus. Organi-
zacijy vadovams reikalingos priemonés, kad priimami sprendimai baty veiksmingi ir
adekvatis tolygiai derinant ribotus institucijy ir bendruomenés isteklius (Andrews,
McMillan, 2013). Svarbus veiksnys organizuojant ir teikiant paslaugas yra kintamu-
mas ir nepastovumas, o tam reikalingas koordinavimas.

1.6.1. Darbas ir darbo vietos iSlaikymo galimybés vaikus su negalia
auginanciy tévy paslaugy prieinamumo kontekste

Pagrindinis dokumentas, ginantis Zmoniy su negalia teises, yra Jungtiniy Tauty ne-
igaliyjy teisiy konvencija. Ji yra priemoné, padedanti Zzmonéms su negalia, vietos ben-
druomenéms ir vyriausybéms, kaip kuriamais ir jgyvendinamais teisiniais, politiniais
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ir praktiniais jrankiais uztikrinti Zmoniy su negalia teisiy jgyvendinima. Jungtiniy
Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos 27 straipsnis ,,Darbas ir uzimtumas“ uztikrina
galimybe dirbti. Siame straipsnyje pripazistama zmoniy su negalia ir jy $eimy teisé
dirbti vienodomis salygomis su kitais. Tokia teisés norma jpareigoja valstybes skatinti
zmoniy su negalia jdarbinimg, uztikrinti tinkamas patalpas ir $alinti diskriminacijos
apraigkas.

Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos 23 straipsnis ,,Pagarba namams ir $ei-
mai“ remia $eimas, kuriose auga vaikai su negalia, ir pripaZjsta jy teises visapusiskai
dalyvauti visuomeniniame gyvenime, jskaitant darbo rinkg, gaunant tinkamg parama.
Kaip jau minéta anksciau, Lietuva 2010 m. taip pat ratifikavo Jungtiniy Tauty nejgaliy-
ju teisiy konvencijg ir jsipareigojo uztikrinti asmeny su negalia visapusi$ka dalyvavima
visuomeniniame gyvenime. Siekiant uZztikrinti geresnes salygas vaikus su negalia au-
ginantiems tévams dalyvauti darbo rinkoje, Europos Sgjungos yra priimta su tuo su-
sijusiy dokumenty. Europos Parlamento ir Tarybos direktyva dél darbo ir asmeninio
gyvenimo pusiausvyros jpareigoja valstybes nares suteikti teises dirbantiems tévams,
jskaitant ir tuos, kurie augina vaikus su negalia (Europos Parlamentas ir Europos Sa-
jungos Taryba, 2019). Dokumentuose reglamentuojamos nuostatos suteikia daugiau
teisiy dél vaiko prieziuros atostogy, lankstaus darbo grafiko ir nelaimingy atsitikimy
$eimoje. Europos Sajungos $alys turi pasiekti bendrg tikslg, kurj priima bendru su-
tarimu, taciau kiekviena $alis turi parengti savo jstatymus ir juose nurodyti, kaip tai
padarys. Taigi $alys gali spresti, kokius prioritetus pasirinks savo valstybéje.

Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartijos 33 straipsnis ,,Seima ir profesiné vei-
kla“ skelbia, kad Seimai uztikrinama teisiné, ekonominé ir socialiné apsauga. Siekiant
suderinti $eimos gyvenimg ir profesine veikla, kiekvienas asmuo turi teis¢ buti apsau-
gotas nuo atleidimo i§ darbo dél priezas¢iy, susijusiy su motinyste, taip pat teise j mo-
kamas motinystés atostogas ir i vaiko prieziiros atostogas gimus vaikui ar jj jvaikinus
(Europos Sajunga, 2009). Europos Komisija patvirtino 2021-2030 m. Nejgaliujy teisiy
strategija, kuria siekiama sukurti Europg be klitciy ir suteikti galimybiy Zzmonéms su
negalia, kad jie galéty naudotis savo teisémis ir visapusiSkai dalyvauti socialiniame
ir ekonominiame gyvenime (Europos Komisija, 2021). Minétuose dokumentuose pa-
sigendama pagalbos ir paramos vaikus su negalia auginantiems tévams, néra aiskiai
reglamentuotos $ios tikslinés grupés dalyvavimo darbo rinkoje galimybés. Kai kurios
Salys praplecia teisinius reglamentus, kad $ie buty labiau pritaikomi vaikus su negalia
auginantiems tévams. Dokumentuose daugiausia démesio skiriama diskriminacijai,
lanks¢ioms darbo salygoms, socialinei apsaugai ir apgyvendinimui darbo vietoje. Salys
rengia strategijas, planus ir programas, kad jgyvendinty numatytas priemones. Palie-
kama erdvé ES $alims savarankiskai priimti teisés aktus, kurie reglamentuos vaikus su
negalia auginanciy tévy socialine apsauga, dalyvavimg darbo rinkoje ir vaiko priezia-
ros suderinamuma, todél kiekviena Salis nusistato prioritetines $ios veiklos sritis.

Prancizijoje vaikus su negalia auginantiems tévams uztikrinama teisé reikalauti
lanks¢iy darbo valandy, pailginty mokamy atostogy ir papildomos paramos vaiko
prieZiurai.

Vokietijoje numatytos iki trejy mety vaiko priezitros atostogas, jomis gali lanks¢iai
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naudotis ir vaikus su negalia auginantys tévai, jskaitant galimybe dirbti ne visa darbo
dieng atostogy metu.

Jungtinése Valstijose Zmogaus su negalia teises reglamentuoja Amerikie¢iy su ne-
galia jstatymas. Nors $iame jstatyme daugiausia démesio skiriama Zmogui su nega-
lia, netiesiogiai tai veikia ir vaikus su negalia auginancius tévus, jy dalyvavima darbo
rinkoje ir apgyvendinimo uztikrinima darbo vietoje. Seimos ir medicininiy atostogy
jstatymas suteikia tévams iki 12 savai¢iy nemokamy atostogy $eimos nario priezitrai,
i$saugant darbo vieta.

Jungtinéje Karalystéje vaikus su negalia auginancius tévus gina lygybés aktas, drau-
dziantis vaikus su negalia auginan¢iy tévy diskriminacija ir skatinantis lanks¢ius darbo
pradymus, kad buty uztikrinama, jog darbdaviai sudarys tinkamas salygas patenkinti
tévy prieziaros poreikius (Equality and Human Rights Commission ir Government
Equalities Office, 2015).

Apibendrinant Saliy taikomas praktikas, teigtina, kad valstybiy teisés dokumen-
tuose nurodomos galimybés vaikus su negalia auginantiems tévams dalyvauti darbo
rinkoje. Vis délto, kai kalbama apie reikiamas lanksc¢ias darbo salygas, teigiama pozia-
rj, nuotolinio ir tiesioginio darbo derinima, bendradarbiy ir vadovy paramos poreikj,
mintyje turima tik asmeny su negalia karjeros sritis, o ne vaikus su negalia auginantys
tévai. Pazymima (Wondemu ir kt., 2022), kad skirtinguose regionuose gyvenanciy vai-
kus su negalia auginanciy tévy darbo galimybiy sritis yra sudétinga ir kelianti is$ukiy.
I$skiriamos klititys dalyvauti darbo rinkoje: darbdaviy pagalbos ir paramos trikumas,
empatijos stoka darbo vietoje, personalo politikos, saugancios $ig darbuotojy grupe,
stygius. Vaikus su negalia auginantys tévai siekia turéti lankstesnes darbo salygas, il-
gesnes vaiko auginimo atostogas.

Siaurés ir Piety Amerikos zemyny, taip pat ir Europos mokslininky tyrimai i3-
ryskina diskriminacines darbdaviy nuostatas lyc¢iy atzvilgiu. Pavyzdziui, Jungtinése
Amerikos Valstijose vaikus su negalia auginantys tévai kalba apie darbdaviy poziari,
kad vaiko su negalia prieziira - motiny darbas, todél dirbanciy vyry Seiminé padétis
neturéty turéti jtakos jy karjerai. Tai patvirtina ir Europoje atliktas mokslininky dide-
lés imties tyrimas. Stefanidis, Strogilos ir Kyriakidou (2022) lygino vaikus su negalia
auginanciy tévy darbo patirtj Singapure ir Jungtinéje Karalystéje. Tyrimas isryskino
didesnj vaikus su negalia auginanciy tévy dalyvavima darbo rinkoje Singaptre nei
Jungtinéje Karalystéje, kai tai palaiko darbdavys (Stefanidis ir kt., 2022). Abiejose Sa-
lyse vadovo parama stiprino teigiamas darbo patirtis ir buvo ypa¢ reikéminga didéjant
$eimos ir darbo jsipareigojimy derinimo i$$ukiams, susijusiems su vaiko negalios sun-
kumu (Stefanidis ir kt., 2022).

Kroatijoje atlikta analizé parodé, kad tiek visa, tiek ne visg darbo dieng dirbantys
tévai jauté didesnj pasitenkinimg gyvenimu nei bedarbiai tévai, lyginant vaiko nega-
lios lygj ir tévy issilavinimo rodiklius. Tai rodo, kad jdiegta socialiné priemoné, pade-
danti vaikus su negalia auginantiems tévams dirbti, turi teigiamg jtaka tévy gerovei,
todél reikia tobulinti socialine visuomenés paramg bedarbiams tévams ir oficialiems
globéjams (Tokic ir kt., 2023).

Prancuzijoje vaikus su negalia auginantys tévai susiduria su sudétingu sveikatos
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paslaugy pagalbos organizavimu ir priezitiros valdymu namuose. Vaikus su negalia
auginanciy tévy poreikis ginti savo vaiko interesus skirtingose su vaiku susijusiose
aplinkose, ieSkoti ir rasti savo vaiko ateities galimybes kelia tévams nemazai sunkumy.
Si sritis tiesiogiai susijusi su visuomenés poziiiriu j $eimos situacija, kai Seimoje auga
vaikas su negalia (Aim ir kt., 2024).

Kinijoje mokslininky atliktas tyrimas parodé, kad vaikus su negalia auginanciy
motiny sprendimai prisitaikyti prie darbo yra susije su sveikatos prieZiaros, $vietimo
ir socialiniy paslaugy neprieinamumu. Neprieinamos paslaugos lemia darbo poky¢iy
batinybe. Nors moterys nuolat jauté stipry praradimo jausma dél savo asmeninio ir
socialinio identiteto, vis délto kai kurioms pavyko susikurti naujas karjeros perspekty-
vas (Huang ir kt., 2023).

Vaiky su negalia priezilira neigiamai veikia mamy dalyvavimg darbo rinkoje, dar-
bo valandas ir darbo pajamas. Kuo sunkesné vaiko buklé, tuo didesné tikimybé, kad
mama dirbs ir uzdirbs maziau arba visigkai nustos dalyvauti darbo rinkos procesuose.
Pastebima, kad tévy, auginanciy vaikus, kuriems nustatyta lengvesné negalia, situacija
prilyginama neurotipinius vaikus auginantiems tévams. O rapinimasis vaikais, turin-
Ciais sunkesne negalig, mazina té¢iy darbo pajamas, tac¢iau neturi jtakos jy darbo va-
landoms ar dalyvavimui darbo rinkoje (Wondemu ir kt., 2022).

Tévy gerové ir darbo vietos islaikymas, veiklos testinumas susijes su nejgalaus
vaiko prieziara, paslaugy prieinamumu Seimai. Tai iSry$kéjo aptarty $aliy tyrimuose.
Tyrimy, kuriuose buty analizuojami teigiami darbo ir asmeninio gyvenimo suderi-
namumo aspektai bei $eimy, auginanciy vaika su negalia, gerové, yra mazai. Darbo ir
darbo vietos i$laikyma, $eimos darng lemia didesné socialiné parama darbe ir Seimoje,
optimizmas, aukstesnis i$silavinimas (Simuni¢ ir kt., 2023). Didesnis vadovo ir ben-
dradarbiy paramos lygis turi teigiama poveikj darbuotojy, turin¢iy vaiky su negalia,
jsitraukimo j darbg lygiui. Kolegy parama, savarankisko darbo galimybé, organizaciné
parama turi jtakos vaikus su negalia auginantiems tévams, fizinei ir psichologinei jy
sveikatai (Stewart ir kt., 2022), bendruomenés gyvenimui, i$silavinimo ir uzimtumo
statusui (Hsu ir kt., 2023).

Siekiant pagerinti vaikus su negalia auginanciy tévy jisitraukimo j darbo rinka
galimybes, svarbu apzvelgti organizacijos vaidmenj paslaugy prieinamumo Seimai
kontekste. Vaikus su negalia auginanciy tévy situacija ir paramos poreikis turéty bati
Zinomas organizacijos mastu. Zmogiskyjy istekliy vadybininkai taip pat turéty gauti
informacijos apie dirbanciy tévy, auginanciy vaikus su negalia, padidéjusius paramos
poreikius ir formuoti lanks¢ig politika, sukuriancig palankig darbo vietos kultara (Ste-
fanidis ir kt., 2023). Kuriant lanks¢ig darbo kulttirg, kei¢iant organizacijos vadovy

Siekiant atliepti vaikus su negalia auginanciy tévy poreikius ir padéti suderinti dar-
bo ir vaiko priezitiros pareigas, siiloma daugiau démesio skirti organizacijy atstovy
mokymui. ZmogiSkyjy istekliy specialistai, Zinodami daugiau apie vaiky su negalia
prieziaros ypatumus, galéty padeéti sudaryti lankscig darbo politika, geriau atliep-
ti tévy poreikius. Pavyzdziui, Zinodami apie i$skirtines vaiky su negalia priezitros
pareigas namuose, emocinés paramos poreikius, kolegy ir vadovy palaikymo svarba,
paslaugy gavimo ir organizavimo ypatumus (tokius kaip apsilankymai pas gydytojus
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ir pan., vaiko nuvezimas pas specialistg), organizacijy atstovai galéty parengti gaires,
kaip uztikrinti vaikus su negalia auginandiy tévy gerove darbo vietoje (Stewart ir kt.,
2022; Stefanidis ir kt., 2023).

Vis délto yra ir teigiamy pavydziy. Nustatyta, kad pradedama kurti visiems dar-
buotojams palanki aplinka, sudaromos vis lankstesnés darbo salygos. Vaikus su nega-
lia auginanciy tévy darbo galimybés tampa neatsiejamos nuo darbo galimybiy sudary-
mo, asmeniniy ir organizaciniy dedamuyjy (Stewart ir kt., 2022) (zr. 11 pav.).

11 pav. Darbo ir darbo vietos i§laikymo galimybés asmeniniy ir organizaciniy
dedamuyjy kontekste

Saltinis: sudaryta autorés pagal Rosenzweig ir kt. (2022); Hsu, Deng ir Cheng (2023); Stefanidis ir
kt. (2023); Aim ir kt. (2024)

Siame paveiksle pateikta darbo ir darbo vietos i§laikymo struktiira apima asmeni-
niy ir organizaciniy dedamuyjy sgveika, lemiancig vaikus su negalia auginanciy tévy
galimybes islikti darbo rinkoje. Darbo vietos i$laikymo konceptas disertacijoje apibre-
ziamas kaip darbuotojo gebéjimas testi darbing veikla toje pacioje organizacijoje, ne-
paisant Seiminiy jsipareigojimy ir priezitros kravio, uztikrinant ilgalaikj profesinj sta-
biluma, uZimtuma ir ekonominj saugumga (Richard ir kt., 2021; Stewart ir kt., 2022). Sj
gebéjima lemia trys tarpusavyje susijusios dimensijos: asmeniné — tévy psichologinis
atsparumas, motyvacija, fiziné ir emociné sveikata, gebéjimas derinti pareigas; organi-
zaciné - darbdavio lankstumas, vadovy ir kolegy parama, darbo aplinkos adaptavimas
ir pozitirio jvairové; instituciné - teisinés, socialinés ir paslaugy paramos priemonés,
leidziancios tévams islaikyti uzimtuma.

Organizacijy pasirengimas ir noras prisidéti prie darbo vietos i§saugojimo tampa
svarbia $io proceso dalimi. Organizacijy socialiné atsakomybé apima ne tik tiesioginj
Zmoniy su negalia jdarbinimg, bet ir paramg tévams, priziarintiems vaikus su negalia,
sialant lankstesnes darbo salygas, emocinés gerovés priemones ir stiprinant empatijos
kultarg (Richard, Hennekam, 2021; Vedeler, Anvik, 2023). Organizacijy brandos lygis
$ioje srityje priklauso nuo vadovy pozitrio, Zmogiskyjy istekliy politikos ir jgyvendi-
namy darbo lankstumo priemoniy. Jrodyta, kad darbdaviy empatija, kolegy parama,
galimybé dirbti nuotoliniu budu ar pagal lanksty grafikg stiprina tévy darbo vietos
iSlaikymo potencialg ir maZina darbuotojy i$éjimo rizika (Stefanidis ir kt., 2023; Hsu
ir kt., 2023).

Darbo vietos iSlaikymas taip pat yra organizacijos Zmogiskyjy istekliy issaugoji-
mo strategijos dalis, kai jtraukioji darbo kultara ne tik padeda islaikyti kvalifikuotus
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darbuotojus, bet ir didina organizacijos reputacija, inovatyvumg ir socialinj kapita-
la (European Commission, 2021). Todél vaikus su negalia auginanciy tévy jtrauktis
i darbo rinka priklauso ne tik nuo jy asmeniniy pastangy ar valstybés paramos, bet
ir nuo organizacijy pasirengimo kurti socialiai atsakinga, empatiska ir jtraukig darbo
aplinkga, atpaZjstancia $eimos priezitiros jsipareigojimy poveikj darbo testinumui. At-
sizvelgiant j tai, tolesniame analizés etape (Zr. 12 pav.) detalizuojama, kaip darbo vietos
iSlaikymo galimybés susijusios su nejgalaus vaiko prieziaros paslaugy prieinamumu,
kuris yra esminis veiksnys tévams siekiant i$laikyti darbg ir derinti profesinj bei $ei-
mos gyvenima.

12 pav. Darbas ir darbo vietos i§laikymas vaikus su negalia auginantiems
tévams

Saltinis: sudaryta autorés pagal Stewart ir kt. (2022); Stefanidis ir kt. (2022); Toki¢ ir kt. (2023);
Wondemu ir kt. (2022); Hsu ir kt. (2023); European Commission (2021); Lietuvos Respublikos
valstybiné darbo inspekcija (s. a.)

Sis paveikslas apibendrina darbo vietos ilaikymo veiksnius, susijusius su paslaugy
prieinamumu, organizacine parama ir teisiniu reglamentavimu. Vaikus su negalia au-
ginanciy tévy darbo testinumas priklauso nuo lanks¢iy darbo formy, vadovy pozitrio
ir prieZiaros paslaugy prieinamumo (Stefanidis ir kt., 2022; Stewart ir kt., 2022; Toki¢
ir kt., 2023). Europos Sgjungos ir nacionaliniai dokumentai (European Commission,
2021) pabrézia butinybe kurti socialiai atsakingas darbo vietas ir uztikrinti vienodas
galimybes tévams, susiduriantiems su i$skirtiniais Seimos jsipareigojimais. Toks po-
zitris leidzia matyti darbo vietos iSlaikyma ne tik kaip individualy i$$ukj, bet ir kaip
organizacinj bei sisteminj process, reikalaujantj suderinty darbuotojo, darbdavio ir
valstybés institucijy pastangy. Siame kontekste tampa aktuali darbo ir darbo vietos
islaikymo suderinamumo struktiira - analizuojama, kaip asmeniniai ir organizaciniai
veiksniai sgveikauja formuojant tévy galimybes islikti darbo rinkoje, neprarandant
profesinio aktyvumo ir socialinio dalyvavimo (Zr. 13 pav.).
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13 pav. Darbo ir darbo vietos iSlaikymo galimybés, suderinamumas
asmeniniame ir organizaciniame kontekste

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Allen ir kt. (2020); Voydanoff (2004); Rosenzweig ir kt.
(2022); Hobfoll (2018); Greenhaus, Powell (2006); Richard, Hennekam (2021); European Institute
for Gender Equality (EIGE, 2022)

Darbo ir darbo vietos islaikymo suderinamumo schema grindziama darbo ir Sei-
mos sgveikos bei istekliy iSsaugojimo teorijy principais. Remiantis darbo ir Seimos siste-
mos modeliu (Voydanoff, 2004), darbo ir Seimos vaidmenys nuolat sgveikauja, vienoje
srityje patiriami sunkumai ir jiems jveikti turimi i$tekliai gali ir apsunkinti, ir palen-
gvinti kitos srities jsipareigojimus. Vaikus su negalia auginanciy tévy atveju §i saveikos
pusiausvyra ypac reikalauja tvarumo: padidéje prieziuros poreikiai reikalauja papildo-
my emociniy ir laiko iStekliy, todél darbdaviy lankstumas ir institucinis palaikymas
tampa lemiami (Allen ir kt., 2020; Rosenzweig ir kt., 2022). Pagal istekliy i§saugojimo
teorija (Hobfoll, 2018), darbuotojai siekia islaikyti ir kaupti fizinius, emocinius ir so-
cialinius iSteklius. Kai priezitiros pareigos reikalauja nuolatiniy papildomy pastangy,
praradus $iuos iSteklius, gali atsirasti perdegimas, o ilgainiui galima prarasti net darba.
Kai kurios organizacijos sudaro salygas kompensuoti isteklius tokiomis priemonémis
kaip socialiné parama, supratingas vadovavimas, lankstus darbo laikas. Sios priemo-
nés stiprina darbuotojy lojaluma ir mazina i$é¢jimo i§ darbo rizikg (Greenhaus, Powell,
2006; Richard, Hennekam, 2021).

Europos ly¢iy lygybés instituto (European Institute for Gender Equality, 2022),
analizé rodo, kad $alyse, kuriose jgyvendinamos $eimai palankios darbo politikos
priemonés (pvz., tévystés atostogos, neformaliy globos paslaugy prieinamumas, darbo
grafiko lankstumas), tévy, auginanciy vaikus su negalia, uzimtumo lygis ir darbo vie-
tos islaikymas yra aukstesni nei ten, kur tokios priemonés taikomos tik fragmentiskai.
Todél $ioje struktaroje pabréziama, kad darbo ir darbo vietos iSlaikymo suderinamu-
mas kyla i§ dinamiskos asmeniniy iStekliy (motyvacijos, sveikatos, laiko planavimo
gebéjimy) ir organizaciniy veiksniy (darbo aplinkos lankstumo, vadovy supratimo,
kultiirinés tolerancijos prieZitiros pareigoms) saveikos. Si pusiausvyra lemia, ar tévai
sugebés islaikyti profesinj aktyvuma ir dalyvauti darbo rinkoje, kartu uztikrindami
vaiko gerove ir §eimos stabiluma.

Nors darbo ir darbo vietos islaikymo galimybés paslaugy prieinamumo kontekste
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vaikus su negalia auginantiems tévams pleciasi, esminés sritys isliko tos pacios, o as-
meninés ir organizacinés dedamosios reik§mingai persiskirsté. Tévai, susidare su soci-
aliniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy prieinamumo trikdZiais, finansiniais sunkumais,
daznai ir motyvacijos stoka, nesiekia darbo testinumo. Lietuvoje darbo ir darbo vie-
tos i§laikymo galimybés vaikus su negalia augintiems tévams sunkiai pasiekiamos dél
nepatenkinty baziniy su vaiko slauga susijusiy poreikiy. Kaip galimybe testi darbine
veiklg, tévai nurodo profesijos keitimg ir antrepreneryste. Su jgyvendintais profesiniais
lukesc¢iais siejamas darbas, kuris gali atliepti su vaiko slauga susijusius poreikius, bati
aktualus ir daznu atveju susijes su esama negalios situacija. Tévai kuria versla, nevy-
riausybines organizacijas, buriasi | asociacijas, renkasi studijas, susijusias su vaiky, tu-
rin¢iy specialiyjy poreikiy, ugdymu. Tai rodo, kad Lietuvoje tévai turi galimybiy dirbti
tik tuo atveju, kai patenkinami pirminiai §eimos poreikiai.

Lietuvoje atsakingos institucijos (ministerijos) suplanavo veiksmus, padedancius
igyvendinti Europos Komisijos 2021-2030 m. nejgaliyjy teisiy strategija (European
Commission, 2021). Dokumentuose akcentuojama, kad Lietuvoje Zmonés su negalia
yra viena i§ visuomeneés grupiy, kuriy galimybés visapusiskai dalyvauti jvairiose vei-
klose apribotos labiausiai. Nors vyry ir motery uzimtumo rodikliai panasas, aukstas
motery issilavinimo lygis, tac¢iau vis dar nepakanka démesio tokioms sritims kaip di-
delé buities ir vaiky prieZitiros nata moterims, vaiky prieziaros jstaigy prieinamumas,
darbo ir $eimos derinimas ir kt. Egzistuoja dideli regiony ir atskiry socialiniy grupiy
dalyvavimo darbo rinkoje skirtumai, darbo rinka néra pakankamai jtrauki, dalyva-
vimg darbo rinkoje riboja nepakankamai palankios salygos derinti darbo ir $eimos
isipareigojimus.

Lietuvoje finansiné pagalba vaikus su negalia auginantiems tévams yra periodiné
parama ir vienkartinés i$mokos. Lietuvoje vaikus su negalia auginantys tévai gali gauti
ir vienkartines i$mokas, kompensacijas. Mokslininkai kelia klausima, ar tévai, kuriems
teko nutraukti atlyginamg darba, kad galéty slaugyti vaika, turintj negalig, turi teise
gauti bedarbio, Seimos ir vaiky bei slaugytojuy valstybés teikiamas finansines i§mokas.
Buvo surinkta informacija apie politikos tipg ir aprasyma, tévy kvalifikacija, moketi-
nos finansinés paramos dydj (Chua ir kt., 2022). Socialinés paramos nedirbantiems
asmenims politikos kryptys aiSkesnés Vokietijoje ir Jungtinése Amerikos Valstijose.
Siose $alyse jos susijusios su bitinybe labiau remti tévus, kad jie galéty testi atlyginama
darbg ir kartu atlikti priezitros pareigas. Vaikus su negalia auginanciy tévy ekonominé
situacija apibudinama kaip finansinés paramos gavimas ir tévy darbo ir darbo vietos
islaikymo galimybés svarba.

Vaikus su negalia auginantys tévai turi teise i lankscias darbo salygas ir papildo-
mas garantijas, tai nurodoma ir Lietuvos Respublikos darbo kodekse. Lietuvos Respu-
blikos valstybiné darbo inspekcija nurodo, kad batina pritaikyti darbo salygas vaikus
su negalia auginantiems tévams. Isipareigojimy $eimai turintys darbuotojai turi teise
pasinaudoti tam tikromis papildomomis garantijomis, kurios padeda ne tik daugiau
laiko skirti Seimai, bet ir pailséti. Tai apima teise¢  nemokama laisva laikg Seimos porei-
kiams, ne visg darbo laikg, nuotolinj darbag, lanksty ir individualy darbo laiko rezima,
darbo sutarciy jvairove. Darbuotojams, kurie vieni augina vaikg su negalia iki 18 mety,
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suteikiamos 25 darbo dieny kasmetinés atostogos. Darbo dienos metu darbuotojas,
auginantis vaika su negalia, gali prasyti darbdavio suteikti laisvo laiko asmeniniams
poreikiams tenkinti, pavyzdziui, palydéti vaika j gydymo jstaiga. Prasymas dirbti nuo-
toliniu budu bent penktadalj viso darbo laiko turi buti patenkinamas, jeigu dél to i
darbdavj kreipiasi darbuotojai, auginantys vaika su negalia iki 18 mety. Papildomos
garantijos negalimos, kai darbdavys jrodo, kad dél gamybinio batinumo ar darbo or-
ganizavimo ypatumy $ie darbuotojy poreikiai negali bati atliepti.

Vaikus su negalia auginantys tévai Lietuvoje ir kitose $alyse susiduria su skirtingo
lygio kliatimis, kurios daro jtakg darbui ir darbo vietos i§laikymui paslaugy Seimai pri-
einamumo kontekste. Kitose $alyse pastebimas ir diskriminacijos pagal lytj momentas,
kai vaiko su negalia priezitira priskiriama tik motinoms.

1.7. Paslaugy sistemos valdymo poky¢io poreikio kriterijai

VieSojo sektoriaus valdymo pokyciai grindziami pokyc¢iy vadybos teorijomis. Ty-
réjai (Lewin, 1947) i$skiria trijy etapy modelj: at$ildymas (angl. unfreezing), keitimas
(angl. changing) ir stabilizavimas (angl. refreezing). Kotter (1996) modelis pabrézia ly-
derystés ir vizijos reik§me poky¢iams jgyvendinti. Kompleksiné adaptyvi sistemy teo-
rija (Plowman ir kt., 2007) sitillo matyti paslaugy sistema kaip dinamiska tinkla, kuris
turi gebéti prisitaikyti prie besikei¢ianciy aplinkybiy. Lietuvoje truksta tarpsektorinés
koordinacijos, aiskios atsakomybés struktaros ir vartotojy jtraukimo, todél valdymo
pertvarka tampa ne tik pageidautina, bet batina (Juodkaité, Grigaité, 2023).

Vaikus (jaunuolius) auginantiems tévams paslaugy kokybé ir prieinamumas yra
viena svarbiausiy Siuolaikinés socialinés politikos formavimo sri¢iy. Atsizvelgiant j
visuomenés jtraukties ir Zmogaus teisiy principus, Lietuvoje vis daugiau démesio ski-
riama Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijos jgyvendinimui, ta¢iau praktiko-
je esama ir sisteminiy i§8tkiy, susijusiy su paslaugy koordinavimu, prieinamumu ir
efektyvumu. Koordinuoty paslaugy vaikus (jaunuolius) auginantiems tévams triku-
mas tampa biitinybe kurti sisteminius paslaugy srities poky¢ius. Siuo metu veikiantis
Lietuvoje paslaugy teikimo modelis lemia tai, kad tévai susiduria su informacijos sto-
ka, biurokratinémis kliatimis ar paslaugy dubliavimu. Tai rodo butinybe jgyvendinti
struktarinius pokycius, apimancius organizacinj koordinavima, tarpsektorinj sociali-
nés, sveikatos ir §vietimo sri¢iy bendradarbiavimg. Dabartinis paslaugy teikimo mo-
delis ne visuomet uztikrina visapusiska jtrauktj, savarankiskumo ugdymga ir pagalba
laiku. Esama sistema daZnai orientuota i problemy $alinimg, o ne i teigiamy gebéjimy
vystyma, gyvenimo kokybés gerinima, todél ji nepakankamai skatina vaiky (jaunuo-
liy) nepriklausomumag ir tévy visavertj dalyvavima visuomenés gyvenime.

Poky¢iy poreikj lemia fragmentiska specialisty pagalba ir paslaugy neprieinamu-
mas mazesnése bendruomenése. Regioniné nelygybé socialiniy paslaugy srityje tam-
pa esmine kliatimi tvariam vaiky su negalia vystymuisi. Dél specialisty trakumo ir
finansavimo skirtumy paslaugy kokybé ir apimtis stipriai varijuoja priklausomai nuo
gyvenamosios vietos (Zalimiené, 2020). Siekiant efektyvios pagalbos, biitina dieg-
ti koordinuotg paslaugy teikimo modelj, orientuota i individualius vaiky su negalia
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poreikius. Siuolaikiné vadybos praktika remiasi personalizuoty sprendimy svarba, to-
dél kiekvienam vaikui pritaikytas paslaugy paketas, apimantis $vietimo, sveikatos ir
socialines paslaugas, galéty gerokai padidinti pagalbos efektyvuma (McConkey ir kt.,
2013). Socialinés politikos poky¢iai turi buti grindziami jrodymais patikrinta prak-
tika ir tarpsektoriniu bendradarbiavimu. Moksliniai tyrimai rodo, kad tarpdiscipli-
niniy komandy bendradarbiavimas, kai pedagogai, socialiniai darbuotojai, sveikatos
specialistai ir Seimos dirba kartu, leidZia pasiekti geresnius vaiko vystymosi rezultatus
(Bronfenbrenner, 1979; Turnbull ir kt., 2007).

Poky¢iy inicijavimas paslaugy, skirty vaikus su negalia auginantiems tévams, sis-
temoje reikalauja ne tik instituciniy reformy, bet ir esminio pozitrio poky¢io i vai-
ky su negalia potencialg. Tradicinis, labdaros ar stigmatizuojantis pozitris turi bati
keiciamas gebéjimy stiprinimo paradigma, kurioje kiekvienas vaikas suvokiamas
kaip turintis potencialg augti, mokytis ir prisidéti prie visuomenés gerovés (Ebrahim,
2022). Sis poziiris remiasi socialinio kapitalo kiirimu, kai vaiko su negalia ugdymas
suprantamas ne tik kaip individualus, bet ir kaip visuomenés jtraukties bei sanglau-
dos stiprinimo procesas. Gebéjimy stiprinimo paradigma pabrézia, kad poky¢iai turi
bati nukreipti ne vien j individualaus vaiko poreikius, bet ir i visos Seimos gerove.
Tyrimai rodo, kad vaiky su negalia auginimas daro reik$mingg jtaka tévy dalyvavimui
darbo rinkoje ir pajamy lygiui, ypa¢ turint mintyje motinas (Wondemu ir kt., 2022).
Todél politikos priemonés, kurios sudaro salygas tévams derinti vaiko priezitirg su
profesiniu gyvenimu, yra butinos siekiant socialinio teisingumo ir Seimos gyvenimo
gerovés uztikrinimo. Seimos turi biiti jgalinamos ne tik gauti paslaugas, bet ir aktyviai
dalyvauti jas planuojant ir vertinant. Empiriniai tyrimai patvirtina, kad $eimy jgalini-
mas, jy gebéjimy ir socialiniy tinkly stiprinimas yra kertiné tvaraus poky¢io prielaida
(Zuurmond ir kt., 2020). Tévy $vietimas, emociné pagalba ir galimybé ugdyti kom-
petencijas, susijusias su vaiko raida ir jtrauktimi, ne tik mazina priklausomybe nuo
institucijy, bet ir skatina $eimos atsparuma bei aktyvuma visuomenéje. Taip vaiko su
negalia potencialo ugdymas tampa investicija j visuomenés jtrauktj ir socialinj kapi-
tala, o tévy uzimtumo didinimas - esmine jgalinimo politikos dalimi, uztikrinancia
tvarius socialinés gerovés valdymo sistemos poky<ius.

Sékmingam paslaugy modelio jgyvendinimui butina aiski atsakomybés pasidali-
jimo sistema, bendri veiklos standartai ir efektyvi institucijy komunikacija (Savickas,
2021). Paslaugy kokybé ir prieinamumas priklauso nuo gebéjimo efektyviai koordi-
nuoti Zmogiskuosius ir finansinius isteklius. Paslaugy plétrai batinas ne tik finansinis
pagrindas, bet ir gebéjimy stiprinimas - paslaugy teikéjy kvalifikacijos kélimas, vady-
biniy jrankiy diegimas, leidziantis stebéti ir vertinti paslaugy efektyvuma. Paslaugy
sistemos modernizavimas turi bati grindziamas Seimos ir bendruomenés stiprinimo
principais. Seima yra pagrindinis vaiko socializacijos laukas, todél paslaugos turéty
bati kuriamos taip, kad stiprinty $eimos gebéjima rapintis vaiku, kartu teikiant psicho-
socialine paramg ir iSteklius visai Seimai. Poky¢iy sékmei butina uztikrinti specialisty
rengimg ir jy paslaugy integravima j vaiko ir $eimos gyvenimo konteksts. Ilgalaikiai
poky¢iai nejmanomi neturint kvalifikuoty specialisty, kurie supranta ne tik teorinius
metodus, bet ir praktinius darbo su $eima bei vaiku i$$ukius. Todél butina reformuoti
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specialisty rengimo programas, akcentuojant tarpdisciplininj ir holistinj pozitrj.

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos duomenimis, pla-
nuojama skirti 56 mln. Eur, kad baty padidintas paslaugy prieinamumas vaikams
su sunkia ir vidutine negalia, sukurtas ir i$bandytas paslaugy teikimo koordinavimo
modelis, siekiant padéti vaikui su negalia atskleisti didziausig potencialg ugdytis, gy-
venti ir funkcionuoti savarankiskai (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir dar-
bo ministerija, 2025). Sie eksperimentiniai ir projektiniai poky¢iai numatomi diegti
visoje Lietuvoje. Pagrindiniai projekto vykdytojai: pareiskéjas — Asmens su negalia
teisiy agentura prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos; partneriai - savivaldy-
bés. Taip pat bus nustatomi kriterijai, pagal kuriuos atrenkami partneriai. Siame etape
svarbu jtraukti ir vaikus su negalia auginancius tévus, nevyriausybines organizacijas,
tévy bendruomenes, kad paslaugos atliepty visos $eimos poreikius ir gerinty paslaugy
kokybe. Valstybés teikiamy paslaugy, skirty vaikus su negalia auginantiems tévams,
sistemos valdymo poky¢iy poreikio jvertinimas reikalauja aiskiai apibrézty vertini-
mo kriterijy. Remiantis tarptautine literatara ir vie$osios politikos vertinimo praktika,
dazniausiai akcentuojami kriterijai yra prieinamumas, veiksmingumas, tinkamumas,
koordinavimas ir visuomeninis dalyvavimas (Zr. 14 pav.).

14 pav. Paslaugy vertinimo kriterijai

Saltinis: sudaryta autorés pagal OECD (2020); WHO (2017); United Nations (2006), Fixsen ir
kt. (2005); Glendinning (2012)

Kriterijy taikymas leidZia sujungti teorinj ir empirinj disertacijos tyrimo pagrinda,
analizuojant vertinimo dimensijas (Fixsen ir kt., 2005; Glendinning, 2012). Prieina-
mumas suprantamas kaip paslaugy pasiekiamumas laiko, finansy, geografinés vietos
ir informacijos atzvilgiu (Penchansky, Thomas, 1981). Seimoms, auginan¢ioms vaikus
su negalia, ypa¢ svarbus du aspektai: ar paslaugos yra fizi$kai prieinamos (pvz., ats-
tumas iki reabilitacijos centro, transporto galimybés) ir ar jos finansiskai prieinamos
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(valstybés kompensacijos). Empiriniai tyrimai atskleidzia, kad paslaugy neprieinamu-
mas yra vienas pagrindiniy barjery tévams jsitraukti j darbo rinkg ir socialinj gyveni-
ma (Stabile, Allin, 2012; McConkey, Collins, 2010). Paslaugy prieinamumas disertaci-
joje suprantamas kaip reali galimybé tévams, auginantiems vaikus su negalia, laiku ir
be neproporcingy klitc¢iy gauti socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas. Empirinéje
tyrimo dalyje $is kriterijus matuojamas paslaugy laukimo trukme, regioniniais priei-
namumo skirtumais, informacijos apie paslaugas prieinamumu, atokvépio paslaugy
Zinomumu ir pasinaudojimu. Poky¢iy poreikis nustatomas tada, kai empiriniai duo-
menys atskleidZia sistemines geografines, finansines ar informacines kliatis, ribojan-
dias tévy galimybes dirbti ir dalyvauti visuomenés gyvenime.

Veiksmingumas apima paslaugy gebéjima pasiekti numatytus rezultatus, pavyz-
dziui, ar integrali pagalba sumazina tévy priezitros nasta, ar reabilitacija padeda vai-
kui lengviau jsitraukti { ugdymo procesg. Pasaulio sveikatos organizacija (2017) pa-
brézia, kad reabilitacijos veiksmingumas vertinamas tuo, kiek ji prisideda prie Seimy
nepriklausomumo, gyvenimo gerovés ir dalyvavimo visuomenéje. Panasias i§vadas
pateikia ir sisteminés apzvalgos, akcentuojancios integruoty paslaugy poveikj $eimy
funkcionavimui (Schmidt, Brown, 2018). Paslaugy veiksmingumas apibréZziamas kaip
paslaugy sistemos gebéjimas pasiekti numatytus socialinius rezultatus, pirmiausia —
sumazinti tévy priezitros nasta ir sudaryti salygas derinti darbo ir Seimos jsipareigoji-
mus. Sis kriterijus empiriskai vertinamas analizuojant tévy darbo situacijos poky¢ius,
darbo vietos islaikymo galimybes, subjektyvy paslaugy naudingumo vertinima ir pas-
laugy poveikj kasdieniam $eimos funkcionavimui. Poky¢iy poreikis konstatuojamas
tais atvejais, kai paslaugos egzistuoja formaliai, bet nedaro realios jtakos tévy uzimtu-
mui ir profesiniam stabilumui.

Tinkamumas reiSkia paslaugy atitiktj individualiems $eimos poreikiams. OECD
(2020) pazymi, kad paslaugos laikytinos tinkamomis tik tada, kai jos yra ne tik priei-
namos, bet ir pritaikytos $eimos gyvenimo situacijai, pavyzdziui, lankstis atokvépio
paslaugy grafikai ar individualizuotos $vietimo pagalbos priemonés. Mokslininky
(Glendinning, 2012) tyrimai parodé, kad individualizuotos paslaugos yra vienas svar-
biausiy veiksniy uztikrinant realig $eimy paramg. Paslaugy tinkamumas reiskia pas-
laugy atitiktj individualiems vaiko ir S$eimos poreikiams, atsizvelgiant j negalios pobu-
dj, Seimos gyvenimo situacija ir tévy darbo konteksta. Sis kriterijus empirinéje dalyje
vertinamas per tévy jvardytus nepatenkintus poreikius, paslaugy privalumus ir suvar-
zymus bei tévy patirtis saveikaujant su paslaugy sistema. Poky¢iy poreikis nustatomas
tuomet, kai paslaugos yra standartizuotos, nepakankamai lanksc¢ios ir nepritaikytos
realiems Seimy poreikiams.

Koordinavimas yra ypac reik§mingas kriterijus, nes paslaugy fragmentacija daznai
ver¢ia $eimas atlikti ,koordinatorés“ vaidmenj. Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy kon-
vencija (2006) pabrézia tarpsektorinio bendradarbiavimo butinybe, siekiant uztikrinti
jtrauktj ir paslaugy testinumg. Tyrimai rodo, kad koordinavimo stoka padidina admi-
nistracine nastg ir mazina sistemos efektyvuma (Fixsen ir kt., 2005). Paslaugy sistemos
koordinavimas apibréziamas kaip socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy tarpusavio
suderinimas, leidziantis $eimoms gauti nuoseklig ir vientisg pagalba. Empiriniame
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tyrime koordinavimo kriterijus vertinamas analizuojant eksperty jzvalgas, susijusias
su tarpsektoriniu bendradarbiavimu, tévy patirtimi, kai jiems tenka patiems koordi-
nuoti paslaugas, ir identifikuotas sistemines problemas. Poky¢iy poreikis atsiskleidzia
tais atvejais, kai koordinavimo stoka didina administracine nasta $eimoms ir mazina
paslaugy sistemos veiksminguma.

Poveikis socialiniam dalyvavimui yra galutinis kriterijus, kuris leidZia nustatyti, ar
paslaugy sistema padeda tévams palaikyti ar susigrazinti dalyvavima darbo rinkoje
bei bendruomenéje. Empiriniai duomenys atskleidzia, kad tinkamos paramos prie-
monés — tokios kaip laikinas atokvépis ar lanksc¢ios darbo sglygos — mazina motiny
pasitraukimo i§ darbo rinkos rizika, stiprina psichologine gerove ir didina socialing
jtrauktj (Porterfield, 2002; McNally, Mannan, 2013; Bode ir kt., 2022). Poveikis vaikus
su negalia auginanciy tévy veiksmingam dalyvavimui visuomenéje ir darbo rinkoje
yra apibendrinamasis kriterijus, leidZiantis jvertinti, ar paslaugy sistema sudaro s3-
lygas tévams islikti ekonomigkai aktyviems, socialiai jsitraukusiems ir psichologiskai
atspariems. Sis kriterijus empiriskai matuojamas tévy uzimtumo statusu, darbo orga-
nizavimo lankstumu, bendruomeneés ir institucine parama bei socialinio dalyvavimo
galimybémis. Pokyc¢iy poreikis nustatomas tada, kai paslaugy sistema neuztikrina s3-
lygy veiksmingam tévy dalyvavimui, o $eimos tampa priverstos kompensuoti sistemos
trakumus savo asmeniniais i$tekliais.

Apibendrinant galima teigti, kad $ie penki kriterijai — prieinamumas, veiksmingu-
mas, tinkamumas, koordinavimas ir poveikis tévy socialiniam dalyvavimui - sudaro
teorinj pagrindg, kuriuo remiantis $iame darbe bus vertinamas valstybés teikiamy pas-
laugy sistemos valdymo poky¢iy poreikis. Jie taip pat bus taikomi empirinéje tyrimo
dalyje, struktaruojant duomeny rinkima ir analize.

57



2. SOCIALINIU, SVEIKATOS IR SVIETIMO PASLAUGU VAIKUS
SU NEGALIA AUGINANTIEMS TEVAMS SISTEMA: TYRIMO
METODOLOGIJA

Remiantis ankstesniame skyriuje pateiktomis paslaugy sistemos valdymo modeliy
teorinémis prielaidomis vaikus su negalia auginantiems tévams, paslaugy prieinamu-
mo, tinkamumo, koordinavimo, veiksmingumo galimybémis ir klititimis bei paslaugy
sistemos poky¢io poreikio teoriniu modeliu, formuojama empirinio tyrimo metodo-
logija, kuria siekiama jvertinti paslaugy prieinamumo, tinkamumo, koordinavimo,
veiksmingumo galimybes, vaikus su negalia auginanciy tévy gyvenimo gerove, darbo
ir darbo vietos iSlaikymo galimybes paslaugy $eimai prieinamumo, tinkamumo, koor-
dinavimo, veiksmingumo kontekste, paslaugy sistemos trakumus ir poky¢iy kryptis.

2.1. Tyrimo metodikos pagrindimas ir tyrimo planas

Moksliniy tyrimy planas paprastai remiasi tam tikromis filosofinémis paradigmi-
némis prielaidomis, kurios atsispindi visame moksliniame tyrime, pradedant tyrimo
strategija ir baigiant konkreciy metody tyrimo objektui tirti pasirinkimu. Tyrimo
plano pasirinkimas priklauso nuo paties tyréjo patirties ir studijuojamos problemos
specifikos pobadzio. Paprastai i§skiriamos trys tyrimo plano tipologijos — kiekybiniai,
kokybiniai i§ misras metodai (Creswell, 2009).

Tyrimo planas grindziamas misraus metodo (angl. mixed methods) principu, de-
rinama kokybiné ir kiekybiné prieigos siekiant visapusiskai iSanalizuoti paslaugy sis-
temos valdymo mechanizmus ir jy poveikj vaikus su negalia auginanciy tévy galimy-
béms dirbti ir dalyvauti visuomenés gyvenime. Toks metodologinis derinys leidZia ne
tik identifikuoti kiekybinius paslaugy prieinamumo ir naudojimo désningumus, bet
ir atskleisti tévy patirtis bei kontekstinius veiksnius, kurie paaiskina $iy désningumy
priezastis. Kiekybiné tyrimo dalis orientuota j paslaugy prieinamumo, koordinacijos
ir darbo galimybiy rodikliy analize, o kokybiné - j tévy ir paslaugy teikéjy patirties bei
vertinimy gilinimg. Tai leidZia sujungti abiejy prieigy privalumus ir pagristi i$vadas
empiriskai ir konceptualiai, laikantis vie$osios politikos tyrimuose taikomo komple-
mentarumo principo (Creswell ir kt., 2018).

Kiekybinis tyrimas buvo atlickamas naudojant apklausg, kurios tikslas - i$ana-
lizuoti paslaugy prieinamumo ir darbo jtraukties sasajas tévy, auginanciy vaikus su
negalia, gyvenime. Kokybiné tyrimo dalis buvo grindziama pusiau struktiruotais
interviu su dviem grupémis: ekspertais (politikos formuotojais ir paslaugy teikéjais)
ir tévais, kurie kasdien susiduria su sistemos teikiamy paslaugy realybe. Apklausoje
dalyvavo socialinés, $vietimo ir sveikatos sri¢iy ekspertai, kurie yra atsakingi uz spren-
dimy priémimg arba paslaugy koordinavimg. Tikslas buvo i$siaiskinti, kokie sistemi-
niai valdymo aspektai riboja paslaugy prieinamumg ir kaip tai veikia $eimy gyvenimo
kokybe ir darbo jtrauktj. Tyrimas remiasi kompleksiniy adaptaciniy sistemy teorija
(Plowman ir kt., 2007), kuri leidzia vertinti paslaugy sistemg kaip dinamiska ir nuolat
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besikei¢iancig struktira. Taikyti SPSS statistinés analizés metodai leido jvertinti kie-
kybiniy duomeny patikimuma ir kintamyjy (pvz., paslaugy kiekis, darbo jtrauktis,
gyvenimo kokybé) rysius. Pagrindinis tyrimo principas - trikampé trianguliacija, jun-
gianti eksperty jzvalgas, Seimy patirtj ir kiekybinj vertinimg, siekiant objektyvesniy
i$vady. Pasitelkus Pestoffo (2021) bendruomenés jgalinimo teorija, tyrimas grindzia-
mas prielaida, kad tévai yra ne tik paslaugy gavéjai, bet ir galimi paslaugy teikéjai, ju
iniciatoriai.

Disertacijoje pasirinktas tikslinis atrankos metodas, leidziantis tyrimo dalyvius at-
rinkti remiantis jy saly¢iu su problema, o ne atsitiktinumo principu (Patton, 2002).
Analizuojant duomenis, naudota teminé analizé. Ji padéjo i$ryskinti pagrindines te-
mas: paslaugy trakumus, koordinacijos stoka, sisteminius barjerus. Tyrimas atitiko
etinius reikalavimus, dalyviai sutiko dalyvauti tyrime, buvo uztikrintas duomeny kon-
fidencialumas. Empiriniai rezultatai buvo pagrindas suformuluoti paslaugy sistemos
valdymo modelio korekcijos rekomendacijas, grindziamas jrodymais ir §eimy realiais
poreikiais. Tyrimas prisideda prie vadybos mokslo vystymo, jis sitilo empiriskai pa-
grista sprendimy modelj, kaip pritaikyti tarpsektorinj valdyma Seimy gerovei Lietu-
voje gerinti.

2.2. Tyrimo teoriné prieiga

Siame disertaciniame darbe pasirinktos $ios teorijos: sistemy teorija, atviryjy sis-
temy teorija, bendruomenés jgalinimo teorija ir kompleksiné adaptyvi sistemy teorija.
Remiantis $iy teorijy vertinamaisiais principais ir priimtinumo kriterijais, formuoja-
mi tyrimo klausimynai. Sistemy teorijos pagrindu parengta metodologija leidzZia tir-
ti atskirus sistemos elementus ir jy tarpusavio saveika. Pasirinkti elementai: ,vaikus
su negalia auginantys tévai, ,paslaugas organizuojancios ir teikiancios institucijos®
ir kt. Kompleksinés adaptyvios sistemy teorijos pagrindu pasirinkti kriterijai padeda
formuoti klausimyng, skirtg tik paslaugas teikianc¢iy institucijy vadovams $vietimo,
socialinés ir sveikatos srityse. Vaikus su negalia auginantys tévai nuolat patiria sunku-
my (vaikas su negalia auga, poreikiai didéja ir pan.), todél teikiant paslaugas svarbu
gebéti adaptuoti jy prieinamuma pagal paslaugos gavéjo poreikius, kad paslauga buaty
kokybigka.

Sistemy teorija, kurios poziario pagrindu formuojami tyrimo klausimai, leidzia
tirti atskirus sistemos elementus ir jy tarpusavio sgveika. Pasirinkti tyrimo metodai
- kiekybinis ir kokybinis - priartina prie uzsibrézty tyrimo tiksly jgyvendinimo, pa-
bréziant pacig tyrimo problemag, jie suvokiami ne kaip prieSingybés, o kaip vienas kitg
papildantys. Sistemy teorija gali bati vertinama kaip makrolygio teorija, kuria galima
suprasti biologines, fizines ir socialines sistemas (Kast, Rosenzweig, 1972). Tai tarpdis-
ciplininé mokslo kryptis, tirianti sistemas ir jy strukttra, vidaus organizacijas, sistemy
modeliavimg ir analizuojanti mokslines ir taikomasias problemas. Sistemy teorijos
svarbiausi tikslai yra nustatyti sistemy susidarymo, plétros ir elgsenos principus, dés-
ningumus, sukurti bendruosius jy tyrimo metodus, kurie gali bati taikomi ir kituose
moksluose, tirianc¢iuose jvairias rasiy sistemas.
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Sistemy teorija yra visa apimanti sistema, kuri sprendzia ir Zzmogaus elgesio proble-
mas. Sistemy teorijos kiréjai atéjo i§ daugelio skirtingy sri¢iy: fizikos (Capra, 1982),
biologijos, antropologijos ir psichologijos (Bateson, 1979). D. Fordo ir M. Fordo
(1987), D. Fordo (1987) darbas su gyvosiomis sistemomis padéjo sukurti integruota
Zmogaus vystymosi sistemg ir paskatino sistemy teorijos raidg ir supratima. Sistemy
teorijos idéja 1937 m. i8kélé Austrijos biologas K. L. Bertalanfty. Tirdamas gyvosios
gamtos organizmus, jis nustaté jy funkcionavimo désningumus, veikiandius ir kitose
sistemose. XX a. penktajame deSimtmetyje K. L. Bertalanfly ir Jungtiniy Amerikos
Valstijy psichologas A. Rapoportas, ekonomistas K. E. Bouldingas suformulavo sis-
temy teorijos kaip mokslo $akos pagrindus ir pateiké sisteminio objekto apibudini-
ma kaip visumg sistemos, kurios kiekvienas elementas veikia kitus ir visy elementy
visumg. Sistemos negalima suprasti tik analizuojant pavienius jos elementus, nes dél
ju tarpusavio saveikos atsiranda nauja kokybé - sinerginis efektas, kai visuma yra di-
desné uz jos daliy suma. Organizacijoje ar kitame zmoniy kolektyve sinerginis efektas
atsiranda, kai jo nariai keiciasi tarpusavyje ne daiktais ar kitomis materialinémis ver-
tybémis, o informacija, idéjomis ir patirtimi - dél $iy mainy jie nepraranda anksc¢iau
turéty informaciniy i$tekliy ir jgyja naujy, kuriuos gali panaudoti bendram tikslui.

Patton ir McMahon (1999, 2006) i$plété sistemy teorijos naudinguma, taikydami
ja kaip metateorine praktika. Nors sistemy teorija daugiau nei desimtmet] daré jtaka
karjeros teoretiky ir tyrinétojy mastymui, iki Pattono ir McMahono darby 1999 m. ji
nebuvo taikoma kuriant visa apimancia teorine sistemg (Patton ir kt., 2006). Sistemy
teorija pabréZia, kad svarbu yra ne tai, kuo skiriasi sistemos sudétinés dalys, o tai, kaip
jos susijusios tarpusavyje. Naudojant empirinius, statistinius, grafinius, matematinius
ir kitus metodus nustatomos sistemos funkcijos, apibréziamos jos sudeétinés dalys, ju
tarpusavio sgveika, i$aiSkinami sistemos rysiai su ja supancia aplinka ir procesai jos
viduje. Pagrindinés sistemos yra suskirstytos j posistemes, o $ios sudaro sistemos visu-
ma, veikiancig didesnéje aplinkoje (Musheke, Phiri, 2021). Pasak Bootho (1986), sis-
temy teorija labiau siejama su komunikacija, kuri padeda efektyviai veikti tarp jvairiy
organizacijy komponenty. Sistemy teorija paremta tarpusavio rysio ir priklausomybés
principu, sudaranciu pagrindg bendradarbiavimo aspektui. Bet kokiy funkcijy vykdy-
mas bet kokiose sistemose gali buti formalizuojamas kaip procesas, kurj sudaro ope-
racijos ir informacija, o sistemos analizuojamos kaip struktiros, kurios renka, kaupia,
perduoda, apdoroja, generuoja ir naikina informacija. Sistemy teorija dazniausiai tai-
koma rysiy technikos, biologijos, socialiniy moksly (kaip organizacijy formalizavimo
teorija) sistemy analizei ir projektavimui.

Atviryjy sistemy teorija (angl. Open Systems Theory) teigia, kad organizacijos yra
atviros sistemos, jos nuolat sgveikauja su savo aplinka, siekdamos i$tekliy jéjimo ir
produkty iSeities pusiausvyros (Katz, Kahn, 2015). Organizacijos veikia dinamigkoje
aplinkoje, todél jy struktira ir procesai turi buti lankstas, kad prisitaikyty prie iSoriniy
poky¢iy (Scott, 2002).

Jamesas D. Thompsonas (2017) pabrézé, kad efektyvios organizacijos sugeba su-
sidoroti su neapibréztumu, segmentuodamos ir decentralizuodamos veiklas. Vienas
pagrindiniy atviryjy sistemy teorijos principy yra jvesties ir i§vesties modelis, kuris
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aiskina, kaip organizacijos perdirba iSteklius i§ aplinkos i naudg ir verte klientams
(Katz, Kahn, 2015). Organizacijos sékmé priklauso nuo gebéjimo islaikyti ,,technolo-
ginj branduolj, apsaugota nuo aplinkos trikdziy, ir kartu buti adaptuotai i$oriniams
reikalavimams (Thompson, 2017). Atviros sistemos ne tik reaguoja i aplinka, bet ir
pacios ja formuoja per inovacijas, tinkly karima ar strateginj pozicionavima (Roth,
2019). Teorija pabrézia, kad organizacijos turi suderinti vidaus stabiluma su iSoriniu
prisitaikymu - tai vadinama ,,struktariniu elgesio” lankstumu (Thompson, 2017). Kuo
didesnis neapibréztumas i$ aplinkos, tuo svarbesni tampa koordinavimo ir integracijos
mechanizmai organizacijoje (Thompson, 2017). Atviryjy sistemy teorija ypa¢ aktuali
$iuolaikiniame kontekste, kai globalizacija, technologijy kaita ir konkurencinis spau-
dimas reikalauja organizacinio atsako (Scott, 2002). Si teorija sudaro teorinj pagrinda
tiriant organizaciniy strategijy prisitaikyma prie aplinkos, vidiniy procesy efektyvuma
ir inovacijy valdyma.

Taigi atviryjy sistemy teorija leidZia organizacijoms, teikianc¢ioms paslaugas té-
vams, auginantiems vaikus su negalia, veiksmingai prisitaikyti prie nuolat kintanciy
Seimy poreikiy ir socialinés-politinés aplinkos. Sios organizacijos turéty kurti lanksty
paslaugy teikimo modelj, paremta nuolatiniu grjZztamuoju Seimy ir kity suinteresuoty-
ju $aliy rysiu, kad galéty laiku reaguoti j individualius ir struktarinius i$§tkius. Be to,
norint sumazinti sisteminj neapibréztuma, butina stiprinti tarpsektorinj bendradar-
biavima (pvz., su $vietimo, sveikatos ir socialinés apsaugos institucijomis), kad paslau-
gos buty individualizuotos ir holistinés.

Bendruomeniy jgalinimo teorija (angl. Community Empowerment Theory) api-
brézia jgalinimg kaip procesa, kurio metu Zmonés jgyja didesne kontrole priimdami
sprendimus, darancius jtaka jy gyvenimui (Zimmerman, 2000). Kaip nurodo $i teori-
ja, tikrasis pokytis vyksta tada, kai bendruomenés nariai tampa aktyviais dalyviais, o
ne pasyviais paslaugy gavéjais (Fawcett ir kt., 1995). Jgalinimas grindZiamas prielaida,
kad bendruomenése jau egzistuoja gebéjimai, kuriuos galima sustiprinti, jei suteikia-
mos galimybés ir palaikymas (Laverack, Wallerstein, 2001). Tyréjai (Balcazar ir kt.,
1990) jrodé, kad tikslingas mokymas (pvz., advokatavimo jgadziy) padidina bendruo-
menés nariy dalyvavimg, veiksminguma ir pasitikéjima savimi. Sios teorijos esmé
- ugdyti kritinj samoninguma (angl. critical consciousness), kuris leidzia individams
suprasti struktarinius i$$ukius ir kolektyviai veikti (Zimmerman, 2000). Jgalinimo
procese organizacijos vaidmuo - buti tarpininke, kuri padeda bendruomenés nariams
ugdyti lyderyste, derybinius gebéjimus ir sprendimy priémimo kompetencijas (Fawce-
tt ir kt., 1995). Jgalinimas yra ne tik rezultatas, bet ir kelias plétoti jtraukties procesus,
$vietimo, savivaldos ir bendruomenés praktikas. Tai padeda keisti ne tik individo, bet
ir visos organizacijos ar bendruomenés kultarg (Laverack, Wallerstein, 2001).

Teorija sudaro pagrindg dalyvaujamojo valdymo modeliams, kurie vertina kie-
kvieno nario indélj ir patirtj kaip lygiavertj (Zimmerman, 2000). Tyrimai rodo, kad
igalinti nariai dazniau imasi veiksmuy, inicijuoja poky¢ius ir siekia socialinio teisingu-
mo savo bendruomenése (Balcazar ir kt., 1990). Bendruomeniy jgalinimo teorija yra
ypa¢ aktuali dirbant su marginalizuotomis grupémis - jos taikymas padeda pereiti
nuo paramos modelio prie tvarios partnerystés pagristos veiklos (Fawcett ir kt., 1995).
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Kiekvienos sistemos komponentai yra tarpusavyje susije sistemiskai taip, kad vienas
komponentas negali veikti be kity komponenty paramos. Sistemos komponentai gali
bati glaudziai sujungti, kai komponentai yra glaudziai tarpusavyje susije, arba laisvai
sujungti, kai mazesni glaudziai sujungty komponenty pogrupiai yra laisvai sujungti
vienas su kitu. Nacionaliniu lygmeniu organizacijos ir kitos aplinkos organizacijos taip
pat yra viena nuo kitos priklausomos. Sios tarpusavio priklausomybés pagrindas yra
pralaidzios ribos organizacijose ir tarp jy. Socialinés organizacijos visada turi i$laikyti
tam tikro laipsnio pralaidzias ribas, kad galéty gauti medziagos arba eksportuoti in-
formacija j iSorine aplinka.

Kompleksiné adaptyvi sistemy (angl. complex adaptive systems) teorija Siame di-
sertaciniame darbe pasirinkta kaip pagrindZianti atsakingy institucijy, teikianciy pas-
laugas vaikus su negalia auginantiems tévams, vadovy pozitrj. Siuolaikinéje viesojo
valdymo teorijoje vis dazniau pabréziama, kad kompleksinése situacijose tradiciniai
sprendimy priémimo modeliai tampa neefektyvis. Vietoj to batinas dinamiskas, prisi-
taikantis pozitris, kuriam biidingas neapibréztumo priémimas ir gebéjimas veikti ypa-
tingomis salygomis (Gerrits, Marks, 2015). Vie$osios politikos formuotojai turi pereiti
prie sprendimy priémimo, tokji modelj sitlo kompleksinio mastymo teorija (Room,
2011). Tai leidZia taikyti kompleksine adaptyvig sistemy teorija ne tik teoriskai, bet ir
praktigkai - formuojant viesujy paslaugy strategijas, kurios geba reaguoti i sisteminius
poky¢ius realiuoju laiku. Tarpinstitucinis bendradarbiavimas, decentralizuotas spren-
dimy priémimas ir tinkly valdymas tampa esminiais elementais kuriant lankstesnj, i
vartotoja orientuotg vie$ajj administravima (Teisman, Klijn, 2008). Sie principai ypa¢
svarbuis organizacijoms, teikian¢ioms paslaugas pazeidziamoms grupéms, kur greita
reakcija ir prisitaikymas yra lemiami veiksniai.

Kompleksiné adaptyvi sistemy teorija yra teorinis pagrindas analizuojant,
kaip organizacijos prisitaiko prie sudétingos, dinamiskai kintanc¢ios aplinkos.
Si teorija remiasi sistemy tarpusavio saveika, saviorganizacija, neprognozuo-
jamumu ir gebéjimu mokytis i§ patirties (Kauffman, 1995; Dooley, 1997). Or-
ganizacijos laikomos agenty tinklu, kuriame sprendimai kyla i§ apacios j vir-
$y, o mazos intervencijos gali sukelti reik§mingy pokyciy (Tsai ir kt., 2003).
Vie$ajame sektoriuje, ypa¢ teikiant paslaugas vaikams su negalia ir jy tévams, kom-
pleksiné adaptyvi sistemy teorija leidZia suprasti, ar esama sisteminio nelankstumo,
ar sprendimai fragmentuoti ir ar yra batinybé kurti lankscias, integruotas paslaugas
(Whiteman ir kt., 2013; Dentoni ir kt., 2021). Si teorija padeda atpazinti paslaugy siste-
mos gebéjimga keistis, atsirasti naujoms praktikoms ir struktiroms per agenty saveika
(Hatch, Cunliffe, 2013). Saviorganizacija ir bendruomeniy jtraukimas tampa kertiniais
aspektais, leidZianciais grei¢iau reaguoti j i$$ukius ir individualizuoti sprendimus (De-
fourny, Nyssens, 2021). Efektyvus kompleksinés adaptyvios sistemy teorijos taikymas
pasireiskia per decentralizacija, institucijy bendradarbiavima, grjZztamojo rysio inte-
gracijg ir adaptacines valdymo struktaras. Tai sudaro salygas kurti atsparias organi-
zacijas, ypac tokiose srityse kaip socialinés paslaugos vaikus su negalia auginancioms
$eimoms, kur poreikiai kinta, o sprendimai turi buti greiti ir jautras (Lichtenstein ir
kt., 2007; Martin, Felix-Bortolotti, 2014).
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Organizacijos, kurios j valdymo sistemg integruoja kompleksine adaptyvig sistemy
teorijg, pasizymi atsparumu ir geba greic¢iau priimti sprendimus, organizuoti paslau-
gas. Savivaldybése daznai kyla situacijy, kai kreipiasi tévai dél individualiy paslaugy,
taciau dél teisés akty reglamentavimo, biurokratiniy procesy tévai ar vaikai su nega-
lia paslaugy negauna. Pasitaiko situacijy, kai problemg reikia spresti nedelsiant, o tai
vél kelia sunkumy. Tai nataralas procesai, kuriuos ir paaiskina kompleksiné adaptyvi
sistemy teorija. Organizacija saveikauja su iSorine aplinka. Jei lanksti ir adaptyvi, tuo
sékmingiau ji jgyvendina savo funkcijas. Tam reikia vadybinio proceso, kuris uztikrin-
ty kompleksinés adaptyvios sistemy teorijos pagrindu veikianciy organizacijy veikla.
Svarbus elementas yra i$orinés ir vidinés aplinkos, kuriy sgveika daro jtaka ir skatina
atsirasti naujas paslaugas, sasajos.

2.3. Metodologijos pagrindimas

Pagrindiné valstybés teikiamos pagalbos forma vaikus su negalia auginantiems té-
vams yra socialinés, sveikatos ir §vietimo paslaugos. Ministerijos ir joms pavaldzios
institucijos rengia strateginius planus, kuriuose numato pagalbos priemones vaikus
su negalia auginantiems tévams. Veikianti hierarchiné struktara kuria ry$ius su joms
pavaldziomis institucijomis, kad paslaugy ar paramos sistema atliepty individualius
paslaugy gavéjy poreikius. Vadybiniu aspektu bendradarbiavimas yra sudétingas pro-
cesas, taCiau tyréjai laikosi pozitirio, kad tai ir toliau yra geriausia galimybé spresti
visuomenei svarbias problemas (Scott, Merton, 2021; Petrescu, 2019). Komunikacija,
pasitikéjimas ir bendradarbiavimas — svarbus rodikliai visiems sistemos elementams
integruojant valdymo tikslus. Vadovai turi padéti darbuotojams spresti problemas ir
kontroliuoti uztikrinant kokybe (Fletcher, 1999). Jie svarbus paskiriant darbg ir ven-
giant nereikalingy konflikty (Agrawal, 2012). Vadovai turi jvairiy komunikacijos prie-
moniy, kuriy subalansuotas ir suprantamas taikymas paskatina bendradarbiavima.
Komisijos, komandos ir darbo grupés naudojasi komunikacija, kad i$spresty esmines
problemas. Sistemingas susitelkimas j bendradarbiavima, pasitikéjimg ir komunikaci-
ja turi jtakos tikslumui ir sprendimy priémimo srautui, nuolat didéjanc¢iam dél siste-
miniy elementy tobulinimo (Musheke, Phiri, 2021). Batina veiksmingai perteikti tiks-
la atsakingoms institucijoms ir progresuoti taikant bendradarbiavimo, komunikacijos
ir pasitikéjimo aspektus visais lygmenimis.

Gebéjimas komunikuoti su i$orinéje aplinkoje veikian¢iomis struktiromis taip pat
lemia veiklos produktyvuma. Bendradarbiavimas ypa¢ svarbus organizuojant ir tei-
kiant paslaugas klientams. Pasitelkus daugiau elementy galima sukurti paslauga, atlie-
piancia kliento individualius poreikius. PavyzdzZiui, kreipiasi tévai, auginantys vaikus
su negalia, dél individualios paslaugos, savivaldybé $ios paslaugos neteikia, o esant
atvirai sistemai iesko paslaugos teikéjo i$oréje. Juo gali buti nevyriausybinés organiza-
cijos ar verslo subjektai.

Disertaciniame darbe analizuojama paslaugy valdymo sistema, ji struktiiruojama
i tris analitinius lygmenis: individualy - vaikus su negalia auginanciy tévy patirtys,
poreikiai ir dalyvavimas paslaugy gavimo procese; institucinj — paslaugas teikiancios,
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organizuojancios ir sprendimus priimancios jstaigos, atsakingos uz paslaugy kokybe,
koordinacijg ir prieinamuma; tarpinstitucinj (bendradarbiavimo) - jvairiy sektoriy ir
institucijy saveika, partnerystés mechanizmai ir koordinacijos procesai, uztikrinan-
tys sisteminj paslaugy integraluma. Paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams
sistemos valdymas yra dinamiskas ir nuolat kintantis procesas, kuriame sisteminiy
elementy tarpusavio rysiai ir veikimo budai lemia poky¢iy poreikio identifikavima ir
paslaugy valdymo tobulinimo kryptis.

Mokslinis tyrimas atliekamas trimis etapais (zr. 15 pav.). Pirmajame etape atlieka-
ma eksperty, atsakingy uz $vietimo, socialiniy, sveikatos paslaugy teikimg ir organiza-
vimg, apklausa. Antrajame ir trec¢iajame etapuose atliekami kokybinis ir kiekybinis ty-
rimai. Apklausiami vaikus su negalia auginantys tévai ir organizacijy vadovai, turintys
darbuotojy, kurie augina vaikus su negalia. Tyrimy klausimynai formuojami remiantis
sistemy, kompleksine adaptyvia sistemy ir planuojamojo elgesio teorijy principais ir
kriterijais.

15 pav. Disertacijos tyrimo etapai

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Greene (2007); Teddlie, Tashakkori (2009); Creswell ir kt.
(2018)

Metodologinio pagrindimo planuojamas rezultatas — nustatyti paslaugy vaikus su
negalia auginantiems tévams sistemos valdymo poky¢io poreikj, analizuojant $vie-
timo, socialiniy ir sveikatos paslaugy prieinamumag vaikus su negalia auginantiems
tévams. Disertaciniame darbe atliktas tyrimas padés atskleisti problemas, paslaugy
prieinamumo, tinkamumo, koordinavimo, veiksmingumo galimybes ir tévy galimy-
bes dalyvauti socialiniame gyvenime. Pateikiama paslaugy sistemos valdymo pokycio
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poreikio tyrimo logika (Zr. 16 pav.).

16 pav. Paslaugy sistemos valdymo pokycio poreikio tyrimo logika
Saltinis: sudaryta autorés remiantis Bertalanffy (1968); Holland (1995) ir Perkins; Zimmerman
(1995)

Sio tyrimo logikos struktiira atspindi integruota poziirj j vaiky su negalia Sei-
my gyvenimo gerovés ir paslaugy prieinamumo galimybiy analize. Tyrimo logikos
struktiira remiasi misriu tyrimo dizainu ir sujungia keturias teorines prieigas: sistemuy,
atviryjy sistemy, bendruomeniy jgalinimo ir kompleksinés adaptyvios sistemy teori-
jas. Kiekybiniai ir kokybiniai metodai leidZia jvertinti reigkinj skirtingais analitiniais
lygmenimis - individualiu, instituciniu ir tarpsektoriniu. Tyrimo duomeny $altiniai
- tévai, ekspertai ir institucijos — sudaro salygas visapusigkai situacijos analizei. Ga-
lutinis rezultatas — dalyvaujamasis paslaugy valdymo modelis, orientuotas j vaikus su

65



negalia auginandiy tévy poreikiy atliepima, paslaugy sistemos valdymo poky¢io porei-
kio kriterijy nustatymas.

2.4. Ekspertinio interviu tyrimo organizavimas

Ekspertiniu interviu siekiama atsakyti i tyrimo klausima, kiek pagalba yra pakan-
kama, o paslaugos prieinamos vaikus su negalia auginantiems tévams. Tyrimo tikslas
buvo i$analizuoti, kaip savivaldybés Lietuvoje organizuoja ir valdo $vietimo, sveikatos
ir socialines paslaugas vaikus su negalia auginantiems tévams. Siekta nustatyti, kokios
paslaugos sitilomos, kaip vertinamas jy poreikis, kokie kanalai naudojami informaci-
jos sklaidai, kokie pagrindiniai suvarzymai egzistuoja. I8kelti tokie uzdaviniai:

1. I8tirti, kokias $vietimo, socialines ir sveikatos paslaugas sitlo skirtingos savival-

dybés tévams, auginantiems vaikus su negalia.

2. I8siaigkinti, kaip savivaldybése nustatomas ir planuojamas paslaugy poreikis.

3. Ivertinti tarpinstitucinio bendradarbiavimo mechanizmy veikimg organizuo-

jant paslaugas Seimoms.

4. Analizuoti informacijos sklaidos kanalus ir tévy jsitraukimo galimybes spren-

dziant paslaugy teikimo klausimus.

5. Identifikuoti pagrindinius i§$ukius ir spragas, trukdancias uztikrinti sisteminj,

prieinamg ir tvary paslaugy valdyma.

Tyrimo populiacija sudaré visos Lietuvos savivaldybés (t. y. 60). Atranka tiksliné
(angl. purposive sampling), savivaldybéms tyrimo klausimai i$siysti elektroniniu pas-
tu, prasant pateikti i§samius atsakymus. Kaip tyrimo ribotumg galima minéti tai, kad
savivaldybiy atstovai labai vangiai teiké atsakymus j klausimus. Vienas i§ pagrindiniy
Lietuvos plétros tiksly yra mazinti socialinius ir ekonominius regiony ir regiony vi-
duje skirtumus, iSlaikyti $iy regiony savitumg ir skatinti tolygia visos Lietuvos raida.
Atlikta regiony rodikliy analizé patvirtino, kad regionai niekuo nesiskiria vieni nuo
kity. Alytaus regionas, i§ kurio gauta daugiausia atsakymu, taip pat yra tipinis Lietuvos
regionas (Zr. 4 lentele).
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4 lentelé. Regiony statistiniai rodikliai

Saltinis: sudaryta autorés remiantis Oficialiosios statistikos portalas (2024); Lietuvos Respublikos
socialinés apsaugos ir darbo ministerija (2024); Registry centras (2024); Uzimtumo tarnyba
(2024)

Atsizvelgiant | tai, kad i§ Alytaus regiono buvo gautas didZiausias respondenty
skaicius, leidziantis atlikti detalesne duomeny analize, §is regionas pasirinktas i§sa-
mesnei analizei. Buvo lyginamas nuolatiniy gyventojy skaicius; bendras vidurkis siekeé
288 589 gyventojus. Bendras bedarbiy vidurkis sudaré 5 proc., o Alytaus regione - 5,13
proc. Uzimty asmeny bendras vidurkis — 47 proc., Alytaus regione — 44 proc. Aktualus
buvo ir vaiky skai¢ius regionuose, vaikai sudaré 16 proc. nuo visy gyventojy, vaiky su
negalia buvo 3,71 proc., lyginant visy regiony vidurkj. Alytaus regione vaiky su negalia
yra 3,46 proc., lyginant su bendru vaiky skai¢iumi. Buvo skai¢iuojamas ir vidutinis
uzimty gyventojy amzius, vidurkis — 45 metai. Taip pat pasirinkti ir gyventojai nuo 65
mety, bendras visy regiony tokiy zmoniy vidurkis sieké 23 proc., o Alytaus regione -
25 proc. Atlikus $iy statistiniy rodikliy analize, pastebéta, kad Alytaus regionas niekuo
neissiskiria, tai tipinis regionas.

Tyrime dalyvavo 11 savivaldybiy $vietimo, sveikatos ir socialiniy paslaugy skyriy
ir jstaigy vadovai, atsakingi uz sprendimus organizuojant ir teikiant paslaugas vaikus
su negalia auginantiems tévams ir jy vaikams. Buvo gauti jy atsakymai. Taigi tyrime
dalyvavo Alytaus, Varénos, Druskininky, Lazdijy, Moléty, Ukmergés, Kauno, Visa-
ginio, Telsiy, Kaisiadoriy ir Kretingos rajony ir miesty savivaldybés. Tyrimo analizés
eiliSkumas buvo toks: a) visy surinkty interviu atsakymy pirminis skaitymas, konteks-
to supratimas; b) teminiy vienety identifikavimas ir citavimas; kodavimas pagal tris
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pagrindines sritis: $vietimo, sveikatos ir socialiniy paslaugy; ¢) subkategorijy karimas
remiantis pasikartojanciais motyvais (pvz., informacijos stoka, specialisty trakumas);
d) rezultaty kiekybinis apibendrinimas (pvz., minéjimy daznumas) ir interpretacija
vadybiniu pozitriu; e) rezultaty sisteminimas lentelémis ir grafiniais vaizdais.

Pristatant tyrimo rezultatus, interviu dalyviy vardai ir pavardés buvo uzkoduoti
raide C su priskirtu individualiu numeriu. Taip uztikrintas dalyviy dalinis anonimis-
kumas - tyréjams interviu dalyviy vardai buvo zinomi, tac¢iau besidomintiems tyrimo
rezultatais — neatskleidziami. Aprasant tyrimo rezultatus, interviu dalyviy atstovauja-
ma sritis Zymima taip: $vietimo paslaugos — SP, socialinés paslaugos - SP ir sveikatos
paslaugos - SVP (Zr. 5 lentele).

5 lentelé. Interviu dalyviai

Eil. Nr. | Savivaldybé Pareigos Atstovaujama paslaugy sritis
1. A Svietimo skyriaus vedéjas (C') Sp
2. Mokyklos vadovas (C?) Sp
3. Socialinés paramos skyriaus vedéjas (C°) Sp
4. Savivaldybés gydytojas (C*) SVP
5. Visuomeneés sveikatos biuro vadovas (C°) SVP
6. B Svietimo skyriaus vedéjas (C°) Sp
7. Mokyklos vadovas (C”) Sp
8. Visuomeneés sveikatos biuro vadovas (C®) SVP
9. Socialinés paramos skyriaus vadovas (C°) SP
10. C Svietimo skyriaus vedéjas (C'?) Sp
11. Mokyklos vadovas (C') Sp
12. Savivaldybés gydytojas (C'?) SVP
13. Visuomeneés sveikatos biuro vadovas (C'?) SVP
14. Socialinés paramos skyriaus vadovas (C') Sp
15. Socialiniy paslaugy centro vadovas (C'*) Sp
16. D Mokyklos vadovas (C'¢) Sp
17. Svietimo skyriaus vedéjas (C'7) Sp
18. Socialinés paramos skyriaus vadovas (C'®) SP
19. Socialiniy paslaugy centro vadovas (C'?) Sp

20. Socialinés paramos skyriaus vadovas (C*) SP
21. Svietimo skyriaus vedéjas (C*') Sp
22. G Svietimo skyriaus vedéjas (C*) Sp
23. H Socialinés paramos skyriaus vadovas (C*) Sp
24, Svietimo skyriaus vedéjas (C*) Sp
25. Savivaldybés gydytojas (C*) SVP

5 lentelés tesinys kitame puslapyje
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5 lentelés tesinys

Eil. Nr. | Savivaldybé Pareigos Atstovaujama paslaugy sritis
26. CH Socialinés paramos skyriaus vadovas (C*) SP
27. I Svietimo skyriaus vedéjas (C¥) Sp
28. Socialinés paramos skyriaus vadovas (C*) SP
29. ] Socialinés paramos skyriaus vadovas (C*) SP

Saltinis: sudaryta autorés

Vadovaujantis disertacijos pirmosios ir antrosios daliy teoriniais analizés rezul-

tatais ir dokumentais, klausimyne suformuluotos $esios tyrimo klausimy grupés, ku-
riomis siekta i$siai$kinti, kaip paslaugas teikianciy jstaigy vadovai vertina paslaugy
prieinamumg, suinteresuotyjy Saliy dalyvavima sprendimy priémimo procesuose ir
pagalbos galimybes savivaldybése vaikus su negalia auginantiems tévams. Visoms
$esioms tyrimo klausimy grupéms numatyti tyrimo rodikliai ir juos pagrindziantys
mokslinés literataros $altiniai (Zr. 6 lentele).

6 lentelé. Ekspertinio interviu tyrimo tikslai ir juos atitinkantys klausimai

Nr. Tikslas Klausimas Saltiniai

1. | Nustatyti kuruojamg | Kokios paslaugos siilomos Lietuvos Respublikos Vyriausybés
sritj ir sialomas tévams, auginantiems vaikus su 2021-2030 mety nacionalinis
paslaugas atstovauja- | negalia, Jasy savivaldybéje? pazangos planas (2020); Socialinés
moje savivaldybéje apsaugos ir darbo ministerijos

veiklos ataskaita (2022); Sveikatos
apsaugos ministerijos veiklos
ataskaita (2022); Svietimo, mokslo
ir sporto ministerijos veiklos atas-
kaita (2022); Socialiniy paslaugy
katalogas (2024) ir kt.

2. | I8siaigkinti Kaip nustatomas paslaugy tévams, | Stefanidis, Strogilos (2020); Taylor
poreikio vertinimo auginantiems vaikus su negalia, ir kt. (2021), Hu (2022)
periodiskuma poreikis? Kokiu budu savivaldybé

surenka informacija apie paslaugy
poreikio poky¢ius? Kas atlieka
poreikio analize?

3. Identifikuoti vaikus Kaip daznai tévai, auginantys Huus ir kt. (2017); Park, Lee (2022)
su negalia auginanciy | vaikus su negalia, kreipiasi dél
tévy kreipimasi paslaugy? Dél kokiy paslaugy
dél paslaugy kreipiasi dazniausiai? PraSome
prieinamumo jvardyti skaiciais.

4, I$siaiskinti informa- Kaip manote, kokiais informaci- Johansson, Liljegren (2020);
cijos kanalus, kuriais | niais kanalais tévai, auginantys Cantillon ir kt. (2021)
tévai suzino infor- vaikus su negalia, suzino apie
macijg apie jstaigos teikiamas paslaugas Jasy savival-
teikiamas paslaugas dybéje? Kokiy galimybiy, Jasy

pozitiriu, jie nei$naudoja?

6 lentelés tesinys kitame puslapyje
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6 lentelés tesinys

teikianciy jstaigy ir
institucijy bendradar-
biavimo svarba

vyksta savivaldybéje Svietimo,
socialinés ir sveikatos sri¢iy
specialisty bendradarbiavimas,

Nr. Tikslas Klausimas Saltiniai
5. | Ivertinti paslaugy Kaip manote, kokiy paslaugy Petrescu (2019); Giimiiscii ir kt.
prieinamuma savivaldybéje vis dar traksta (2020)
vaikus su negalia tévams, auginantiems vaikus su
auginantiems, poreikj, | negalia? Kokios priezastys lemia
prieZastis ir spren- $iuos trakumus ir kokie sprendi-
dimus, kurie padeda mai padéty pagerinti situacija?
spresti problemas
6. | Nustatyti paslaugas Kaip daznai ir kokiu formatu Petrescu (2019); Scott, Merton

(2021)

siekiant plésti ir gerinti paslaugas
tévams, auginantiems vaikus su
negalia?

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimas atliktas taikant turinio analizés (angl. content analysis) ir indukcinés ka-
tegorijos isskyrimo principus. Metodologiniu pagrindu pasitelktos tyréjy (Mayring,
2000); Miles, Huberman ir Saldafia, 2014) rekomendacijos kokybiniy duomeny ana-
lizei atlikti.

Tyrimo duomenys gauti i§ pusiau struktaruoty ekspertiniy interviu su socialiniy,
sveikatos ir $vietimo sri¢iy vadovais, pavaduotojais ar atsakingais specialistais. Inter-
viu vyko rastu (radytiniy atsakymy forma), vadovaujantis vienodu klausimynu, sude-
rintu su tyrimo etikos principais. Tyrimo metu pateikti 6 atviri klausimai: 1) kokios
jasy atstovaujamos srities ($vietimo, sveikatos, socialinés) paslaugos vaikus su negalia
auginantiems tévams yra sitilomos jusy savivaldybéje; 2) ar atliekama paslaugy vaikus
su negalia auginanciy tévy poreikio analizé; 3) kaip daznai vaikus su negalia auginan-
tys tévai kreipiasi j jasy jstaiga dél paslaugy; 4) kokiais kanalais informacija apie jstai-
gos teikiamas paslaugas perduodama vaikus su negalia auginantiems tévams; 5) kaip
suzinoma, kokiy paslaugy vaikus su negalia auginantys tévai stokoja; 6) kaip vyksta
paslaugas teikianciy jstaigy ir institucijy, kurios priima sprendimus dél paslaugy ple-
tros, finansavimo ir kitais klausimais, bendradarbiavimas.

2.5. Interviu apklausos vaikus su negalia auginanciy tévy tyrimo
organizavimas

Sios socialinés grupés realijy pazinimas gali padéti spresti problemas ir pagerinti
tévy, auginanciy vaikus su negalia, darbo galimybes ir visavertiska dalyvavima visuo-
menéje. Kokybinis tyrimas pasirinktas, siekiant i$siai$kinti paslaugy prieinamumo
kliatis, darbo ir darbo i$laikymo galimybes paslaugy prieinamumo kontekste. Atlie-
kant kokybinj tyrimg, tyréjo ir tyrimo dalyvio sgveika yra kur kas glaudesné nei at-
liekant kiekybinj tyrimg, todél kokybiniai tyrimai leidZia suzinoti asmeninj dalyviy
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pozitrj, nuomone ir patirtj (Creswell, 2009). Tikslas — identifikuoti vaikus su negalia
auginanciy tévy patiriamus sunkumus i$laikant darbg ir darbo vietg paslaugy pereina-
mumo kontekste, atskleisti jy prieZastis ir raiska.

Pasirinktas giluminis interviu. ApraSomoji fenomenologija yra susijusi su ,,esmés®
arba ,,esminés struktaros® tiriamojo reiskinio atskleidimu, jo ypatybémis, dél kuriy
jis yra butent toks (Morrow ir kt., 2015). Pagrindiné Edmundo Husserlio filosofijos
skiriamoji dalis yra fenomenologiné redukcija, reiSkianti natiiralaus arba naivaus po-
zitrio j pasaulj pakeitimg (Beck, 2013). Pats tyréjas remiasi fenomenologiniu prielaidy
atidéjimu (angl. bracketing) (Chan ir kt., 2013), kad jo iSankstinés prielaidos ar Zinios
apie tiriamg reiskinj nebuty primestos ir netrukdyty pamatyti tikrojo reiskinio, kurj
atskleidzia tyrimo dalyviai. Fenomenologinis redukavimas apibidinamas kaip samo-
ningas i$ankstiniy nuostaty pasalinimas, todél tyréjas gali efektyviai klausytis tyrimo
dalyvio ir jsigilinti j jo pasakojima (Keen, 1975).

Duomeny analizei ir tyrimo tikslui pasiekti pasitelkta tyréjy (Colaizzi, 1978) apra-
$omoji fenomenologiné analizé, leidZianti atskleisti esmines tyrimo dalyviy patirties
sudedamgsias dalis. Metodas yra tinkamas analizuoti tyrimo dalyviy pozitrj j tam
tikrus su jais paciais susijusius reiskinius. Colaizzi (1978) metodas pateikia grie’ta
kiekvieno Zingsnio analize laikantis tyrimo duomeny. Pirma, tai transkribuoto teksto
skaitymas keletg karty susipazjstant su duomenimis, kad buty galima suvokti kiekvie-
no jy visuminj turinj. Jau pirmame Zingsnyje buvo siekiama suskliausti savo nuomoneg
apie tiriama reiskinj. Antra, buvo identifikuojami visi teiginiai ir i§skiriami reik§mingi
— tie, kurie buvo tiesiogiai susije su tiriamu reiskiniu. Tre¢ia, formuluojamos reik§més,
kurios svarbios tyrimui ir kuriy kilo atidZiai apsvarscius reik§mingus teiginius. Suda-
rytos i$ankstinés prielaidos, kurios glaudziai susijusios su aptariamu reigkiniu. Ketvir-
ta, sugrupuojamos nustatytos reikémeés j temas, kurios buvo bendros visose interviu
paskyrose. Penkta, kuriamas i$samus aprasymas. I$samiai apragomi reiskiniai, jtrau-
kiant visas temas, sukurtas ketvirtame Zingsnyje. Sedta, sukuriama pagrindiné struk-
tara. Aprasymas sutrumpinamas, kad likty aiskus teiginys, apimantis tik tuos aspektus,
kurie laikomi esminiais reiskinio struktarai. Septinta, ieSkoma patikrinto pagrindo
struktiirai. Pasak Gaizauskaités ir Valavicienés (2016), gautos informacijos kokybé ir
gilumas priklauso nuo paties tyréjo patirties, poziirio ir etikos laikymosi. Tyréjas kaip
Zmogus neisvengiamai daro jtaka tyrimo procesui, taciau jo paties iSgyventa patirtis
sumazina tyréjo jtakg procesams (Chan ir kt., 2013).

Apklausos metu buvo apklausiami tévai, kurie augina vaikus su negalia iki 18 mety.
Dalis tévy buvo atrenkami tikslingai - j juos buvo kreipiamasi per socialinius tinklus.
Kita dalis atrinkta pagal sniego gnitztés (angl. snowball) principa, kuris reiskia, kad
kiekvienas tyrime dalyvaves asmuo gali rekomenduoti kitus tyrimo dalyvius, kurie ati-
tinka $ig specifine tyrimo dalyviy atranka (Rupsiené, 2007). Sis metodas pasirinktas
siekiant pakviesti tyrime dalyvauti tévus i§ skirtingy Lietuvos regiony. Buvo siekiama,
kad tiriamuyjy populiacija baty kuo jvairesné. Ivertinta tai, kad teikiamy socialiniy pas-
laugy spektras priklauso nuo konkrecios savivaldybés pasirinkimo, todél skirtinguose
regionuose gali skirtis.

Tyrimo imdiai sudaryti pasitelktas sniego gnitiztés atrankos metodas. Siekiant
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tyrimu atspindéti kuo jvairesnes patirtis, tévy iSgyventas auginant skirtingy tipy ne-
galios vaikus, tyrimo dalyviy atrankos kriterijai buvo $ie: 1) potencialus informantas
augina vaika su negalia; 2) potencialus informantas yra darbinio amZiaus; 3) potencia-
laus informanto vaikui su negalia reikalinga nuolatiné kasdiené priezitira. Potencialiy
tyrimo dalyviy amzius ir kiti demografiniai rodikliai buvo svarbas tyrimo problemos
pozitriu, todél $i informacija laikyta atrankos kriterijumi. Be to, kadangi tyrimo po-
puliacija nezinoma, o tyrimo problema pasizymi dideliu neapibréztumu, imties dydis
buvo svarbus. Tyrimo im¢iai sudaryti taikyti du kriterijai: tiriamos problemos patirtis
ir gebéjimas aiskiai i§sakyti nuomone problemos priezasciy, raiskos ir pasekmiy at-
zvilgiu (Campbell ir kt., 2020).

Igyvendinus tyrimo dalyviy atrankos procediiras, j tyrimo imtj galiausiai jtraukta
dvidesimt tévy, auginanciy vaikus su negalia. Informanty charakteristikos pateiktos 7
lenteléje. Siekiant i$saugoti informanty konfidencialumg, dalyviy vardai pakeisti kodu.

7 lentelé. Informanty charakteristikos

Kodas | Lytis | Amzius | Iisilavinimas | Gyvena- Vaiko su Seiminé | Seimoje
/ profesija moji vieta | negalia lytis padétis auga
/ darbiné / amzius / broliai /
situacija negalios rusis sesés
S1 Moteris 27 Aukstasis / Kaimigkoji | Berniukas/ 1 Gyvena Neéra
viesbuciy ir vietové metai / sunki | santuokoje /
restorany negalia augina abu
vadybininkeé / tévai
nedirba
S2 Moteris 37 Specialusis Miestas Berniukas I$siskyrusi | 1sesé/5
vidurinis / /14 mety/ | /augina tik metai
paramedike / sunki negalia motina
dirba
S3 Moteris 41 Aukstasis Miestas Mergaité / 13 | I8siskyrusi Néra
/ jstaigy mety / sunki | /augina tik
administra- negalia motina
toré / nedirba
S4 Moteris 41 Aukstasis / Miestas Berniukas Gyvena 3 broliai /
visuomenés / 14 mety / santuokoje / | 11 mety,
sveikatos sunki negalia | auginaabu | 8 mety, 2
specialisté / tévai mety
dirba
S5 Moteris 36 Aukstasis / Miestas Berniukas / 6 Gyvena 1 sesé/
gydytoja / metai / lengva | santuokoje / | 11 mety
dirba negalia augina abu
tévai
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7 lentelés tesinys

Kodas | Lytis | Amzius | Iisilavinimas | Gyvena- Vaiko su Seiminé | Seimoje
/ profesija moji vieta | negalia lytis padétis auga
/ darbiné / amzius / broliai /
situacija negalios rusis sesés
S6 Vyras 46 Specialusis Kaimiskoji Berniukas Gyvena 1sese /
vidurinis / vietové /12 mety nesusituoke | 15 mety,
Saltkalvis / / vidutiné / augina abu | 2 broliai /
nedirba negalia tévai 11 mety,
8 mety
S7 Moteris 36 Aukstasis / Kaimiskoji | Mergaité /3 Gyvena 1 brolis /
teisininké / vietové metai / sunki | santuokoje/ | 9 metai
dirba negalia augina abu
tévai
S8 Moteris 34 Aukstasis / Miestas Mergaité / 14 | Issiskyrusi/ | 2 broliai /
vaiky dienos mety / sunki | auginaabu | 9 metai, 8
centro vadove negalia tévai metai
/ dirba
S9 Moteris 39 Aukstasis / | KaimiSkoji | Berniukas /8 Gyvena 1 sesé /
NVO vadove vietové metai / sunki | santuokoje/ | 15 mety
/ dirba negalia augina abu
tévai
S10 | Moteris 38 Aukstasis / Miestas Mergaité / 9 Gyvena Neéra
mokytoja / metai / sunki | santuokoje /
nedirba negalia augina abu
tévai
S11 Moteris 39 Aukstasis / Miestas Mergaite / 7 Gyvena Néra
verslo admi- metai / sunki | santuokoje /
nistratoré / negalia augina abu
nedirba tévai
S12 Moteris 52 Aukstasis Miestas Mergaité Gyvena 1sesé /
/ kinezite- /16 mety santuokoje / | 20 mety
rapeuté / / vidutiné augina abu
nedirba negalia tévai
S13 | Moteris 49 Aukstasis / Miestas Berniukas / 6 Gyvena Neéra
globos namy metai / sunki | santuokoje /
vadové / dirba negalia augina abu
tévai
S14 | Moteris 42 Aukstasis / Miestas Berniukas Gyvena 1 brolis /
NVO vadové /13 mety / atskirai / 10 mety
/ dirba sunki negalia | augina abu
tévai
S15 Vyras 46 Specialusis Miestas Berniukas Gyvena Neéra
vidurinis / /15 mety / atskirai /
apdailininkas sunki negalia | augina abu
/ dirba tévai

7 lentelés tesinys kitame puslapyje
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7 lentelés tesinys

Kodas | Lytis | Amzius | Iisilavinimas | Gyvena- Vaiko su Seiminé | Seimoje
/ profesija moji vieta | negalia lytis padétis auga
/ darbiné / amzius / broliai /
situacija negalios rusis sesés
S16 Moteris 44 Aukstasis / Kaimiskoji 2 berniukai Gyvena Néra
specialioji vietove / 6 metai, santuokoje /
pedagogé / 5 metai / augina abu
dirba vaikystés tévai
autizmas
S17 Moteris 37 Aukstasis Kaimiskoji | Berniukas /7 Gyvena 1sesé/6
/ verslo vietove metai / sunki | santuokoje / metai
komunikaci- negalia augina abu
jos specialisté tévai
/ nedirba
S18 Moteris 32 Aukstasis / Miestas Berniukas Gyvena 1 brolis
edukologe / / 7 metai / santuokoje / /2,5
dirba misrus raidos | auginaabu | ménesiai
sutrikimas tévai
S19 Vyras 34 Aukstasis / Kaimiskoji Mergaité Gyvena Néra
transporto vietove / 4 metai / santuokoje /
vadybininkas vaikystés augina abu
/ dirba autizmas tévai
S20 Vyras 42 Aukstasis / Miestas Berniukas Gyvena Neéra
pareigtinas / / 12metai / atskirai /
dirba sunki negalia | augina tévas

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimo metu vyko gyvi ir nuotoliniai susitikimai, trukmé apie 1-1,5 val. Sesi in-
terviu vyko kontaktiniu badu, vienuolika naudojant ,,Microsoft Teams* pokalbiy plat-
forma ir trys apklausos atliktos naudojant ,,Facebook Messenger® vaizdo skambutj.
Siekiant i§saugoti konfidencialumg, tiriamuyjy vardai pakeic¢iami kodu. Informanty
charakteristikos: 16 motiny ir 4 tévai, auginantys vaikus su negalia, gyvenamoji vieta
miesto gyvenvietés (miestai) ir kaimo gyvenvietés (miesteliai ir kaimai).

Téciai maziau jsitraukia j vaiko su negalia priezitirg (Molly, Katherine, 2024). Tai
atskleidé ir apklausa - tyrime sutiko dalyvauti labiau motinos (moterys). Per pastaruo-
sius desimtmecius daugybéje tyrimy buvo nagrinéti pazeidziamy motiny, auginandiy
vaikus su negalia, i$gyvenimai. Mokslininkai jrodé, kad ,supermamos® ar ,tobulos
mamos” mitai prie§tarauja iSgyvenamai patir¢iai. Motinos vaidmens pozitris formuo-
jamas valdant kasdiene priezitros patirtj, naudojant turimus i$teklius tam tikru istori-
niu, politiniu ar kultariniu laikotarpiu (Tabatabai, 2020). Kiekvienas i§ tokio pobudzio
tyrimy ir dauguma j juos panasiy tyrimy savaip naikina visuotinés tévystés samprata,
kuri grindZiama biologiskai. Sie aspektai turi jtakos vaikus su negalia auginanciy tévy
darbo jtraukéiai, dalyvavimui visuomeniniame gyvenime, emocinei savijautai ir ga-
liausiai visos $eimos gyvenimo kokybei.
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Kiekvienam tyrimo dalyviui buvo pranesta apie tyrimo tikslg, duomeny panaudo-
jima ir jy apsaugg, konfidencialumo uZtikrinimg, galimybe bet kuriuo metu nutrauk-
ti pokalbj ir / arba paprasyti sunaikinti interviu duomenis ar at$aukti savo sutikima
dalyvauti tyrime. Interviu pradétas tik gavus informanto sutikimg dalyvauti tyrime
paai$kintomis sglygomis. Interviu metu laikytasi savanoriskumo, privatumo, konfi-
dencialumo ir pagarbos asmeniui etikos principy.

2.6. Anketinés apklausos vaikus su negalia auginanciy tévy tyrimo
organizavimas

Tyrimo tikslas - i$analizuoti, kaip valstybés teikiamos paslaugos Seimoms, augi-
nancioms vaikus su negalia, atitinka tévy poreikius ir teise j darba bei poilsj. Lietuvos
Respublikos Konstitucijos 48 straipsnis numato visiems Zmonéms teise¢ i darba ir teise
i poilsi. Sios teisés susijusios su zmogaus teisémis turéti lanks¢ias darbo salygas, pagal-
ba ir poilsj. Taikant sistemy teorija formuojami klausimai paslaugy teikimo kontekste,
atsizvelgiama | sistemos dalis, daliy tarpusavio saveika, atskiry daliy santykius, visu-
ma, aplinkos santykius ir bendravimo badus. Tyrimo metu paslaugy teikimas vaikus
su negalia auginantiems tévams buvo tiriamas remiantis holistiniu pozitriu. Holizmas
(gr. holos - visas) reikalauja suvokti reiskinj kaip neskaldomg visuma. Holistinis po-
zitris reiskia, kad né viena sistema negali bati paaiskinta tiriant tik atskiras jos dalis
(Bitinas, Rupsiené ir ZydZitinaité, 2008).

Tyrimo tikslui pasiekti pasirinktas kiekybinis tyrimas, paremtas normatyvine stra-
tegija. Kiekybinio tyrimo metodas pasirinktas dél jam budingy formuy, siekio ieskoti
iSoriniy pozymiy, matuoti juos ir skai¢iuoti, siekti vienintelio paaiskinimo, désniuy, tai-
sykliy, universalumo ir visuotinumo (Kardelis, 2016). Kiekybiniu tyrimu stengiamasi
kurti ir patvirtinti bendras Zmogaus elgesio teorijas, kurios realybe laiko grupiskuma
ir nepriklauso nuo atskiro individo (Duadaité, 2017).

Empirinio tyrimo instrumentas. Klausimynas sudarytas remiantis pastaryjy ke-
tveriy mety (2020-2024) atliktais tyrimais, kuriuose buvo analizuojama vaikus su ne-
galia auginanciy tévy paslaugy prieinamumas (zr. 8 lentele).

8 lentelé. Apklausos anketos klausimyno sudarymo pagrindimas

Kla;srlmo Klausimas Tikslas Saltiniai
Demografiniai duomenys (Iytis, | I$analizuoti Standartiniai sociologiniy tyrimy
1-6 amzius, vietove, iSsilavinimas, respondenty klausimai (ESS, 2024)
uzsiémimas, gyvenamoji vieta) | socialinj kontekstg
Ar esate dirbantis asmuo? Ivertinti darbo Huus ir kt. (2017); Nordes;jo6 ir kt.
Kokia dalimi dirbate? suderinamumo (2020); Guimiiscii ir kt. (2020);
7-8 . .
su vaiko prieziara Johansson (2020)
galimybes

8 lentelés tesinys kitame puslapyje
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8 lentelés tesinys

Klausimo

paslaugos buty kur kas geresnés
ir jvairesneés nei esamos, nes

jie zino Seimy sunkumus ir
poreikius

NE. Klausimas Tikslas Saltiniai
Kokie vadybiniai organizaciniai | Nustatyti darbda- | Huus ir kt. (2017); Nordesjo ir kt.

9 sprendimai taikomi Jasy darbe | viy paramg tévams | (2020); Gimiiscii ir kt. (2020);

tévams, auginantiems vaikus Johansson (2020)

(jaunuolius) su negalia?

Kaip vertinate vaiko (jaunuo- Ivertinti asmeninj | Voydanoft (2005); Huus ir kt.

lio) su negalia prieZiarg ir savo | suderinamumo (2017); Nordesjo ir kt. (2020);

10 darbo suderinamuma? jausma Giimiiscii ir kt. (2020); Johansson

(2020); Hsu ir kt. (2023);
Stefanidis ir kt. (2023)

Pazymékite pagalbos Saltinius, | Nustatyti pagalbos | WHO ,,Community-Based

kurie padeda derinti darbg ir tinklg, $altinius Rehabilitation Guidelines® (2024);

11 vaiko (jaunuolio) su negalia Cantillon ir kt. (2021); Frizell
prieziara (2021); Rosenzweig ir kt. (2022);

Aim ir kt. (2024); Fu ir kt. (2023)
Kokiy karjeros poky¢iy vyko Ivertinti darbo EIGE (2021); Huus ir kt. (2017);

12 dél vaiko (jaunuolio) su negalia | rinkos poky¢ius dél | Nordesjo ir kt. (2020); Guimiiscii ir
priezitiros? priezitros poreikiy | kt. (2020); Johansson (2020)
Kokiy zinote organizacijy, Atpazinti geraja ILO (2020)

13 kuriose dirba tévai, auginantys | praktika
vaikus su negalia?

Kokios pagalbos norétuméte Nustatyti $eimy Thomas, Thomas (2018); Cantillon
arba ko Jums truksta i§ poreikius ir kt. (2021); Frizell (2021);

14 valstybés institucijy, paslaugy Rosenzweig ir kt. (2022); Aim ir
teikéjy, bendruomenés, artimos kt. (2024); Fu ir kt. (2023)
aplinkos?

Kaip vertinate teikiamas Ivertinti paslaugy | European Commission. (2022);
socialines, sveikatos, $vietimo kokybe Zhao (2021); Savari ir kt. (2023);
paslaugas ir bendradarbiavima Wondemu ir kt. (2022); Modula
15-19 Jasy savivaldybéje? (2022); U. N. Parents (2022);
Toki¢ ir kt. (2023); Costanzo
ir Magnuson (2024); Hsu ir kt.
(2023); Stefanidis ir kt. (2023)
Kiek pritariate, kad jei patys Ivertinti pasitike- Bambra, C., Gibson, M., Sowden,
tévai turéty daugiau galimybiy | jimg tévy saviveikla | A., Wright, K., Whitehead, M.,
kurti verslg ar imtis veikly, Petticrew, M. (2010)
kurios padéti vaikus su negalia
20 auginancioms $eimoms, tos
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8 lentelés tesinys

Kla;s;mo Klausimas Tikslas Saltiniai
Pasirengimas moketi ir Nustatyti galima Zhao (2021); Savari ir kt. (2023);
mokéjimo sumos paslaugy finansa- Wondemu ir kt. (2022); Modula

24-26 vimo modelj (2022); U. N. Parents (2022);
Toki¢ ir kt. (2023); Costanzo ir
Magnuson (2024)
Pajamos Analizuoti pas- Zhao (2021), Savari ir kt. (2023),
laugy prieinamumg | Costanzo & Magnuson (2024)
27 priklausomai
nuo finansiniy
galimybiy

Saltinis: sudaryta autores

Duomenims rinkti pasitelkta vaikus su negalia auginanciy tévy apklausa. Klausi-
myne yra 27 klausimai (Zr. 1 prieda), struktara aiski, paprasta ir suprantama respon-
dentui. Prie$ siunc¢iant respondentams, apklausa buvo tikrinama su keletu vaikus su
negalia auginanciy tévy ir, atsizvelgiant i jy i§sakytas pastabas, tobulinama. Prie$ atsa-
kydami i klausimus, respondentai turéjo galimybe susipazinti su esmine informacija
apie tyrima, $i informacija kaip sudétiné dalis buvo pateikta klausimyno jvade. Taip
pat pazymétina, kad iki $iol analogiskas tyrimas Lietuvoje nebuvo atliktas.

Klausimyno pradzioje respondenty prasoma jrasyti informacija apie save (nu-
rodyti lytj, amziy, gyvenamaja vieta, i§silavinimg ir uzsiémima). Atsakydami i 1-6
klausimus respondentai turéjo pateikti patikslinancias demografines charakteristikas:
patikslinama gyvenamoji vieta (didmiestis, miestas, miestelis, kaimas ar vienkiemis);
vaiky skai¢ius Seimoje; vaiko su negalia amZius; vaiko su negalia nustatytas negalios
lygis; vaiko negalios rusis, sutrikimai; ir $eiminé padétis. Tolesni klausimai buvo susije
su darbine vaikus su negalia auginanciy tévy situacija, 7-9 klausimais buvo siekia-
ma i$siaiskinti, ar respondentas dirba. Jeigu anketg pildantis asmuo pazymeédavo, kad
nedalyvauja darbo rinkoje, tolesni klausimai, susij¢ su darbo jtrauktimi, badavo pra-
leidziami. Sis jrankis pasirinktas, siekiant atsizvelgti i respondento laiko sanaudas ir
pagalba analizuojant tyrimo duomenis.

10-14 klausimai apémé darbo ir vaiko priezitros suderinamuma. Jais buvo sie-
kiama i$ryskinti i$$ukius, su kuriais susiduria tévai. 15-19 klausimai aprépé paslaugy
prieinamumg, bendradarbiavimg su savivaldybés skyriais, atsakingais uz paslaugy tei-
kimag ir organizavima. I§ 20 klausimo buvo bandoma suzinoti, kaip vaikus su negalia
auginantys tévai vertina savo paciy jsitraukimg j paslaugy organizavimo ir teikimo
procesus, kokia yra respondenty motyvacija dalyvauti procesuose, kurie gerinty pas-
laugy prieinamuma, teikimga ir kartu kokybe.

Ankstesni tyrimai atskleidé, kad tévai stokoja atokvépio paslaugy ir neturi galimy-
bés pailséti, todél 21-26 klausimai buvo susije su atokvépio paslaugos prieinamumu ir
poreikiu pasinaudoti $ia paslauga. Sie klausimai buvo formuluojami remiantis Lietu-
vos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos patvirtintais dokumentais,

socialines paslaugas reglamentuojanciy teisés akty pakeitimais, kurie sudaré geresnes
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salygas pasinaudoti laikino atokvépio paslauga (zr. placiau disertacijos 1.3 skyriuje). 27
klausimu respondenty buvo pragoma pazyméti ménesio pajamy vidurkj, kuris patei-
kiamas skaic¢iy intervalais.

Klausimyne naudojama intervaliné, ranginé, nominalioji ir santykiné skalés. No-
minalioji skalé - tai objektyviy duomeny apie respondenta nustatymas, ja jvertinamas
amzius, Seiminé padétis, darbiné situacija ir kiti demografiniai rodikliai. Ranginés ska-
lés esmé — visi atsakymai eina didéjancia ar mazéjancia tvarka. Sudarant klausimyna,
respondenty buvo prasoma jvertinti, kiek jie yra patenkinti teikiamomis socialinémis,
$vietimo, sveikatos paslaugomis savivaldybéje, kurioje gyvena. Pasirinkta 1-5 atsaky-
my skalé. Klausimui, kurios socialinés paslaugos reikalingos, naudojama Likerto skalé,
ji placiai pasitelkiama tokio pobudzio tyrimuose.

Atrankos metodas ir imtis. Anot Kardelio (2007), nustatant imties dydj rekomen-
duojama taikyti 5 proc. paklaidg. Tyrimo metu buvo apklausti 355 tévai, auginantys
vaikus su negalia. Imties dydis nustatytas atsiZvelgiant j tiriamosios populiacijos dydj.
Imties dydzio apskai¢iavimui taikyti statistinio pagristumo kriterijai pagal $ig formule:

N-zp(-p)
EE(N-1)+z22p(1-p)

Simboliy reik§meé:

N = populiacijos dydis (18 tikst.),

z = 1,96 - z reik§mé (atitinka 95 proc. pasikliautinumo lygj),
p = 0,5 - tikétina proporcija,

E = 0,05 - leistina paklaida.

Naudojant interneto nar$ykle www.calculator.net, apskaic¢iuotas minimalus reika-
lingas imties dydis siekia apie 375 respondentus. Atsizvelgiant j tai, kad buvo apklausti
355 respondentai, galima teigti, kad imtis priartéja prie statistiSkai pakankamo dydzio,
leidZiancio uztikrinti reprezentatyvumg ir daryti patikimas i$vadas 95 proc. konfiden-
cijos lygiu su $iek tiek padidéjusia paklaida (apie £5,2 proc.). Imtis laikoma statistiskai
tinkama socialiniy moksly tyrimuose, ypa¢ kai apklausiama sunki pasiekiama ar ribo-
ta tiksliné grupé, tokia kaip tévai, auginantys vaikus su negalia. Respondenty atran-
ka tiriant vaikus su negalia auginancius tévus uztikrina, kad duomenys bty tikslas,
atspindéty tiksline populiacijg ir leisty daryti pagristas iSvadas. Planuojant atrankos
procesg, buvo aiskiai apibrézta populiacija - tai Lietuvos gyventojai. Lietuvoje 2024 m.
vaiky su negalia buvo apie 18,6 tikst. Tyrimo imc¢iai sudaryti atrankos pagrindas buvo
vaikus su negalia (jaunuolius) auginantys tévai ir gyvenantys Lietuvos teritorijoje. Ty-
rimu buvo stengiamasi pasiekti kuo didesnj imties tarj. Taikoma visuminé atranka
jtraukiant kuo daugiau populiacijos nariy. Kadangi kiekvienas populiacijos elementas
turéjo vienoda galimybe patekti j atrankos imtj, pasirinkta tikimybiné paprastoji atsi-
tiktiné atranka.

Svarbu atkreipti démesj, kad, susidarus su naujais vaiko su negalia aukléjimo vai-
dmenimis, tévams reikia daugiau socialinés paramos i$ aplinkos ir jie ie$ko paramos
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$altiniy. Reikalinga stipresné sveikatos, $vietimo ir socialinés paramos sistema, kad
vaikas buty jtrauktas ir ugdomas gyventi bendruomenéje. Tadiau tyrimai rodo, kad
raidos sutrikimy turin¢iy vaiky tévams socialiné parama kartais yra mazesné nei vai-
ky, neturin¢iy negalios, tévams (Klarin ir kt., 2020). Skirtingai nuo $eimos, kurioje
auga tipisko vystymosi vaikas, kurioje i§pléstiné Seima daznai padeda prizitiréti vaikus
(Sonenstein ir kt., 2002), §i pagalba yra menkiau prieinama sunkumy turiné¢iam vai-
kui. Kintantis vaiko amzius keicia ir vaiko su negalia poreikius, o tai reikalauja dar di-
desniy pagalbos i$ aplinkos iStekliy. Vaikui sulaukus pilnametystés, tévai privalo gauti
teismo sprendima tapti jo globéjais. Tai yra dar vienas psichologinis barjeras, kurj turi
jveikti vaikus su negalia auginantys tévai kintant vaiko su negalia amziui. Taip pat
sulaukes pilnametystés vaikas su negalia ,,i$krinta“ i$ $vietimo sistemos, jis ir jo tévai
netenka $vietimo paslaugy, todél tévai susiduria su darbo ir vaiko prieZiaros suderina-
mumo sunkumais. Siame tyrime buvo kvie¢iami dalyvauti ir tévai, auginantys vaikus
(jaunuolius) iki 29 mety. Pagal Lietuvos Respublikos jaunimo politikos pagrindy jsta-
tyma, jaunas Zmogus — asmuo nuo 14 iki 29 mety (jskaitytinai) (Lietuvos Respublikos
jaunimo politikos pagrindy jstatymas, 2018).

Tyrimo eiga ir organizavimas. Tyrimas buvo vykdomas Lietuvos teritorijoje. Ap-
klausos vykdymo laikas — 2024 m. rugséjis—lapkritis. Tyrimo metu buvo naudojama
anketiné apklausa, sukurta www.apklausa.lt platformoje. Kad apklausos anketa pa-
siekty respondents, pasirinkta jvairts informacijos kanalai, vie$§inimas socialiniuose
tinkluose, asmeninis kreipimasis, bendradarbiavimas su paslaugas teikian¢iomis insti-
tucijomis. Anketomis dalijosi Lietuvos negalios organizacijy forumas, kuris jungia 17
organizacijy, Nacionalinis skurdo mazinimo organizacijy tinklas, vienijantis ir stipri-
nantis 66 tinklui priklausancias Lietuvos nevyriausybines organizacijas, Lietuvos su-
trikusio intelekto Zmoniy globos bendrija ,,Viltis, Lietuvos Seimy, auginanciy kurcius
ir neprigirdincius vaikus, bendrija PAGAVA, Lietuvos Zmoniy su negalia sajunga, Lie-
tuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikai®, bendruomené ,,Saulytés®, vienijanti Seimas,
auginancias vaikus su Dauno sindromu, ,,Suvalkijos saulytés® ir kt.

Bendradarbiaujant su vaiky reabilitacijos ligonine ,,Lop$elis“ Kaune, Druskininky
»Saulutés® Vaiky reabilitacijos skyriumi, V$] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros
kliniky Vaiky skubios medicinos, intensyviosios terapijos ir anesteziologijos centro
Vaiky skausmo ir ilgalaikio gydymo skyriaus specialistais, anketomis buvo dalijamasi
su sveikatos jstaigose esanciais tévais. PraSymai pasidalyti anketomis i$siysti ir j ben-
drojo ugdymo $vietimo mokyklas ir specialigsias jstaigas, tokias kaip Vilniaus ,,Silo"
ugdymo centras, Kauno socialinés globos centras ,\Vija“, Simno specialioji mokykla ir
kt. Siekiant surinkti reikiamg skai¢iy ankety, buvo ieSkoma jvairiy budy, kuriais an-
keta pasiekty respondenta. Vienas i$ tokiy — dainininkés ir televizijos projekty dalyvés
Katazinos Zvonkuvienés pasidalijimas anketa savo socialiniuose tinkluose. Taip pat
kreiptasi i Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos atstovus, $ie
anketomis pasidalijo su visomis 60 savivaldybiy, o $ios jas i§siuntinéjo organizacijoms,
jstaigoms, kurios dirba su tyrimo tiksline grupe.

Tyrimo ribotumas. Tyrimas remiasi tévy saves vertinimu, todél rezultatai gali buti
paveikti subjektyvumo ir atsakymy $aliSkumo. Savarankigkai pildomoms anketoms
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budinga tai, kad respondentai linke pateikti priimtinesnius atsakymus (Podsakoff ir
kt., 2003). Apklausa neapima visy socialiniy grupiy, todél rezultatai gali neatspindéti
visos vaikus su negalia auginanciy tévy jvairovés. Ribota imtis (pvz., tik tam tikros
vietovés ar demografinés grupés) apriboja duomeny visos populiacijos apibendrini-
ma (Patton, 2015). Apklausos duomenys surinkti konkreciu laikotarpiu, todél jie gali
neatskleisti ilgalaikiy tendencijy ar poky¢iy. Tyrimai, atlikti vienu laiko momentu, ne-
suteikia galimybés matyti poky¢iy ar priezastiniy ry$iy (Bryman, 2016). Klausimynas
netiria gilesniy psichologiniy, kultariniy ar sisteminiy veiksniy, kurie taip pat gali da-
ryti jtaka tévy dalyvavimui darbo rinkoje ir paslaugy prieinamumui (Creswell, 2014).
Ribotumas i§ry$kéjo ir ¢ia, ar pats respondentas (atsakinéjantis j klausimus) ir priziari
savo vaika, nes vienas i$ tévy turi rasti galimybiy veZioti vaikg ir gauti socialines, svei-
katos ir $vietimo paslaugas.

Tyrimo etika. Atliekant empirinj tyrima, buvo remiamasi bendraisiais tyrimo eti-
kos principais: savanoriskumo, privatumo, konfidencialumo, anonimiskumo ir pagar-
bos asmeniui (Babbie, 2007; Silverman, 2011). Visi tyrimo dalyviai informuoti apie
tyrimo tikslg, duomeny panaudojimg ir jy apsauga, konfidencialumo uztikrinimg ir
etikos principy laikymasi. Atliekant tyrimg, buvo saugomas dalyviy ir tyrimo duome-
ny anonimiskumas. Jo esmé yra tai, kad tyrimo dalyviy suteikta informacija, nepai-
sant jos atvirumo ir asmeniskumo, neleido nustatyti tiriamuyjy tapatybés. Klausimynas
buvo anonimiskas, jame nebuvo vardy ir pavardziy bei kity asmenj identifikuojanciy
detaliy.

2.7. Pusiau struktiiruoto interviu su vadovais organizavimas

Interviu su vadovais buvo siekiama analizuoti galimybes tévams auginantiems vai-
kus su negalia dalyvauti darbo rinkoje ir suderinant vaiko su negalia priezitira galimy-
be islaikyti darbo vieta. Tyrimo tikslas buvo i$analizuoti darbdaviy patirtis ir pozitrj,
i$skiriant darbo lankstuma, paslaugy prieinamuma, sprendimy paieskas ir inovacijas,
kurios padéty spresti sistemines problemas. Tyrimui formuojami uzdaviniai:

1. Istirti darbdaviy pozitrj ir patirtis, susijusias su darbuotojy, auginanciy vaikus

su negalia, galimybémis derinti Seimos ir darbo jsipareigojimus.

2. Nustatyti pagrindinius darbo organizavimo ir vadovavimo praktikos is$akius,

kylancius dél vaiky su negalia priezitros specifikos.

3. Ivertinti paslaugy prieinamumo bei paramos priemoniy trakumus ir jy poveikj

tévy galimybéms islikti darbo rinkoje.

4. Pasialyti paslaugy sistemos valdymo tobulinimo kryptis, atsizvelgiant j darbda-

viy patirtj, darbuotojy poreikius ir tarptautiniy tyrimy rekomendacijas.

Sio tyrimo metodologija paremta kokybinés tyrimo prieigos principais. Kokybiné
metodologija pasirinkta siekiant giliau suprasti darbdaviy patirtis ir nuostatas, susiju-
sias su darbuotojais, auginanciais vaikus su negalia, jy patiriamais i$stkiais bei paslau-
gu sistemos spragomis. Pasirinktas tyrimas leidZia atskleisti Zmoniy patirtj, prasmes
ir interpretacijas, kurios daznai nepastebimos taikant kiekybinius metodus (Creswell,
2014). Darbdaviy patirtys suteikia galimybe suprasti ne tik objektyvias darbo salygas,
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bet ir organizacinés kultiiros, vadovavimo stiliaus bei paslaugy sistemos valdymo as-
pektus.

Tyrimui pasirinkta 20 vadovy, kurie savo organizacijose turi darbuotojy, auginan-
¢iy vaikus su negalia. Tokia tiksliné respondenty grupé pasirinkta tikslingai, nes kaip
tik vadovai yra tie, kurie priima sprendimus darbo organizavimo, lankstumo uztikri-
nimo ir darbuotojy socialinés paramos klausimais. Jie tiesiogiai susiduria su situacijo-
mis, kai darbuotojo Seimos aplinkybés daro jtaka darbo kraviui, grafikui, darbiniams
santykiams ir paslaugy sistemos poreikiams.

Kiekybinés apklausos metu buvo identifikuotos organizacijos, kuriose dirba tévai,
auginantys vaikus su negalia. Remiantis Sios apklausos rezultatais pradéta formuoti
vadovy imtis, siekiant jtraukti organizacijy atstovus, tiesiogiai susidurian¢ius su miné-
tomis situacijomis. Tolesniame etape imtis buvo papildyta taikant tikslingos atrankos
ir sniego gniuztés (angl. snowball sampling) principus, pasitelkiant paciy respondenty
rekomendacijas (Ahmed, 2024). Tokia atrankos strategija uztikrino, kad tyrime daly-
vaujantys vadovai atstovauty tikslinei kontekstinei aplinkai - organizacijoms, kuriose
yra akivaizdus tiesioginis darbuotojy, auginanciy vaikus su negalia, ir darbo salygy bei
paslaugy sistemos salytis. Galutine imtj sudaré 20 vadovy, o tai laikytina pakankamu
skai¢iumi, atsizvelgiant j kokybinés analizés logika, kai siekiama teminio prisotinimo
ir jvertinami praktiniai tyrimo atlikimo istekliai ir laiko apribojimai.

Vadovy pasirinkimas tyrimui leidzia atskleisti dvi perspektyvas vienu metu: 1) or-
ganizacine perspektyva, nes vadovai vertina situacijg per darbo nasumo, komandos
mikroklimato ir paslaugy prieinamumo prizme, 2) socialing perspektyva, nes dalis
vadovy turi asmeninés patirties arba yra artimai susidare su nejgaliy vaiky prieziaros
sunkumais, todél jy sprendimai daznai atspindi ir asmenine empatijg, ir vertybines
nuostatas.

Toks pasirinkimas taip pat grindziamas kokybinés metodologijos logika, kai sie-
kiama ne reprezentatyvumo statistine prasme, o duomeny i$samumo ir jvairovés
(Creswell, 2014). Laikoma, kad 20 interviu visi$kai pakanka norint uztikrinti teminj
prisotinima (angl. thematic saturation) (Guest ir kt., 2006). Tokia apimtis leidZia at-
skleisti jvairiy sektoriy — vie$ojo sektoriaus, privataus verslo ir nevyriausybiniy orga-
nizacijy - patirtis, kartu i$laikant tyrimo gylj ir analitine verte. Vadovy kaip tikslinés
grupés pasirinkimas yra tiesiogiai susijes su tyrimo tema - paslaugy sistemos valdy-
mo poky¢iy poreikiu. Vadovai yra tie, kurie ne tik susiduria su darbuotojy poreikiais
praktiskai, bet ir gali pasakyti, kokiy poky¢iy reikia nacionalinéje politikoje ar institu-
cijy veikloje, kad darbdaviams buty sudarytos tinkamos salygos padéti darbuotojams.
Tokiu budu $ios tikslinés grupés pasirinkimas uztikrina tyrimo aktualuma, giluma ir
praktinj pritaikomuma.

Pristatant tyrimo rezultatus, interviu dalyviy vardai ir pavardés uzkoduoti raide H
su priskirtu individualiu numeriu. Taip uZtikrintas dalyviy dalinis anonimiskumas -
tyréjams interviu dalyviy vardai Zinomi, tac¢iau besidomintiems tyrimo rezultatais jie
neatskleidZiami. Aprasant tyrimo rezultatus, interviu dalyviy atstovaujama sritis zZymi-
ma taip: viedojo sektoriaus organizacija - VSO, privatus verslo organizacija - PVO ir
nevyriausybiné organizacija - NVO (Zr. 9 lentelg).
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9 lentelé. Interviu dalyviai

Kodas | Lytis Atstovaujamas sektorius Vadovavimo | Darbuotojy | Vaikus su
patirtis skaicius negalia
(metai) auginanciy
darbuotojy
skaicius

H! Vyras | Privataus verslo organizacija (PVO) 15 30 1

H? Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 15 apie 200 4
(VSO)

H? Moteris Vie$ojo sektoriaus organizacija 10 75 1
(VSO)

H* Moteris Vie$ojo sektoriaus organizacija 20 20 3
(VSO)

H° Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 15 10 1
(VSO)

H° Moteris | Privataus verslo organizacija (PVO) 20 150 apie 3

H’ Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 15 11 1
(VSO)

H? Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 19 89 2
(VSO)

H® Vyras | Privataus verslo organizacija (PVO) 34 40 2

H' | Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 13 13 1
(VSO)

H" | Moteris | Nevyriausybiné organizacija (NVO) 20 5 3

H"? Vyras | Privataus verslo organizacija (PVO) 20 18 1

H" | Moteris Viesojo sektoriaus organizacija 33 142 6
(VSO)

H" Vyras Vie$ojo sektoriaus organizacija 13 120 1
(VSO)

HI5 Moteris Vie$ojo sektoriaus organizacija 3 80 3
(VSO)

H'* | Moteris | Privataus verslo organizacija (PVO) 5 132 2

H' | Moteris | Nevyriausybiné organizacija (NVO) 3 3 2

H' Vyras Viesojo sektoriaus organizacija 30 15 1
(VSO)

H" | Moteris | Nevyriausybiné organizacija (NVO) 11 4 1

H> Moteris | Privataus verslo organizacija (PVO) 4 9 1

Saltinis: sudaryta autorés

Metodologija grindZiama teminés analizés principais (Braun, Clarke, 2006). Te-
miné analizé leidzia identifikuoti, analizuoti ir interpretuoti pasikartojancias temas
interviu medziagoje. Tyréjai (Braun ir Clarke, 2006) i$skiria Sesis analizés etapus: 1)
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susipazinimg su duomenimis, 2) pradinio kodavimo generavima, 3) temy paieska, 4)
temy perziiirg, 5) temy apibrézimg ir jvardijima, 6) galutinés ataskaitos parengima. Si
seka buvo taikyta $iame tyrime, uztikrinant sistemingg peréjimg nuo empiriniy duo-
meny prie konceptualiy ivady.

Duomenims rinkti pasirinktas pusiau struktaruotas interviu metodas, kuris su-
teikia galimybe suderinti nuoseklumg ir lankstumg. Interviu buvo siekiama ne tik
surinkti faktine informacija, bet ir atskleisti gilumines nuostatas, motyvacijas ir pa-
tirties prasme. Sio tyrimo kontekste tai buvo itin svarbu, nes darbdaviy poziiris ir
sprendimai yra kontekstualas ir priklauso nuo organizacijos kulttros, sektoriaus ir
asmeninés patirties (Kvale, Brinkmann, 2009). Interviu struktara buvo grindziama i§
anksto parengtais klausimais, nukreipiant j pagrindines tyrimo temas. Visoms $e$ioms
tyrimo klausimy grupéms numatyti tyrimo rodikliai ir juos pagrindziantys mokslinés

literataros $altiniai (zr. 10 lentele).

10 lentelé. Vadovy interviu tyrimo kriterijai ir rodikliai

Nr. Tikslas

Klausimas

Saltiniai

1. | IssiaiSkinti
organizacijos
veikla, struktirg

Papasakokite apie savo organizacijg, kiek Zzmoniy joje
dirba, kokio pobudzio vykdoma veikla, kokia jasy
vadovavimo patirtis? Kiek jisy organizacijoje yra
darbuotojy, kurie augina vaikus su negalia?

Paez (2014); Colella ir
kt. (2004)

2. | IssiaiSkinti
vadovo pozitirj
ir patirtj

Kaip, jasy nuomone, vaikus su negalia auginantys
tévai prisitaiko prie darbo organizacijos reikalavimy?
Ar pastebite $iy darbuotojy ir kity komandos nariy
skirtumy? Kaip keiciasi jusy, kaip vadovo, pozitris
ar lakesciai, suzinojus apie darbuotojo situacija
Seimoje?

Schur ir kt. (2005);
Stefanidis ir kt. (2021)

3. | Ivertinti darbo

salygas ir
lankstuma

Ar jusy organizacijoje jmanomas lankstus darbo
grafikas arba darbas nuotoliniu badu? Ar jis taiko-
mas tévams, auginantiems vaikus su negalia? Kaip
organizacija reaguoja j jy poreikj dazniau i$vykti pas
gydytojus, specialistus ar likti namuose?

Waddington (2021);

Stewart ir kt. (2022);

Yiicel (2023); Stevens
ir kt. (2024)

4. | IssiaiSkinti para-
mos galimybes

Ar organizacija turi taisykles ar gaires, skirtas padéti
tévams, auginantiems vaikus su negalia? Ar tokie

Unger ir kt. (2005);
Stewart ir kt. (2022)

organizacijoje darbuotojai gauna papildomg emocing ar socialing
paramg jusy vadovaujamoje organizacijoje?
5. | Nustatyti Su kokiais i$$tkiais teko susidurti, vadovaujant Rosenzweig ir kt.
issukius ir darbuotojui, auginan¢iam vaika su negalia? Ar (2002); Brennan ir kt.
suderinamumg | galétuméte pasidalyti sékmés istorija, kaip darbuoto- | (2019)

jas puikiai suderino Seimos situacija ir darba?

6. | Ivardyti ateities
lakescius

Kokiy nacionaliniy ar darbo teisés poky¢iy norétu-
meéte matyti, kad baty lengviau tévus jtraukti j darbo
rinkg? Kaip manote, kg dar galéty daryti darbdaviai,
kad sukurty palankesne aplinka $iai darbuotojy
grupei?

European
Commission (2021);
Almalky (2024)

Saltinis: sudaryta autorés
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Analizei pasirinkta kokybiné turinio analizé, atliekama naudojant NVivo progra-
mine jrangg. NVivo suteiké galimybe struktaruotai kaupti interviu transkripcijas, Zy-
méti fragmentus pagal pasirinktus kodus, kurti hierarchine kategorijy ir subkategorijy
struktiirg, vizualizuoti jy ry$ius (Bazeley, Jackson, 2013). Si priemoné leido derinti
indukcinj ir dedukcinj poziarius. Toks derinys buvo itin svarbus, nes tyrime siekta ne
tik atskleisti naujas empirines jzvalgas (pvz., stigmos baimé maZzose bendruomenése,
kolektyvo kravio perskirstymas), bet ir patikrinti jas platesniame kontekste.

Duomenims struktaruoti pasitelktas kody medzio metodas (angl. template analy-
sis) (zr. 17 paveiksla), leidZiantis hierarchi$kai pavaizduoti pagrindines tyrimo temas
ir jy smulkesnes dimensijas (King, 2004; Saldana, 2016).

17 pav. Kategorijy ir subkategorijy kody medis
Saltinis: King (2004); Saldana (2016)

Vizualts kodavimo modeliai ir matricy analizé padéjo efektyviau sisteminti ko-
kybinius duomenis, didinti tyrimo skaidrumg ir sudaryti pagrindg patikimoms i$va-
doms (Miles ir kt., 2014). Kody medzio struktira $iame tyrime atspindéjo penkias
pagrindines kategorijas: darbo organizavimo lankstumg, darbdavio pozitrj, is$tkius
darbe, sprendimy paie$ka ir inovacijas bei sistemines problemas.

Apibendrinant galima teigti, kad pasirinktas metodologinis derinys - pusiau struk-
taruoti interviu duomenims rinkti ir NVivo kokybinis kodavimas duomeny analizei —
uztikrino tyrimo lankstuma, giluma ir nuoseklumg. Interviu metodas leido atskleisti
jvairialype kontekstine informacija, o NVivo analizé suteiké galimybe ja metodiskai
apdoroti, strukturuoti ir transformuoti { konceptualias temas. Taip buvo pasiekta ana-
litiné tyrimo verteé ir sudarytos prielaidos patikimoms i$vadoms apie paslaugy siste-
mos valdymo poky¢iy poreikj Lietuvoje.
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3. PASLAUGU POREIKIO IR PRIEINAMUMO VAIKUS SU NEGALIA
AUGINANTIEMS TEVAMS TYRIMO REZULTATAI

3.1. Ekspertinio interviu tyrimo rezultatai

Ekspertinio tyrimo rezultatai atskleidé, kokiy socialiniy, sveikatos ir $vietimo pas-
laugy truksta savivaldybése vaikus su negalia auginantiems tévams. Tyrimu siekta issi-
aiskinti, ar savivaldybése atliekamas paslaugy poreikio vaikus su negalia auginantiems
tévams vertinimas. Nustatyta, kaip daznai tévai kreipiasi dél paslaugy i atsakingas
institucijas, teikiancias ir organizuojancias paslaugas. Uzfiksuoti informacijos kanalai,
kuriais vaikus su negalia auginantys tévai suzino apie teikiamas paslaugas savivaldy-
bése. Atskleista, kaip institucijy vadovai, atsakingi uz paslaugy organizavima asmenys
suzino apie paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams trakuma. Tyrimas iSrys-
kino tarpinstitucinio paslaugas teikianciy jstaigy ir institucijy, kurios priima sprendi-
mus dél paslaugy plétros, rengia finansavimo tvarkas ir sudaro paslaugy plétros biu-
dZeta, bendradarbiavimo aspektus.

Ekspertiniy interviu duomenys buvo analizuojami taikant kokybinés turinio anali-
zés metoda, siekiant i$ryskinti paslaugy vaikams su negalia auginantiems tévams siste-
mos stiprybes, trakumus ir $vietimo, socialinés bei sveikatos sektoriy sgveikg. Tyrimo
duomenys buvo analizuojami remiantis tyréjy (Mayring, 2014; Krippendorff, 2018;
Flick, 2019) pateiktomis kokybinés analizés nuostatomis, taikant temine kategorine
analize. Interviu transkripcijos buvo sisteminamos pagal tris i$ anksto numatytas te-
mines sritis — §vietimo, socialines ir sveikatos paslaugas. Analizés metu taikytas atvi-
rojo kodavimo principas, leides identifikuoti reik$minius teiginius, kurie véliau buvo
grupuojami j kategorijas ir subkategorijas (pvz., privalumai, suvarzymai, informacijos
prieinamumas, tarpinstitucinis bendradarbiavimas ir kt.).

Duomeny grupavimas nebuvo ribojamas tik pagal respondenty institucinius vai-
dmenis, pavyzdziui, $vietimo skyriaus vedéjas aptaré sveikatos paslaugy prieinamu-
ma ar tarpsektorinj bendradarbiavimg, jo atsakymas buvo priskiriamas atitinkamai
teminei sric¢iai. Tokia analizés logika leido i$ryskinti tarpinstituciniy ry$iy sisteminj
pobudj ir suprasti, kaip jvairiy sektoriy veikla saveikauja paslaugy teikimo konteks-
te. Analizés patikimumas buvo uztikrintas duomeny trianguliacijos metodu, lyginant
skirtingy sri¢iy vadovy atsakymus, teisés akty analize ir ankstesnius tyrimus, kuriuose
nagrinéjamas paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams Lietuvoje prieinamu-
mas (Juodraitis, 2020; Zalimiené ir kt., 2021; Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos
ir darbo ministerija, 2022-2024). Lentelése pateiktos citatos atrinktos pagal jy teminj
turinj, todél kai kurie pasisakymai gali priklausyti ne tik respondento tiesioginei darbo
sriciai, bet ir susijusioms paslaugy sritims. Toks sisteminimo principas atitiko tyrimo
tiksla — atskleisti paslaugy sistemos valdymo tarpinstitucinj pobuadj ir poky¢iy poreiki.

Pirmiausia buvo analizuota situacija §vietimo paslaugy vaikus su negalia auginan-
tiems tévams aspektu. Paaiskéjo, kad $vietimo paslaugos sunkiau prieinamos dél tar-
pinstitucinio bendradarbiavimo trakumo, bendradarbiavimo su tévais, kurie augina

85



vaikus su negalia, trakumo, paslaugy finansavimo trakumo ir specialiyjy kompetenci-
ju $vietimo jstaigose trikumo (Zr. 11 lentele).

11 lentelé. Svietimo paslaugy analizé

ir komunikavimo
su tévais, augi-

nandiais vaikus su
negalia, trakumas

Kategorija | Subkategorija Pagrindziancios citatos
Svietimo Svietimo paslaugy | ,,Teikiame bendrojo ir neformaliojo ugdymo paslaugas* (C')';
paslaugy jvairové ir »Neformalaus ugdymo bureliai, kuriuos organizuoja nevyriausybi-
privalumai | prieinamumas nés organizacijos (C?); ,,]Jkurtas $eimos centras, kuriame teikiama
pagalba, organizuojamas $eimy uzimtumas“ (C°).
Svietimo pagalbos | ,,Pas mus §vietimo pagalba - specialioji pedagoginé, socialine
ir specialisty pedagoging, logopeding, psichologiné <...> vasaros poilsio progra-
paslaugy mos* (C%); ,Sialomos psichologinés gerovés stiprinimo paslaugos
prieinamumas - individualios konsultacijos arba grupiniai uzsiémimai, kuriuos
veda psichologas“ (C7); ,,Psichikos dienos stacionaras, ankstyvosios
raidos sutrikimy dienos stacionaras, psichosocialiné reabilitacija,
ABA terapija, logoterapija“ (C*).
Kompleksiné »lkurtas $eimos centras, kuriame teikiama pagalba, organizuojamas
pagalba vaikui $eimy uzimtumas® (C°); ,Veikia reabilitacijos, pirminés sveikatos
ir $eimai per prieziaros paslaugos, antrinés sveikatos prieziaros paslaugos,
$vietimo sistema psichikos sveikatos priezitiros paslaugos“ (C"); ,,Sitlomos psicholo-
ginés gerovés stiprinimo paslaugos“ (C7).
Svietimo Nepakankamas »Teko tik vienu atveju bendradarbiauti“ (C°); ,NeZinau, nesu
paslaugy tarpinstitucinis dalyvavus jokio formato bendradarbiavimo renginiuose“ (C'%);
suvarzymai | bendradarbiavimas | ,,Pirmiausia reikia komunikacijos tarp visy atsakingy institucijy ir
informacijos sklaidos® (C°).
Bendradarbiavimo | ,,] savivaldybe kreipiasi retai“ (C'); ,,Labai retai <...> per 5 metus, kai

dirbu direktoriumi, kreipési viena mama“ (C’); ,,Kreipiasi nedaznai,
per metus 2-4 tévai“ (C*).

Ribotas paslaugy | ,,Turéty bati didesnis finansavimas ir pagalba mokytojams, norin-
finansavimas tiems persikvalifikuoti i specialiuosius pedagogus® (C?).
»Mokykly aplinka bei pavézéjimas néra pritaikyti vaikams, turin-
tiems judéjimo ar kity sutrikimy bei negaliy“ (C°); ,,Viskas remiasi |
skiriamg finansavima“ (C°).
Specialisty »Iriksta ergoterapeuto, kineziterapeuto, neurologo, psichologo,
trikumas specialaus pedagogo, <...> nacionaliniu mastu néra specialisty“ (C');

»Iraksta uZimtumo centry ir darbuotojy, kurie teikty neformalaus
ugdymo paslaugas veikian¢iy jstaigy teikiamas paslaugas® (C°);
»Kompetentingy mokytojy padéjéjy (o ne is gatvés su viduriniu
isilavinimu® (C?).

Saltinis: sudaryta autorés

Svietimo srities vadovai kaip pagrindines jstaigy teikiamas paslaugas sumini

1 Respondenty atsakymai neredaguojami. Siek tiek tvarkyta rasyba ir skyryba.
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neformaliojo ir bendrojo ugdymo pagalba vaikus su negalia auginantiems tévams. Sa-
vivaldybiy $vietimo srities vadovy atsakymai varijuoja: vieni organizuoja susitikimus
kiekvieng ménesj, kad padéty spresti problemines situacijas, kitose savivaldybése to-
kiy susitikimy nebtina. Paaiskéjo, kad aukstesnio lygmens vadovai labiau bendradar-
biauja negu jiems pavaldziy $vietimo jstaigy vadovai.

Svietimo srities jstaigy vadovy teirautasi, kaip daznai tévai kreipiasi patys dél pas-
laugy. Savivaldybiy $vietimo skyriy ir mokykly vadovai atsakeé, kad dél tokiy paslaugy
tévai kreipiasi retai. Jie dazniausiai kreipiasi dél logopedo, ergoterapeuto, kinezitera-
peuto, psichologo, specialiojo pedagogo ar pavézéjimo paslaugy. Tyrimas atskleideé,
kad labai truksta specialiosios pagalbos specialisty, uzimtumo specialisty ar kompe-
tentingy mokytojy padéjéju. Apklausoje dalyvave vadovai mano, kad tévams palieka-
ma didesné sprendimy laisvé, nesilaikoma specialisty rekomendacijy ir tai apsunkina
specialisty ir tévy bendradarbiavimg. Kaip priezastj respondentai pazymi, kad pas-
laugy trakumas atsiranda dél nepakankamo $vietimo srities finansavimo ar prioritety
paskirstymo savivaldybés biudzete.

Tyrimo metu nustatyta savivaldybiy, kurios teikia Svietimo paslaugas vaikus su
negalia auginantiems tévams, netolygumy. Tyrimas iSryskino tévy vaidmens svarba,
kreipiantis dél paslaugy prieinamumo. Manoma, kad kuo aktyviau vaikus su negalia
auginantys tévai jsitraukia  pagalbos procesus, tuo sklandesnis savivaldybéje atsakin-
gy institucijy, ie$kant sprendimy organizuoti reikiamas paslaugas, bendradarbiavimas.

Analizuojant dalyviy sveikatos paslaugy srities atsakymus, matyti, kad pagal tei-
sés aktus turéty buti skiriamos reabilitacijos, pirminés ir antrinés sveikatos priezitros
paslaugos, taip pat psichikos sveikatos priezitiros paslaugos. Tadiau, pasak interviu
dalyviy, vaikus su negalia auginantiems tévams realiai suteikiamy paslaugy beveik
néra. Netiriamas ir $iy paslaugy poreikis savivaldybése, paslaugos teikiamos nebent
tais atvejais, kai tévai patys dél to kreipiasi. Taip pat paaiskéjo, kad statistika, kiek tokiy
paslaugy suteikta, néra kaupiama. Jstaigos tik formaliai sialo paslaugas, kurias regla-
mentuoja teisés aktai (zr. 12 lentele).

12 lentelé. Sveikatos paslaugy analizé

Kategorija Subkategorija Pagrindziancios citatos
Sveikatos Institucinis »Jeigu néra specialisto - paslauga neteikiama“ (C'); , Traksta
paslaugy bendradarbiavimas | masazy, kineziterapijos, ergoterapijos“ (C*); ,Tévams tenka
prieinamumas laukti eiléje” (C*2).
Psichologiné »Paslaugy tévams beveik néra“ (C'); ,,Tik bendros paskaitos ir
pagalba mankstos (C); ,Truksta psichoterapeuto® (C*).
Jtrauktis »Negalime skirti asistento vasaros stovykloms* (C'?); ,Vaikai su
teikiant sveikatos | negalia ne visuomet priimami j programas“ (C"); ,,Tévai turi
paslaugas dalyvauti paslaugy metu® (C'?).

12 lentelés tesinys kitame puslapyje
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12 lentelés tesinys

Kategorija Subkategorija Pagrindziancios citatos
Paslaugy Poreikio »Poreikis nustatomas socialiniy darbuotojy apsilankymo metu*
planavimas vertinimas (C8); ,Reaguojame tik gave prasymus“ (C'2); ,,Poreikio analizé
nevykdoma sistemingai (C').
Duomeny »Statistikos nerenkame® (C”); ,,Néra informacijos apie konsulta-
rinkimas vimy apimtis“ (C'?); ,Informacija netiksli ir pavéluota“ (C").
Sprendimy logika | ,Sprendimai paremti tévy aktyvumu“ (C"); ,Reikia daugiau
valstybés atsakomybés™ (C*?); ,,Specialisty rekomendacijos lieka
popieriuje“ (C'°).
Koordinavimas | Atvejo vadyba ~Vyksta bendradarbiavimas Vaiko gerovés komisijoje“ (C13);
»Meénesiniai susitikimai su supervizoriumi“ (C'); ,Dalyvaujama
bendrose supervizijose“ (C").
Itrauktis »Buna tévy pra§ymy, kad priimtume vaikus su negalia j vasaros
teikiant sveikatos | stovyklas, bet neturime galimybés tokiam vaikui skirti asistento,
paslaugas nebent tévai dalyvauty kartu“ (C*2).
Informacijos »1évai patys atsakingi uz informacijos susiradima“ (C'?);
paieska »Informacija gaunama dazniausiai per kitus tévus® (C7); ,Tévai
stokoja skaitmeniniy gebéjimy® (C").

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimo duomenys atskleidzia, kad sveikatos paslaugy srityje identifikuojami tam
tikri struktariniai ir organizaciniai privalumai, kurie prisideda prie paslaugy vaikams
su negalia ir jy Seimoms gerinimo. Tyrimo dalyviai pabrézia, kad vienas reik§mingiau-
siy sveikatos paslaugy privalumy yra nuoseklus tarpsektorinis sveikatos, socialinés ir
$vietimo sriciy specialisty bendradarbiavimas. Bendros veiklos, tokios kaip dalyvavi-
mas Vaiko gerovés komisijose, atvejo vadybos taikymas, bendri mokymai ir supervizi-
jos, sudaro prielaidas kompleksiskai spresti vaiky su negalia ir jy S$eimy poreikius. Toks
bendradarbiavimas leidzia derinti skirtingy institucijy kompetencijas ir uztikrinti pas-
laugy testinuma, o tai ypac svarbu sveikatos srityje, kur daznai reikalingas ilgalaikis ir
koordinuotas jsitraukimas.

Analizé rodo, kad sveikatos paslaugy sistemoje egzistuoja specialisty jsitraukimo
ir poreikiy vertinimo praktikos, kurios vertinamos teigiamai. Reguliarus Seimy lanky-
mas, vaiky su negalia sgrasy atnaujinimas ir individualiy poreikiy vertinimas leidzia
identifikuoti aktualias sveikatos paslaugas ir nukreipti Seimas tinkama linkme. Tai
rodo, kad sveikatos srityje pripaZjstama profesionalaus vertinimo svarba, o sprendimy
priémimo procese dalyvauja kompetentingi specialistai, galintys jvertinti ir vaiko, ir
Seimos situacija.

Tyrimo duomenys atskleidzia, kad tam tikrose savivaldybése siekiama didesnio
sveikatos paslaugy sistemiskumo. Reguliaras susitikimai su iSorés konsultantais su-
pervizoriais padeda ai$kiau apibrézti jstaigy funkcijas, atsakomybe ir tarpusavio sgvei-
ka. Tai prisideda prie paslaugy koordinavimo ir mazina fragmenti§kumo rizikg. Svei-
katos paslaugy kontekste toks sistemiskumas yra itin reik§mingas, jis leidzia uztikrinti
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paslaugy nuoseklumg ir geresnj informacijos perdavimga tarp institucijy.

Taciau nors ir nustatyta nemazai privalumy, tyrimo rezultatai atskleidzia reiks-
mingy sveikatos paslaugy trakumuy, kurie riboja paslaugy prieinamumg ir kokybe vai-
kams su negalia bei jy $eimoms. Vienas ryskiausiy tyrimo metu i$ryskéjusiy trikumy
- tiksliniy sveikatos paslaugy tévams, auginantiems vaikus su negalia, stoka. DaZniau-
siai sialomos bendro pobudzio paslaugos, kurios visai nepriderinamos prie specifiniy
$eimy poreikiy. Tai rodo, kad sveikatos paslaugy sistema nepakankamai orientuota j
individualizuotas ir specializuotas paslaugas, kurios yra butinos dirbant su vaiky ne-
galia susidurianc¢iomis $eimomis.

Tyrimo dalyviai taip pat akcentuoja, kad sveikatos paslaugy prieinamumas tiesio-
giai priklauso nuo specialisty skaiciaus. Specialisty stoka lemia situacijas, kai paslau-
gos apskritai neteikiamos. Be to, iSryskéja sisteminés spragos, pavyzdziai, nerenkami
konsultavimo duomenys, todél sunkiau vertinti realig situacijg ir planuoti paslaugas.
Tai rodo, kad sveikatos paslaugy sistema susiduria ne tik su Zmogiskujy istekliy, bet ir
su paslaugy stebésenos bei vertinimo problemomis.

Analizé atskleidzia ir jtraukties stokg sveikatos paslaugy kontekste. Nors formaliai
deklaruojamas siekis jtraukti vaikus su negalia i jvairias veiklas, praktikoje tai daznai
tampa nejmanoma dél papildomy istekliy, pavyzdziui, asistenty trakumo. Tokios situ-
acijos rodo, kad sveikatos paslaugy sistema ne visuomet sudaro realias salygas vaikams
su negalia dalyvauti sveikatinimo ir psichosocialinés gerovés veiklose lygiavertiskai su
kitais vaikais.

Visi apklausoje dalyvave socialines paslaugas organizuojanciy ir teikianciy institu-
cijy vadovai mano, kad sitlomos paslaugos savivaldybéje yra prevencinés, bendrosios
ir specialiosios. Vis délto vadovai pripazjsta, kad truksta jtraukiyjy vaiky dienos cen-
try, savigalbos grupiy tévams, psichologinés ir psichosocialinés pagalbos bei laikino
atokvépio paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams. Savivaldybése sistemingai
neatliekami i$samas tyrimai ar analizé, kad buty isiaiskintas socialiniy paslaugy po-
reikis. Tyrime dalyvavusiy socialines paslaugas organizuojanciy ir teikianciy jstaigy
vadovai pazymi, kad paslaugos vaikus su negalia auginantiems tévams teikiamos tik
tuomet, kai Seima kreipiasi i senitinijg, socialinés paramos skyriy ar kitas institucijas.

Svarbu atkreipti démesj, kad i$ tyrime dalyvavusiy savivaldybiy tik viena i§samiai
atlieka poreikio vertinimg. Vis délto tévams, auginantiems vaikus su negalia, traks-
ta informacijos apie teikiamas paslaugas. Apklausos metu paai$kéjo, kad pagrindinis
informacijos kanalas vaikus su negalia auginantiems tévams yra socialiniai tinklai, in-
terneto svetainés, tévy asmeniné ir specialisty teikiama informacija. Atlikta apklausa
parodé, kad néra bendros ir lengvai pasiekiamos informacijos sklaidos, kokios paslau-
gos teikiamos savivaldybése. Daznu atveju tévai informacija turi susirasti patys. Savo
ruoztu tévai, suzinoje apie vaiko negalig, buna sukreésti ir iSgyvena krizés momentus,
todél informacijos paieska tampa dar vienu iSbandymu vaikus su negalia auginantiems
tévams (Zr. 13 lentele).
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13 lentelé. Socialiniy paslaugy analizé

Kategorija | Subkategorija Pagrindziancios citatos
Socialiniy Socialiniy »Vaiky dienos socialiné prieZiira, kompleksinés paslaugos $eimai,
paslaugy paslaugy asmeninio asistento pagalba, socialiné prieziura ir reabilitacija
teikimo jvairové nejgaliyjy dienos centre, paslauga ,Vaikas +, palydéjimo paslauga
galimybés ir | vaikams su jaunuoliams <...> paslaugas gali gauti tiek sveiki vaikai, tiek vaikai su
stiprybés negalia negalia“ (C'?).
Bendrosios »Dienos socialiné prieziiira, kompleksinés paslaugos” (C'?); ,Socialiné
paslaugos globa“ (C"); ,, Asmeninis asistentas teikiamas“ (C®).
Specialios »Bisto pritaikymas vaikams su negalia“ (C*); ,,Paslauga ,Vaikas plius*
paslaugos veikia“ (C"); ,Palydéjimo paslauga jaunuoliams® (C").
Atokvépio »Reikia laikino atokvépio® (C'); ,Truksta psichoso cialinés pagalbos*
ir emocinés (C°); »Iruksta savitarpio pagalbos grupiy tévams® (C°).
pagalbos
trakumas
Paslaugy Poreikio »Poreikis nustatomas socialiniy darbuotojy apsilankymo metu® (C%);
planavimas | vertinimas »Reaguojame tik gave pra§ymus“ (C'?); ,,Poreikio analizé nevykdoma
sistemingai“ (C').
Vertinimo »Atliekamos apklausos, bet epizodiskai“ (C*); ,,Néra i§samios anali-
sistemingumas | zés“ (C*); ,Iriksta centralizuoty duomeny“ (C°).
Specialisty »Iriksta psichology“ (C?); ,Néra rusakalbiy specialisty“ (C'¥);
prieinamumas | ,Darbuotojy trikumas dienos centruose” (C?).
Informacijos | Informacijos »Internete, spaudoje, per pazjstamus“ (C'*); ,Savivaldybés svetainéje”
prieinamu- kanalai (C?); »Per specialistus sveikatos jstaigose“ (C?).
mas Informacijos »Kai kurie tévai sunkiai priima negalig“ (C*); ,Vengia kreiptis j
nepasiekiamu- | institucijas“ (C*); ,Mazai zino apie galimg pagalbg” (C'®).
mas
Institucijy ,»Visa informacija teikiama tik tévams kreipiantis“ (C°);
pasyvumas »Iévai turi patys ie$koti informacijos® (C'®); ,,Néra vieno langelio
sistemos” (C?).

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimo metu paaigkéjo, kad formaliai siilomos $vietimo, socialinés ir sveikatos
paslaugos savivaldybése atitinka reglamentuojancius teisés aktus. Tyrimas parodé,
kad $vietimo, socialiniy ir sveikatos paslaugy tévams, auginantiems vaikus su negalia,
poreikio analizé atliekama neperiodiskai. Paslaugos poreikis nustatomas tik tévams
kreipiantis j atsakingas institucijas. Pazyméta, kad duomenys apie poreikj imami i$
bendry statistikos $altiniy, o tai néra individualu ir gali neatitikti $eimos, auginancios
vaikus su negalia, poreikiy.

Atlikus tyrima nustatyta, kad tévai retai kreipiasi dél §vietimo, socialiniy ar sveika-
tos paslaugy. Institucijy, atsakingy uz $vietimo, socialiniy ir sveikatos paslaugy orga-
nizavimg ir teikima, vadovai pazymi, kad tévai nepanaudoja visy galimybiy ir stokoja
drasos kreipti dél pagalbos ar paslaugy. Kitaip tariant, pasigendama paciy tévy inicia-
tyvos kreiptis dél paslaugy vaikui su negalia.
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Tyrimas i$ryskino, kad pagrindinis informacijos kanalas yra savivaldybiy interne-
to prieigos, socialiniai tinklai, tévy asmeniné ir specialisty teikiama informacija apie
$vietimo, socialines ar sveikatos paslaugas, retai — tévy interesams atstovaujancios ne-
vyriausybinés organizacijos.

Atskleista, kad bendradarbiauja aukstesnio lygio vadovai, pasitaiko atvejy, kai savi-
valdybei pavaldZios organizacijos netgi nezino apie bendradarbiavimo galimybes. Kita
vertus, pazymima, kad bendradarbiavimas stipréja atsiradus problemai arba ypatin-
gam atvejui, tuomet telkiamas tarpinstitucinis pagalbos mechanizmas. Svarbu atkreip-
ti démesj, kad glaudesnis bendradarbiavimas vyksta savivaldybése, kuriose veikia tévy
iniciatyvinés grupés, asociacijos.

Nustatyta, kad $vietimo, socialines ar sveikatos paslaugas organizuojanciy ir tei-
kian¢iy institucijy vadovai nurodo, kad traksta paslaugy, kurios padéty tévams atsi-
kvépti nuo vaiko su negalia prieziaros, sustiprinty psichoemocing buseng ir atliepty
vaiko individualius poreikius. Esant specialisty trakumui ir ribotam finansavimui, té-
vai paslaugy negauna.

Tyrimo rezultatai rodo, kad socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos
valdymas savivaldybése pasizymi fragmenti$kumu, kuris pasireiSkia ribotu paslaugy
prieinamumu ir nepakankamu jy tinkamumu vaikus su negalia auginanciy tévy porei-
kiams. Nustatyta, kad paslaugy veiksmingumas tiesiogiai priklauso nuo koordinavimo
tarp institucijy, taciau $is koordinavimas dazniausiai yra epizodinis ir inicijuojamas
reaguojant j problemas, o ne sistemingai planuojamas. Silpnos $iy valdymo elementy
tarpusavio sgsajos riboja galimybes uztikrinti nuosekly, jtrauky ir j poreikius orien-
tuota paslaugy teikima.

Apibendrinant duomenis, galima teigti, kad socialiniy, sveikatos ir §vietimo pas-
laugy reglamentavimas neatitinka realybés. Tyrimas parodé, kad truksta specialiyjy
$vietimo paslaugy vaikui su negalia. To priezastis — specialisty tritkumas visoje Salyje.
Taip pat matyti, kad stokojama laikino atokvépio paslaugy tévams ir tokiy paslaugy,
kurios baty paremtos jtraukties principu.

3.2. Interviu apklausos su tévais, auginanciais vaikus su negalia, tyrimo
rezultatai

Informanty nuomonés tyrimo metu buvo iSskaidytos semantiniais vienetais ir
sugrupuotos | kategorijas ir subkategorijas. Pagrindinis tyrimo tikslas buvo atskleisti
vaikus su negalia auginanciy tévy darbo ir darbo vietos islaikymo galimybes paslaugy
prieinamumo kontekste, paslaugy kokybés ir $eimos institucinés paramos poreikius
(Zr. 14 lentele).
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14 lentelé. Tévy patirtys dalyvaujant valstybés teikiamy paslaugy $eimoms,
auginancioms vaikus su negalia, sistemoje

Kategorija | Subkategorija Citatos

Tevy Nuvertintas »<...> ramybe sunku rasti, nes per didelé atsakomybé. Visi kritikuoja,
galios ir pozitris kad per daug dirbi su vaiku, kiti sako atsipalaiduot, o dar kiti, kad
iniciatyvos dirbk“ (§%); ,,<...> kaip mokykla kazko nepadaro, tai lieka kalti tévai,
nuvertini- nes jie neva nei§mokino“ (§°); ,<...> man ai$kina sistemos zmonés, kad
mas mano vaikas turi skaic¢iuot, radyt, o jis net kai kuriy Zodziy nesupranta

reik§més. Pedagogai nori rezultato, o jeigu nesigauna, visg kravj krauna
tévams® (§%); ,<...> reabilitacijos centre, pati reabilitologé pasakeé, kad
mama jus gaistat laika, kad kazka i$sikovot. Tai kirto ir per asmenines
ambicijas. Atrodo tu bandai i$siaiskinti, o ji man sako tvarkykités su
savo psichologiné busena ir geriau pati dirbkite su vaiku“ (§'); ,,.<...>
jie kaltino mane, kad a$ neatvedu vaiko j darzelj, o jie negali jo ugdyti.
A§ supratau, kad vaiko gerovés komisijg tam ir reikéjo surinkti, kad
specialistus mums nuima, nes vaikas nelanko darzelio. Nezinau, kaip

ji nuvesti j darzelj, esu pasimetusi. Noréjosi, kad buty pasitle pagalba®
(S8"); »<...> nesu maciusi, kaip mano vaikas atrodo grupéje. Buvo drau-
dziama tévams eiti | darZelio patalpas“ (S°); ,,<...> paslaugy sistemoje
svarbu, kad buty uzdéta varnelé. Turi bati kazkas jsisavinta, pvz., 1é3os,
néra testinio plano® (S"); ,,<...> mano mama paklausé neuntologés, ar
jis gyvens, o ji atsaké, kur jas matét, kad Zmonés be smegeny gyventy.
Nezinau, kaip tai galima pasakyti tévams® (S').

(Ne)pagalba / | ,<..> daug raminimo, kurio ir nereikia“ (§°); ,,<...> vaikas atrodé
pakenkimas nepraustas, patalyné nekeista. Apie tai pasakiau slaugytojoms, juoko
forma. Kitg dieng vizito metu atéjo personalas ir paklausé ar a$ nepa-
tenkinta priezitira. Sutrikau, pasijauciau kalta, pradéjau teisintis, gal
netgi neigti. Neiddrjsau pasakyti, kad ,,taip, mano akimis vaikas gal¢jo
gauti geresne prieziura, kol manes nebuvo $alia“ (S'*); ,,<...> valstybés
pagalba viskas yra pozitryje, miisy mentalitetas yra atjauta, pagalba,
rupestis, tai tokio Lietuvoje néra“ (S*?).

Nereik$mijauta | ,,<...> paprasiau gydytojos, kad noriu vaziuoti namo, nes i$sekau,

o mangs gydytoja paklausé, nuo ko jis pavargot. Turéjau aiskintis
gydytojai“ (S'); ,<...> visiems tévams rekomenduoju eiti antrai
nuomonei, nes jeigu esi silpnesnis, suzlugdyti gali greitai. Nors galbut
nuomoneé bus tokia pati. Tévai turi tarsi kalti jaustis dél vaiko negalios,
elgesys, neverbaliné kalba. Ji puiki specialisté, puikius straipsnius

ra$o, bet komunikavimo prasme yra kazkas baisaus“ (§"); ,,<...> buvo
auklétoja labai nemaloni, ji pirmg dieng ¢iupo mano vaikg uz rankos jj
nusivedé, o mums liepé kuo grei¢iau iseiti“ (S*); ,,<...> sukiirus fonda
tu bandai visuomenei jrodyti, kad gyveni prasc¢iau, nes tau reikia prasyti
pagalbos. A$ netgi vengiau parduotuvéje pirkti brangesnius produktus,
kad nepamatyty Zmonés. Auginant vaika su negalia tu tarsi ,,privalai®
bati skausme ir negali sau leisti gyventi taip, kaip gyvenai iki vaiko
negalios“ (V).

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimas atskleidé, kad paslaugas teikianciy specialisty poziaris formuoja tévy
jsitikinimus, kurie pasirei$kia kaltés jausmo forma. Tai trukdo bendradarbiauti su
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paslaugas teikian¢iomis institucijomis. Dél nesamoningai atsiradusio kaltés jausmo té-
vai tampa aukomis, tuomet jie vengia prasyti pagalbos, kreiptis dél paslaugy. Tyrimas
i$ryskino, kad tévai atskiria save nuo mokyklos ir §vietimo specialisty, o tai apsunkina
pagalbos vaikui procesus. Tévy jsitikinimai, kad reikia ,,kovoti su sistema®, ,,kovoti dél
paslaugy’, suformuoja vyraujantj pozitrj ir nulemia tévy elgsena.

Tyrimu nustatyta, kad paslaugas teikianciy specialisty poziaris ir komunikacija
veikia tévy emocine savijautg. Susidurdami su problemomis, tévai igyvena jvairius
jausmus ir emocijas. Informanty patirtys rodo, kad paslaugas teikiantys specialistai
naudoja labai formalig ir dokumentais grjsta komunikacija. Motinos, slaugancios vai-
kus, kuriems nustatytas paliatyviosios slaugos poreikis, i$senka ir pavargsta emociskai
ir fiziSkai. Todél svarbu kurti empatija pagrista tévy ir paslaugas teikianciy specialisty
santykj. Siekiant paslaugos kokybés, vien profesiniy Ziniy nepakanka, tam reikia ir
emocinio intelekto.

Tyrimas atskleidé, kad paslaugas teikiantys specialistai ramina tévus, ignoruoja
arba ,nutyli“ tikrgsias vaiko su negalia problemas, o tai pasireiskia kaip (ne)pagalbos
forma. Septyni tévai nurodé, kad jie ie$ko papildomy vaiko reabilitacijos paramos $al-
tiniy. Tévai steigia asociacijas, paramos ir labdaros fondus, atidaro saskaitas ir renka
lésas vaikui su negalia gydyti. Nustatyta, kad tévai jaucia géda prasydami papildomy
1ésy vaikui gydyti. Suzinoje vaiko diagnoze, tévai tampa pazeidziami, o jy ,asmeniné
erdvé” — atvira kity ,,primestai“ nuomonei, pozitriui ar jsitikinimui. Krizinéje situaci-
joje Zzmogui sunku nubrézti ribas, apginti savo vertybes. Tévai ,jbauginami®, ,,nuver-
tinama jy galia® ir tai vyksta netgi nesagmoningai. Vaikus su negalia auginantys tévai
jauciasi negirdimi ir nesuprasti, kai susiduria su institucinés pagalbos poreikiu, o tai
veda link nereik$mijautos. Vaiko su negalia auginimas veikia visos $eimos nariy dina-
mika (zr. 15 lentele).

15 lentelé. Socialiné dinamika artimiausioje aplinkoje auginant vaika su negalia

Kategorija | Subkategorija Citatos

Socialiné Pasekmeés »<...> Vyresné mergaité buvo nustumta j Song, jai tritko démesio tai
dinamika | broliams / faktas® (S°); ,<...> mes turime paaugle dukrg, kuriai taip pat reikia
$eimoje, seséms psichoterapeuto paslaugy, nes ji turi ,ypatingg” broli“ (§%); ,,<...>
auginan- manau, kad per mazai meilés ir démesio gavo jaunesnis siinus, todél
cioje vaika ir pradéjo anksti maistauti (S'*); ,,<...> vyresnis sanus nori daugiau
su negalia keliauti, nori geresnio telefono, bet mes skai¢iuojame® (§7).

Itaka motinai/ | ,<...> mano resursas yra vyras, mes vienas kita palaikom. Stengiames
tévui laikg praleisti dviese ir atsipasti bent kazkiek nuo tracheostomos
valymo® (§'); ,,<...> i§$tkis tévams yra laikas sau, labai sunku, norétysi
daugiau i$éjimy dviese, bet ka tu padarysi...“ (§%); ,,<...> esu tiek
prisiriSusi, neturiu atostogy, esu 24 val. su dukra® (§%); ,<...> daznai
lieki ir nepavalges, nugarg skauda, vaikus kelt reikia, jie patys nenueis*
(8%); »<...> mes esam uzsispyre, aisku esam Ziauriai pavarge. Kai suéjo
dukrai $es$i metai, namuose su ja dirbame maziau, tiesiog pavargsti
Zmogus, turi pailséti, nes i§lenda visos ligos“ (S").

15 lentelés tesinys kitame puslapyje

93



15 lentelés tesinys

Kategorija | Subkategorija Citatos
Seneliy »<...> mociutés geros buvo, padéjo augint, bet pabit su vaiku dieng ar
vaidmuo dvi dienas nenori jau nenori“ (§); ,,<...> padeda mano mama*“ (§'¢);

»<...> padeda vyras, mano mama, mes jg galim ir kaimynéms palikti
(§"); »<...> mano vaikui reikia labai specialios priezitiros, a§ nepasitikiu
Zmoném, palieku tik mamai, bet ir trumpam*® (S%).

Saltinis: sudaryta autorés

Seima, kurioje vieni kitus palaiko ir padeda, vertinama kaip visuma. Siekiant su-
mazinti tévy prieziaros nasta, jtraukiami broliai, sesés, seneliai, jie taip pat rapinasi
vaiku su negalia. Priezitiros nasta paskirstyti batina, tai suvokiama kaip intervencija,
skatinanti socialine ir emocine Seimos gerove (Culhacik ir kt., 2020). Tyrimas atsklei-
dé, kad ankstyvajame vaiko su negalia amziuje seneliai labiau jtraukiami j priezitros
procesus, o augant vaikui ir didéjant jo poreikiams pagalba mazéja. Cia nemazg vai-
dmenj atlieka seneliy ir vaiko su negalia amzZiaus santykis, seneliai sensta, o vaiko su
negalia poreikiai ir priezitira darosi sudétingesné. Atlikti tyrimai rodo, kad ypa¢ sunku
buna tada, kai sunkig fizine negalig turintis vaikas tampa pilnametis (Herajarvi ir kt.,
2020). Tai i$ dalies patvirtina, kad vaikui su negalia augant jo prieziara pasidaro gero-
kai sudétingesné.

Tyrimas atskleidé, kad vaiko su negalia broliai ar sesés licka labiau nuogalyje ir
stokoja tévy démesio. Tévai jaucia kalte, kad dél nuolatinés vaiko su negalia priezitros
negali kokybisko démesio skirti sveikam vaikui, todél svarbu, kad pagalbos tinklas
baty kuo jvairesnis ne tik tévy, bet ir visos Seimos gyvenimo gerovés atzvilgiu (Zr. 16
lentele).

16 lentelé. Paslaugy tévams, auginantiems vaikus su negalia, kokybé

Kategorija | Subkategorija Citatos

Pagalbos ir | Paslaugy »<...> siauras suvokimas specialisty. Kalbant apie autizmga, yra pernelyg

paslaugy fragmentisku- | didelis tévy raminimas, per tg laikg tévai praranda ,auksinj laika",

tinklo mas ir neati- nes vaiky smegeny plasti$kumas yra pirmi du-trys metai, kurie itin

reik§me tiktis realiems | svarbas“ (S°); ,,<...> pedagogams reikalinga ataskaita, diktantai, rezulta-
poreikiams tas ir tai vaiko savijautos kaina“ (§'%); ,,<...> jeigu vaikas gauty paslaugas
(»pseudopa- penkias dienas per savaite, tai buty nauda, o dabar tik kartg per savaite
slaugos®) ir tai yra mazai® (S').
Paslaugy »<...> paslaugos tévams néra prieinamos, tik teisiskai paskelbta, o
prieinamumo, | gauti jas sudétinga“ (§'?); ,<...> labai didelis skirtumas tarp to, kas yra
kokybeés ir ant popieriaus ir kas yra realybéje. Taip, sarasai paslaugy yra i§samds,
testinumo bet kaip persikelia j realybe, tada prasideda komplikacijos“ (§°); ,<...>
stoka reabilitacijos paslaugy prieinamumas yra sudétingas. Kokybé paslaugy

prasta“ (S*).

16 lentelés tesinys kitame puslapyje
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16 lentelés tesinys

Kategorija | Subkategorija Citatos

Koordinuota, | ,<..> VDC tai atsvara viskam, nes ten bent i$girstama, kas gero jvyko

jtrauki ir dienoje. Jeigu ne VDG, tai vaikas baty visiskoj atskirty® (S*); ,<...>

$eimos mums padéjo naujai atéjusios direktorés pozitris j vaiko su negalia

poreikius ugdyma“ (§*); ,<...> gera praktika yra masy Seimos gydytoja, kuri

atliepianti i$raso visko paprasome. Uzsienyje reabilitacijos patinka tuo, kad yra

pagalba kuravimas ir koordinavimas® (S"); ,,<...> rémiausi j gydytoja, kuri
padéjo, ir mums palengvéjo gyvenimas. Miisy netampo po skyrius*
(8").

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimas atskleidé, kad tévai néra patenkinti paslaugy kokybe Lietuvoje. Pagrin-
diniais paslaugy sistemos trakumais laikoma koordinavimo, palydéjimo ir testinumo
stoka. Interviu parodé, kad tévai renkasi uzsienio reabilitacijas dél paslaugy testinumo,
kokybés, koordinavimo, priezitros ir komunikacijos su gydytojais, paslaugas teikian-
¢iais specialistais. Kita vertus, $vietimo paslaugos yra privalomos Lietuvoje, o tai kelia
tévams dideliy is$ukiy. Tévai tikisi visavertés socialinés jtraukties ugdymo jstaigoje,
nuosirdaus pokalbio, komandinio darbo. Deja, tyrimo metu paaiskéjo, kad Lietuvoje
esama ugdymo jstaigy, nejsileidzianciy tévy j pastato, kuriame ugdomas jy vaikas su
negalia, vidy. Tai kelia tévams nerima, jie jauciasi sutrike, pasipiktine, nusivyle ir at-
stumti. Tévams triksta palaikymo, palydéjimo ir elementaraus kokybisko poilsio. Situ-
acija ir tévy patirtys pozityvesnés, kai ugdymo jstaigos bendruomené priima vaika su
negalia ir jtraukia j veiklas. Kitaip tariant, labai svarbu i$siai$kinti, kokiy institucinés
paramos poreikiy Seimai reikia, ir juos bent didzigja dalimi patenkinti (zr. 17 lentele).

17 lentelé. Seimos institucinés paramos poreikiai

Kategorija Subkategorija Citatos

Vaika su Koordinavimas | ,<...> néra komandos Zmoniy, kuriais galétum pasitiketi“ (§*); ,.<...>
negalia senianijos lygmenyje turi bati atvejo vadyba, kad padéty tévams. Ir
auginancios jeigu yra apie 100 $eimy, kurios augina vaikus su negalia. Mano galva,
Seimos tai néra sunku aplankyti ar susisiekti su tévais. Man nieks nejrodys,
institucinés kad negalima to padaryti. Gimsta desimt vaiky per metus, nejaugi
paramos negalima aplankyti tos Seimos“ (§); ,,<...> atsirado toks vaikas, tévai
poreikiai turi matyti plang, kritinis amzius toks ir toks. Néra prevencijos miisy

salyje, kad tavo vaikas yra rizikos grupéje, ir kas tau priklauso“ (S");
»<...> i§tisas sédéjimas socialiniuose tinkluose, bendruomenése yra
didziausia pagalba $iai dienai, ir labai apmaudu, kad tai daro pacios
mamos viena kitai, o néra mechanizmo, kad uzvesty ant kelio“ (§7);
»<...> jeigu vaikas turi sunky nejgaluma, kodél tame pa¢iame mieste
dokumentai ,nesuvaik$to, neapkraunant tévy. Dabar institucijos
nepasikei¢ia dokumentais® (§').

17 lentelés tesinys kitame puslapyje
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17 lentelés tesinys

Kategorija Subkategorija Citatos
Psichologiné »<...>mamoms turi bati palaikymas, jos pervargsta, prasideda
pagalba konfliktai su vyrais. Svarbu, kad baty su kuo pakalbét® (§); ,<...>

kuomet situacija buvo sunki, a§ kreipiausi pas psichoterapeuts, man
padéjo atskirti, kur yra mano poreikiai. Nes per pirmus metus tu susi-
tapatini su vaiku. Tai atrodo, kad tu turi negalia, kad tavo gyvenimas
baigési. Mano galva psichoterapija yra ,,must” kertinis dalykas, kuris
gali padéti. Man iki $ios protu nesuvokiamas, kaip psichoterapija
néra kompensuojamas. Mes mokéjome patys uz paslauga“ (8%); ,,.<...>
psichologinés konsultacijomis nesinaudoju, nes turbat dar nepa-
siekiau tokio dugno, kad man reikia. Esu lankiusis pas psichologe,
Zinau, kas tai yra, kad jokia ¢ia nei géda nei ka, bet neZinau neZinau...
patys pasikalbam® (§°); ,,<...> pirmy mety po dukros klinikinés
mirties a§ neprisimenu. Man suaktyvéjo nerimo priepuoliai. Reikia
paciam daug dirbti su savimi. I$ pradziy sakiau, kad man viskas gerai.
Gydytoja pasialé pasikalbéti su psichologu. Pasikalbéjau. Dar pas
mus $iais laikais psichologo paslaugos néra priimtinos“ (S'°).

Atokvépio »<...> netgi vaiky priezitirai negaliu rasti Zmoniy, néra atokvépio
paslauga paslaugos. A$ tik ramybés noriu, kad baty pasirinkimas, kur galiu
palikti vaikus. Néra ,,$viesos tunelio gale®, nes a$ neturiu j ka
atsiremti, kad pas kazka pagalbos paprasyt. Tiesiog knygos skaitymui
ar pamiegojimui® (§'); ,,<...> labai norisi, kad atsirasty paslauga,
kuri pasirapinty vaiku savaite, o a$ galé¢iau i$vykti atostogy. Buaty
galima palikti vaikg savaitei ar dviem. Mes niekur negalim atostogy
i$vaziuot“ (§*); ,<...> mes realiai atostogaut pradéjom po 7 mety,
i$vaziavom atostogy ir a§ nenoréjau vaziuoti atgal. Nataralu, kad
pasiilgsti vaiko, bet tu nenori vaziuot namo“ (§').

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimas atskleidé, kad tévai stokoja koordinavimo, palydéjimo ir atokvépio paslau-
gu. Tyrimu nustatyta, kad informacijos paieska apie paslaugas, vaiko gydyma, vaistus
reikalauja laiko iStekliy. Tai, kad pacios institucijos nebendradarbiauja, kad néra ben-
dros informacinés sistemos, apsunkina tévy padétj. Pildant vaiko su negalia dokumen-
tus, tévams tenka lankytis jvairiose institucijose, todél bendra informaciné sistema pa-
lengvinty jy situacija.

Tyrimo metu i$rys$kéjo Zmogisko santykio, empatijos svarba teikiant paslaugas.
Paslaugy sistemoje gerosiomis patirtimis laikoma nuosirdus rys$ys su gydytoju, mo-
kytojo padéjéju, mokytoju, mokyklos vadovu ar kitu specialistu. Tai padeda tévams
islikti matomiems ir girdimiems, nesijausti vieni$iems su savomis problemomis. Tévai
pripazjsta, kad yra pavarge ir emociskai i$seke, taciau psichologo paslaugomis naudo-
jasi ne visi, dauguma linke ,,jveikti sunkumus“ patys. Tévy jsitikinimai, kad psicholo-
gas reikalingas tik ,,pasiekus dugna®, neleidzia suteikti pagalbos laiku. O tokia pagalba
kaip tik gali padéti jveikti krizes ir duoti kokybiskesnio gyvenimo pagrindg, tac¢iau
tam reikia ir tévy noro. Nuolatiné vaiko su negalia priezifira i§sekina tévus. Tyrimas
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atskleidé, kad tévai labiau renkasi savaiminius problemos jveikos budus, uzuot nau-
dojesi psichologo paslaugomis. Kitose $alyse tévams, auginantiems vaikus su negalia,
taikomos jvairios pagalbos formos, pavyzdziui, nuo pat vaiko gimimo teikiamos $ei-
mos terapeuto paslaugos.

Tyrimo metu nustatyta, kad tévai neturi galimybés netgi pailséti. Atokvépio pa-
slaugos néra prieinamos arba jos labai ribotos. Nuolatiné vaiko priezitira sekina ir
kelia rizikg tévy asmeniniy santykiy kokybei. Isryskéjo, kad tévai net neturi laiko
pagrindiniams poreikiams, pvz., paskaityti knyga, pabuti su savimi. Taigi atokvépio
paslauga ypac reikalingai siekiant uztikrinti tévy, auginanciy vaikus su negalia, gyve-
nimo gerove.

Tévai jauciasi sutrike, nusivyle, jie ieSko informacijos, o jeigu nejveikia krizés, susi-
jusios su vaiko negalia, galiausiai renkasi izoliacijg, ima vengti ir socialinio gyvenimo.
Palydéjimo paslauga padéty i$spresti $ig problema. 18 paveiksle pateikiamos tiriant
nustatytos problemos ir jy sprendimo galimybés.

18 pav. Tévy, auginanciy vaikus su negalia, galios nuvertinimo etapai ir
igalinimas palydéjimo procese
Saltinis: sudaryta autorés
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18 paveiksle pateikiamos kryptys, t. y. galios nuvertinimas ir jgalinimas. Kai pa-
lydéjimo proceso néra, tévai patys iesko informacijos paslaugy sistemoje, varsto ins-
titucijy duris bandydami i$siaiSkinti, kas jiems priklauso pagal teisés dokumentus ir
kokias paslaugas jie gali gauti. Kaip parodé tyrimas, tévai jauciasi sutrike ir nusivyle, o
rezultatas — patiriama atskirtis. Palydéjimo procesas jgalinty tévus ir pagerinty visos
Seimos gyvenimo gerove.

Palydéjimas batinas nuo momento i$girdus vaiko su negalia diagnoze. Pirmiau-
sia susitinkama su $eimos gydytoju, kuris perduoda informacija palydéjimo paslauga
kuruojandiai institucijai apie pagalbos poreikj tévams. Palydéjimo paslaugg teikiantis
asmuo uzmezga ry$j su tévais ir i$siaiskina $eimos poreikius. Seimos institucinés pa-
ramos poreikiai perduodami $vietimo, sveikatos, socialinés srities paslaugy teikéjams.
Sudaromas paslaugy planas, numatomos kity susitikimy datos, tyrimai ir kt. Palydé-
jimo paslaugos teikiamos iki vaiko su negalia pilnametystés. Todél visame procese
tévams reikalingos paslaugos pagal individualius poreikius, tokios paslaugos laiko at-
zvilgiu kinta. Kiekviename etape tévai i§ palydinc¢io asmens gauna reikiamg informaci-
ja, pvz., vaikui pradedant lankyti ugdymo jstaiga. Si informacija suteikia tévams aigku-
mo, kuri jstaiga gali priimti vaikg su ,,x“ negalia ir kokios paslaugos prieinamos. Toks
palydéjimo procesas turéty atliepti tévy poreikius ir uztikrinti jy gyvenimo kokybe.

Analizuojant interviu duomenis isryskéjo ir tévy ekonominé situacija bei darbo
galimybés (zr. 18 lentele).

18 lentelé. Tévy darbo galimybés

Kategorija | Subkategorija Citatos
Darbas ir Darbo »<...> §iuo metu nedirbu. Kad dirb¢iau, man reikia asistento, pavézé-
darbo vietos | galimybiy jimo paslaugy” (§*?); ,<...> mes paskai¢iavom, kad mums finansiskai

iSlaikymas | ribotumas dél neapsimoka turéti vairuotoja aukle. Todél nusprendéme, kad vienas
vaiko negalios | i§ masy nedirbs“ (§Y); ,,<...> mes atsipraginédavom i§ darby, kad

prieziaros atliktuméme pavézéjima. Gera diena, 4-5 val. automobilyje veziojant j
poreikiy uzsiemimus“ (S').

Darbo aplinkos | ,<...> visuomenés pozitiris kei¢iasi. Daugiau jstaigy atveria duris*
lankstumas (8%); »<...> dirbant mokyklose, visi atsizvelgdavo, kad turiu vaikg su

ir darbdaviy negalia. Man sudarydavo salygas, kad darbas bity ne nuo pirmos
pozitris pamokos“ (S%); ,, Dirbti ,normaly darba“ nuo 8.00-17.00 yra labai

sunku, kelia daug streso, nes tu nezinai, kada iSkrisi ir tau vél reiks
atsidurti ligoninéje” (S%); ,<...> Zmona noréjo studijuot ir keist
profesija, bet negali, nes néra laiko" (S**).

Finansiné »<..> Visi specialistai buvo perkami i§ misy asmeniniy lésy“ (S");
situacija »<...> kaip taves niekur nepriima, vaziuoji ir moki privaciai“ (S%);
»<...> norisi, kad i$mokos buty didesnés, tada gali gyventi oriai ().

Saltinis: sudaryta autorés

Finansiné $eimy, auginanciy vaikus su negalia, situacija glaudziai susijusi su tuo,
kad atsiranda papildomy finansiniy jsipareigojimuy, susijusiy su vaiko negalia, taip pat
su nepatenkintu poreikiu dirbti dél laiko stokos ir paslaugy neprieinamumo. Tyrimo
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duomenys rodo, kad darbo poky¢iai daznai siejami su poreikiu keisti profesine sritj j
artimesne asmeninéms ir $eiminéms patirtims. Organizacijos vaidmuo, apklaustyjy
vertinimu, lieka reik§mingas — teigiamas poziris ir palanki darbo atmosfera prisideda
prie tévy galimybiy derinti darbg ir Seimos jsipareigojimus. Pazymétina, kad finansi-
nius sunkumus dazniausiai nurodé respondentai, kuriy $eimoje dirba tik vienas i$ tévy
arba abu tévai nedirba.

Darbo ir profesinés krypties poky¢iai respondenty atsakymuose daznai siejami su
galimybe prisidéti prie savo vaiko ar kity specialiyjy poreikiy turin¢iy vaiky ugdymo.
Tai leidzia daryti prielaida, kad, augindami vaikg su negalia, tévai linke priimti spren-
dimus, susijusius su darbo keitimu, siekdami dirbti srityje, kuri yra aktuali ir jiems
patiems, ir jy vaikui. Profesinés krypties pokycius, ypa¢ pereinant i socialinio darbo
ar $vietimo sritis, dazniausiai minéjo tévai, kuriy Seimose bent vienas i§ tévy dirba.
Tokius poky¢ius motyvuoja geresnis vaiko negalios specifikos supratimas, siekis padéti
ir dalytis sukaupta patirtimi. Apklaustyjy poziariu, i darbo kryptis yra lankstesné,
suteikianti daugiau prasmingumo, perspektyvos ir socialinés vertés.

Tyrimas parodé, kad pamazu keiciasi ir darbdaviy pozitris j darbuotojus, auginan-
¢ius vaikus su negalia. Dalis apklaustyjy pazyméjo teigiama darbdaviy poziarj ir jy
situacijos supratima. Vis délto jprastas darbo grafikas neretai kelia sunkumy vaikus su
negalia auginantiems tévams, nes jie nuolat susiduria su tuo, kad vaiko buklé keiciasi
ir dél to tenka praleisti darbo laikg dél vaiko poreikiy.

Apibendrinant galima teigti, kad paslaugy sistemos valdymas ir paslaugy prieina-
mumas bei jy tinkamumas vaikus su negalia auginanciy tévy poreikiams yra tiesiogiai
susije su koordinavimo tarp socialiniy, sveikatos ir $vietimo sektoriy kokybe. Tyrimo
duomenys leidzia teigti, kad nepakankamai suderintas koordinavimas riboja paslau-
gy veiksmingumg, nes paslaugos veikia ne kaip nuoseklus pagalbos procesas, o kaip
atskiry intervencijy visuma. Tokia sgveika atskleidZia, jog paslaugy sistemos veiks-
mingumas priklauso nuo $iy valdymo elementy tarpusavio rysio, o ne nuo pavieniy
paslaugy egzistavimo. Vaikus su negalia auginanciy tévy profesinés veiklos ypatumai
siejasi su lankstesniy darbo formuy, savarankisko ar su vaiky ugdymu susijusio darbo
paieskomis, leidzian¢iomis tikslingiau derinti Seimos ir profesinius jsipareigojimus, o
tai jtakoja socialinj dalyvavima.

3.3. Anketinés apklausos tyrimo rezultatai
Tyrimo dalyviy socialinés-demografinés charakteristikos. Tyrimo metu buvo
apklausti 355 asmenys, auginantys vaikus (jaunuolius) su negalia, o vidutinis tyrime

dalyvavusio asmens amzius buvo 43,2 +9,8 metai. 19 lenteléje pateiktos socialinés-de-
mografinés apklaustyjy charakteristikos.
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19 lentelé. Tyrimo dalyviy (vaikus (jaunuolius) su negalia auginanciy) socialinés-
demografinés charakteristikos

Charakteristika Vnt. Proc.

Vyrai 19 5,4

Lytis

Moterys 336 94,6

Kartu gyvena abu vaiko tévai 256 72,1

Augina tik mama 78 22,0

Seiminé padétis Augina tik tétis 1 0,3

Tévai negyvena kartu, bet vaiko priezitira dalijasi 11 3,1

Kita 9 2,5

Pradinis 7 2,0

Vidurinis 50 14,1

Profesiné kvalifikacija 44 12,4

Nebaigtas aukstesnysis 12 34

I$silavinimas Aukstesnysis (kolegija) 57 16,1
Bakalauro 78 22,0

Magistro 93 26,2

Aukstesnis nei magistro 8 2,3

Kitas 6 1,7

Dirbantys 243 68,5

Darbiné veikla Nedirbantys 107 30,1

Kiti 5 1,4

Visa diena 161 64,9

Darbo pobidis Dalis dienos 49 19,8

Valandinis 24 9,7

Kitas 14 5,6

Didmiestis 102 28,7

Miestas 149 42,0

Miestelis 40 11,3

Gyvenamoji vieta

Kaimas 54 15,2

Vienkiemis 9 2,5

Kita 1 0,3

1ki 800 Eur 55 15,5

3 800-1600 Eur 137 38,6
Sei";‘;;‘;ir;“i‘) 1601-2500 Eur 81 22,8
2501-3000 Eur 41 11,5

3001 Eur ir daugiau 41 11,5
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19 lentelés tesinys

Charakteristika Vnt. Proc.

Vienas 102 28,7

Du 144 40,6

Vaiky skaic¢ius Seimoje Trys 73 20,6
Keturi 23 6,5
Penki ir daugiau 13 3,7

Saltinis: sudaryta autorés

Kaip matyti i§ duomeny, didzioji dalis tyrimo dalyviy buvo moterys (95 proc.),
vyrai sudaré tik 5 proc. Dauguma tyrimo dalyviy nurodé, kad gyvena su sutuoktiniu,
kuris ir yra vaiko tévas (72 proc.), su mama vaikas auga 22 proc. apklaustyjy. Pagal i$-
silavinimg daugiausia tyrime dalyvavo asmeny, turin¢iy bakalauro (22 proc.) ir magis-
tro (26 proc.) i$silavinimg, maziausiai buvo turinéiy tik pradinj (2 proc.) i$silavinima.
Pagal darbine veiklg kiek daugiau nei pusé apklaustyjy nurodé, kad dirba (69 proc.),
visi kiti buvo bedarbiai (30 proc.) ar turéjo kity veikly (1 proc.). Pagal darbo pobudj
daugiau nei pusé tyrimo dalyviy dirbo visa dieng (65 proc.), visi kiti dirbo dalj die-
nos, valandinj ar kitg darbg. Pagal gyvenamaja vieta daugiausia tyrimo dalyviy buvo i$
miesty (42 proc.) ir didmies¢iy (22 proc.), maziausiai - i§ vienkiemiy (3 proc.).

Pagal ménesio pajamas daugiausia tyrimo dalyviy nurodé, kad jy Seimos pajamos
800-1600 Eur (39 proc.), maziausiai buvo gaunanéiy 2600-3000 Eur (12 proc.) ir di-
desnes nei 3000 Eur pajamas (12 proc.).

Pagal vaiky skai¢iy daugiausia tiriamuyjy nurodé, kad augina du vaikus (41 proc.),
maziausiai buvo auginanciy penkis vaikus ir daugiau (4 proc.). Pagal auginamo vaiko
su negalia amziy daugiausia buvo auginamas 7-12 mety vaikas (33 proc.), o pagal vai-
ko nejgalumo lygj dazniausiai buvo auginamas sunky nejgalumo lygj turintis vaikas
(52 proc.).

Tyrimo pagal socialines-demografines charakteristikas, tyrimo dalyviy grupes,
kuriose yra santykinai mazai respondenty, rezultatai lyginami ir jungiami su Kkitais
duomenimis, atliekamos jy transformacijos:

a) pagal tyrimo dalyviy amzZiaus mediang visus tyrimo dalyvius suskirstome j dvi

grupes — jaunesnius nei 40 mety ir 40 mety bei vyresnius;

b) pagal $eimynine padétj visus tyrimo dalyvius suskirstome j dvi grupes - i tuos,

kurie vaikg augina kartu su sutuoktiniu, ir tuos, kurie augina vieni;

¢) pagal i$silavinimg visus tyrimo dalyvius suskirstome j tris grupes — turincius

pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinima, turinéius nebaigta aukstesnijji ir
aukstesnjjj, turin¢ius bakalauro, magistro ir aukstesnj i$silavinimg, o nurodziu-
siy kitg i$silavinimo variantg atsakymy rezultaty palyginime nenaudojame;

d) asmeny, kurie j klausima apie darbine veiklg nurodé atsakymga ,,Kita®, atsakymy

rezultaty palyginime nenaudojame;

e) pagal darbo pobudj visus tyrimo dalyvius suskirstome j dvi grupes — dirbancius

visg dieng ir dirbancius ne visa dieng (j $ig grupe patenka visi kiti);
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f) pagal gyvenamajg vieta visus tyrimo dalyvius suskirstome | tris grupes - di-
dmies¢iy, miesty ir kity viety gyventojus;
g) pagal ménesio pajamas visus tyrimo dalyvius suskirstome i keturias grupes -
iki 800 Eur, 800-1600 Eur, 1601-2500 Eur, 2500 Eur ir didesnes.
20 lenteléje pateikiamos vaiky (jaunuoliy) su negalia socialinés-demografinés cha-
rakteristikos.

20 lentelé. Vaiky (jaunuoliy) su negalia socialinés-demografinés charakteristikos

Charakteristika Vat. Proc.
1ki 3 mety 17 4,8
3-6 mety 37 10,4
Vaiko (jaunuolio) su negalia 6-12 mety 117 33,0
amzius 12-18 mety 98 27,6
18-29 mety 72 20,3
Kita 14 3,9
Sunkus 186 52,4
Vaikui (jaunuoliui) nustatytas Vidutinis 131 36,9
negalios lygis Lengvas 25 7,0
Kita 13 3,7

Saltinis: sudaryta autorés

I$skiriamos tokios grupés:

a) pagal vaiky skai¢iy visus tyrimo dalyvius suskirstome j tris grupes — auginan-
¢ius vieng vaika, du vaikus ir daugiau nei du vaikus;

b) pagal auginamo vaiko (jaunuolio) su negalia amziy visus tyrimo dalyvius su-
skirstome | tris grupes — auginancius iki 12 mety, auginanc¢ius 12-18 mety
vaikg ir auginancius pilnametj vaikg; respondenty, kurie pasirinko atsakymo
variantg ,,Kita®, atsakymy rezultaty palyginime nenaudojame;

¢) pagal vaiko negalios lygj visus tyrimo dalyvius suskirstome j dvi grupes - j tuos,
kuriy auginamas vaikas turi sunky, ir tuos, kuriy auginamas vaikas turi lengva
ar vidutine negalia.

Cia aprasyty duomeny transformacijos leido i$skirti pakankamo dydzio respon-
denty grupes, dél to tyrimo rezultatus galime palyginti pagal socialines-demografines
charakteristikas. Toliau pateikti duomenys (Zr. 21 lentele) atskleidzia tyrimo dalyviy
nurodytas negalios rasis ir kitus jy vaikams nustatytus sutrikimus. Matyti, kad daz-
niausiai buvo nustatyta intelekto ir kompleksiné negalia, re¢iausiai — sensoriné negalia.
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21 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodytos jy vaikams nustatytos negalios rasys ir kiti
sutrikimai

Negalios rasys, sutrikimai Proc.
Sensoriné (regos, klausos) negalia 8,2
Fiziné negalia 18,0

Psichiné negalia 20,6
Kompleksiné negalia 31,5

Kita 14,6

Saltinis: sudaryta autorés

Duomeny analizés metodai. Statistiné duomeny analizé atlikta taikant SPSS Sta-
tistics 20 programine jrangg ir MS Excel kompiuteriys programos metodg. Nagrinéja-
my pozymiy pasiskirstymui pasirinktoje imtyje jvertinti taikyta aprasomoji duomeny
statistika — absoliutieji (N, vnt.) ir procentiniai dazniai (proc.), kiekybine skale isreiks-
ty kintamyjy apra$ymui buvo apskai¢iuoti vidurkiai ir standartiniai nuokrypiai. Pozy-
miy rys$iams vertinti sudarytos susijusiy pozymiy lentelés, pozymiy priklausomybei
nustatyti skai¢iuotas ¢ hi kvadrato (x?) kriterijus, proporcijy lygybé vertinta z testu.
Neparametriniy kintamyjy, kuriy skirstinys statistiskai reik§mingai skyrési nuo nor-
maliojo, vidutinéms reik§méms palyginti naudoti Manno ir Whitney U testas (dviejy
nepriklausomy im¢iy atveju), Kruskalio ir Walliso testas (trijy ir daugiau nepriklauso-
my iméiy atvejais). Kai reikSmingumo lygmuo p<0,05, pozymiy skirtumas tiriamuyjy
grupése laikytas statisti$kai reik§mingu. Rezultatai pateikiami diagramose ir lentelése.

Tyrimo rezultatai. Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo prasoma nurodyti, kokie or-
ganizaciniai sprendimai taikomi darbe tévams, auginantiems vaikus (jaunuolius) su
negalia. Analizuojant toliau lenteléje pateiktus rezultatus nustatyta, kad dazniausiai
taikomi tokie sprendimai kaip leidimas ieiti esant poreikiui, reciausiai - leidimas
dirbti nuotoliu.

22 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti organizaciniai sprendimai, taikomi darbe tévams,
auginantiems vaikus (jaunuolius) su negalia

Taikomi sprendimai Proc.

Leidimas dirbti nuotoliu 18,0

Neéra taikomos jokios lengvinamosios priemonés 19,4
Leidimas iSeiti esant poreikiui 33,5

Kita 11,3

Saltinis: sudaryta autorés
Tyrimo dalyviy nurodyti organizaciniai sprendimai, kurie taikomi darbe tévams,

auginantiems vaikus (jaunuolius) su negalia, lyginami pagal socialines-demografines
charakteristikas (Zr. 23 lentele).
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23 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti organizaciniai sprendimai, taikomi darbe
tévams, auginantiems vaikus (jaunuolius) su negalia, pagal socialines-demografines
charakteristikas

Leidimas | Leidimas Néra taikomos
dirbti iSeiti esant | jokios lengvina- Kita
nuotoliu | poreikiui | mosios priemonés
Vnt. 24 50 22 16
Tki 40 mety
Proc. 16,2 33,8 14,9 10,8
Vnt. 40 69 47 24
40 mety ir daugiau
Amzius Proc. 19,3 33,3 22,7 11,6
XZ 0,564 0,008 3,388 0,053
IIs 1 1 1 1
P 0,453 0,929 0,066 0,818
Augina kartu su Vnt. 52 89 51 30
sutuoktiniu Proc. | 203 34,8 19,9 11,7
A Vnt. 12 30 18 10
Seimine ugina vieni
Seiminé & Proc. | 121 30,3 18,2 10,1
padétis
X 3,241 0,638 0,138 0,187
IIs 1 1 1 1
p 0,072 0,424 0,710 0,666
Pradinis, vidurinis, | V7 1 20 15 6
profesinis Proc. 1,0 19,8 14,9 59
Vnt. 4 24 22 6
Aukstesnysis
Proc. 5,8 34,8 31,9 8,7
Issilavinimas Vnt. 58 75 31 28!
Aukstasis
Proc. 32,4 41,9 17,3 15,6
X 51,799 14,049 8,680 6,637
Ils 2 2 2 2
p 0,000 0,001 0,013 0,036
Vnt. 64 118 66 39
Dirbantys
Proc. 26,3 48,6 27,2 16,0
dirb Vnt. 0 0 0 0
Darbiné Nedirbantys
arbiné Y Proc. | 0,0 0,0 0,0 0,0
veikla
X 34,487 78,386 35,816 19,326
Ils 1 1 1 1
p 0,000 0,000 0,000 0,000

23 lentelés tesinys kitame puslapyje
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23 lentelés tesinys

Leidimas | Leidimas Néra taikomos
dirbti iSeiti esant jokios lengvina- Kita
nuotoliu | poreikiui | mosios priemonés
Vnt. 50 89 38 22
Visa diena
Proc. 31,1 55,3 23,6 13,7
Darbo Vnt. 14 30 31 18
. Ne visa diena
pobudis Proc. 16,1 34,5 35,6 20,7
X 6,605 9,787 4,070 2,061
Ils 1 1 1 1
Vnt. 27 35 19 13
Didmiestis
Proc. 26,5 34,3 18,6 12,7
Vnt. 24 44 34 18
Miestas
Proc. 16,1 29,5 22,8 12,1
Gyvenamoji Vat. 13 40 16 9
vieta Kitur
Proc. 12,5 38,5 154 8,7
X 7,442 2,233 2,222 1,032
Ils 2 2 2 2
p 0,024 0,327 0,329 0,597
Vnt. 2 13 8 3
1ki 800 Eur
Proc. 3,6 23,6 14,5 5,5
Vnt. 14 37 28 14
800-1600 Eur
Proc. 10,2 27,0 20,4 10,2
S Vnt. 18 32 19 11
Seimos 1601-2500 Eur
meénesio Proc. 22,2 39,5 23,5 13,6
pajamos Vnt. 30 37 14 12
2501 Eur ir daugiau
Proc. 36,6 45,1 17,1 14,6
X 33,435 11,274 2,057 3,372
Ils 3 3 3 3
p 0,000 0,010 0,561 0,338
Vnt. 18 43 12 11
Vienas
Proc. 17,6 42,2 11,8 10,8
Vnt. 27 44 35 16
Du
Vaiky Proc. | 188 30,6 24,3 11,1
skaicius Tres i daue Vat. 19 32 22 13
o rys ir daugiau
seimoje Y & Proc. 17,4 29,4 20,2 11,9
X 0,087 4,830 6,053 0,075
Ils 2 2 2 2
p 0,957 0,089 0,048 0,963

23 lentelés tesinys kitame puslapyje
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23 lentelés tesinys

Leidimas | Leidimas Néra taikomos
dirbti | iSeiti esant | jokios lengvina- Kita
nuotoliu | poreikiui | mosios priemonés
Vnt. 32 63 23 19
1ki 12 mety
Proc. 18,7 36,8 13,5 11,1
Vnt. 15 29 21 16
12-18 mety
Proc. 15,3 29,6 21,84 16,3
Vaiko amzius Vnt. 13 19 23 3
18 mety ir daugiau
Proc. 18,1 26,4 31,9 4,2
X 0,512 3,070 11,253 6,198
Ils 2 2 2 2
P 0,774 0,215 0,004 0,045
Vnt. 28 54 37 20
Sunkus
Proc. 15,1 29,0 19,9 10,8
Vaikui \% 36 65 32 20
. L nt.
(jaunuoliui) Vidutinis, lengvas
nustatytas Proc. 21,3 38,5 18,9 11,8
nejgalumo X 2,339 3,533 0,052 0,104
lygis
Ils 1 1 1 1
P 0,126 0,060 0,820 0,748

Saltinis: sudaryta autorés

Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais, nu-
statyti statisti$kai reik§mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad:

a)

b)

9

leidima dirbti nuotoliniu budu ir leidimg i8eiti esant poreikiui reik§mingai
dazniau nurodé aukstajj i$silavinima turintys asmenys, lyginant su pradinj, vi-
durinj ir profesinj bei aukstesnjjj i$silavinimg turinciais asmenimis, visg dieng
dirbantys asmenys, lyginant su ne visg dieng dirbanciais asmenimis, taip pat
asmenys, kuriy $eimos ménesio pajamos 1601-2500 Eur ir daugiau nei 2500
Eur, lyginant su asmenimis, kuriy $eimos pajamos iki 800 Eur ir 800-1600 Eur;
jokios priemonés néra taikomos, reik§mingai dazniau nurodé aukstesnjjj issila-
vinimg turintys asmenys, lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj bei aukstajj
i$silavinimg turinciais asmenimis, ne visg dieng dirbantys asmenys, lyginant
su visg diena dirbanciais asmenimis, asmenys, auginantys du, tris ir daugiau
vaiky, lyginant su vieng vaikg auginanciais asmenimis, taip pat asmenys, kurie
augina 12-18 mety ir vyresnius nei 18 mety vaikus, lyginant su asmenimis,
auginanciais iki 12 mety nejgaly vaika;

leidima dirbti nuotoliniu budu reik§mingai dazniau nurodé didmiesciy gyven-
tojai, lyginant su miestuose ir kitose vietose gyvenanciais asmenimis.

Tyrinéta, kokie organizaciniai sprendimai taikomi darbe vaikus (jaunuolius) su ne-
galia auginantiems tévams. x* — Chi kvadrato testo reik§mé, lls - testo laisvés laipsniy
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skaicius, p — statistinis reik§mingumas. Pritaikius Chi kvadrato, Manno ir Whitney,
Kruskalio ir Walliso testus, matyti, kad i$silavinimas yra reik$émingas veiksnys kal-
bant apie darbovietése taikomas organizacines priemones, taip pat tiek apie subjektyvy
darbo ir vaiko priezitiros suderinamumo vertinima (p = 0,007). Zemesnj i$silavinima
turintys tévai geriau vertina $ity dalyky suderinima, o tai gali buti susije su paprastes-
niu darbo pobudziu ar maZesniais lakesciais. Dauguma atsakiusiyjy nurodé, kad dirba
visg darbo dieng.

Buvo analizuojamos ir organizacijos, kurioje dirba vaikus su negalia auginantys
tévai, taikomos priemoneés. I$ryskéjo, kad p<0,05, lyginant su pradinj, vidurinj ir pro-
fesinj bei aukstesnjjj i$silavinimg turinciais asmenimis, p<0,05, lyginant su pradinj,
vidurinj ir profesinj bei aukstajj i$silavinima turindiais asmenimis, ir nustatyta, kad
tévams, turintiems aukstesnj i$silavinimg, néra taikomos lengvinamosios priemonés
darbe. Taciau tévai, kurie turi aukstajj iSsilavinimg, pasisaké turintys galimybe dirb-
ti nuotoliu ar esant poreikiui i$eiti. Lyginant su ne visg dieng dirbanciais asmenimis
p<0,05 ir visa dieng dirbanciais asmenimis p<0,05, nustatyta, kad didesné responden-
ty, kurie dirba ne visg darbo dieng, atsaké, kad jiems néra taikomos jokios lengvi-
namosios priemonés, siekiant derinti vaiko (jaunuolio) su negalia priezitrg ir darba.
Tadiau tai gali buti nulemta ir tévy darbo pobudzio ar profesijos.

Analizuojant duomenis, susijusius su gyvenamaja vieta, nustatyta (p<0,05), kad
didmies¢iuose gyvenantys tévai, lyginant su miestuose ir kitose vietose gyvenanciais
asmenimis, dazniau turi galimybe dirbti nuotoliniu badu. Tyrimas atskleidZia regi-
onine nelygybe - mazesnése vietovése tévai turi maziau galimybiy derinti darbg su
vaiko priezitira. Tai gali atspindéti geresnes technologines ar organizacines galimybes
didziuosiuose miestuose. Leidimas dirbti nuotoliu ir leidimas i$eiti esant poreikiui sta-
tistiSkai reik§mingai (p<0,05) skiriasi tévy, kuriy pajamos yra mazesnés (iki 800 Eur
ir 800-1600 Eur). Didesnes pajamas turintys tévai (nuo 1601 Eur ir daugiau) dazniau
nurodé, kad jy darbovietése taikomos lengvinamosios priemonés. Tai gali rodyti, kad
didesnes pajamas gaunantys dirba sektoriuose, kuriuose yra daugiau lankstumo. Ma-
Zesniy pajamy grupése tévams tokios galimybés taikomos gerokai reciau, o tai kelia
klausima, susijusiy su struktariniu diskriminavimu ar mazesniu darbdaviy jsiparei-
gojimu $iai grupe.

Atitinkamai buvo patikrinta, ar taikomos lengvinamosios priemonés pagal vaiky
skaiciy $eimoje. Paaiskéjo statistiSkai reikémingi duomenys (p<0,05), lyginant su vie-
ng vaikg auginanciais asmenimis. Tévai, auginantys vieng vaika, re¢iau susiduria su
situacija, kai darbe netaikomos jokios lengvinamosios priemonés, palyginti su tais,
kurie augina du ar daugiau vaiky. Tai gali reiksti, kad daugiau vaiky turin¢ios $eimos
susiduria su didesniais sunkumais derindamos darbg ir §eimos jsipareigojimus. Len-
gvinamuyjy priemoniy netaikymas ir kitos priemonés statistiskai reik§mingai (*p<0,05)
skiriasi, kai lyginame pagal vaiko amziy. Tévai, auginantys iki 12 mety vaika su ne-
galia, dazniau nurodo, kad jiems taikomos pagalbinés priemonés darbe. O vyresniy
vaiky (12 mety ir daugiau) tévams tokios priemonés taikomos reciau, tai gali byloti,
kad darbdaviams stinga jautrumo ar kad jie netinkamai jvertina vyresniy vaiky prie-
zitros poreikj.
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Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo prasoma penkiy baly skaléje jvertinti vaiko (jau-
nuolio) su negalia priezitros ir darbo suderinimg (1 - silpnai, 5 - puikiai). Nustatyta,
kad vertinimy vidurkis buvo pakankamai aukstas ir sudaré 3,7 1,1 balo, o tai rodo,
kad vidutini$kai $i priezitra vertinama gana gerai. Siekiant palyginti vertinimus pagal
socialines-demografines charakteristikas, buvo apskaiciuoti Manno ir Whitney (dvie-
ju nepriklausomy im¢iy atvejais), Kruskalio ir Walliso (trijy ir daugiau nepriklausomy
im¢iy atvejais) testai ir nustatytas tik vienas statistiSkai reik§mingas (kai p<0,05) skir-
tumas. Jis parodé, kad pradinj, vidurinj ir profesinj i§silavinimag turintys asmenys savo
darbo suderinamuma vertina reik§mingai didesniais balais, lyginant su aukstesnijj ir
aukstajj i$silavinima turinciais asmenimis. Suderinamumo vertinimas pagal kitas soci-
alines-demografines charakteristikas reik$mingai nesiskyré (zr. 24 lentelg).

24 lentelé. Vaiko (jaunuolio) su negalia prieZiiiros ir darbo suderinimo vertinimas
pagal socialines-demografines charakteristikas

Vaiko (jaunuolio) su negalia
prieziuros ir savo darbo Testo
suderinamumo vertinimas reikéme p
Vid. SN
Iki 40 mety 3,81 1,00
Amzius U=6759,5 | 0,309
40 mety ir daugiau 3,64 1,14
B Augina kartu su sutuoktiniu 3,73 1,08
Seiminé padétis U =5556,0 | 0,564
Augina vieni 3,65 1,11
Pradinis, vidurinis, profesinis 4,12 1,06
I$silavinimas Aukstesnysis 3,44 1,09 H=9,851 | 0,007
Aukstasis 3,68 1,07
Dirbantys 3,74 1,07
Darbiné veikla - -
Nedirbantys - -
Visa diena 3,81 1,00
Darbo pobudis U =6133,0 | 0,092
Ne visa diena 3,52 1,22
Didmiestis 3,76 1,00
Gyvenamoji Miestas 3,68 121 H=0222 | 0,895
vieta
Kitur 3,69 0,98
1ki 800 Eur 3,60 1,22
Sei énesi 800-1600 Eur 3,51 1,22
Selmo.s meénesio H=5480 | 0,140
pajamos 1601-2500 Eur 3,76 0,94
2501 Eur ir daugiau 3,94 0,97
Vienas 3,82 1,02
Vaiky skaicius Du 3,62 1,09 H=1466 | 0481
$eimoje
Trys ir daugiau 3,74 1,15

24 lentelés tesinys kitame puslapyje
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24 lentelés tesinys

Vaiko (jaunuolio) su negalia
priezitiros ir savo darbo Testo
suderinamumo vertinimas reikémeé p
Vid. SN
1ki 12 mety 3,76 1,07
Vaiko amzius 12-18 mety 3,71 1,12 H=0,846 | 0,655
18 mety ir daugiau 3,57 1,13
Sunkus 3,61 1,04
Vaikui (jaunuo-
liui) nustatytas o U =5280,5 | 0,421
nejgalumo lygis Vidutinis, lengvas 3,80 1,12

Saltinis: sudaryta autorés. Pastaba. Vid. - aritmetinis vidurkis; SN - standartinis nuokrypis; U - Mann-
Whitney U kriterijaus statistikos reik§mé; H — Kruskal-Wallis H kriterijaus statistikos reikimé; p — reiks-
mingumo lygmuo.

U - Manno ir Whitney testo reik§mé, H - Kruskalio ir Walliso testo reik§mé. Sta-
tistiSkai reik§mingi duomenys (p<0,05), lyginant su aukstesnijj ir aukstajj i§silavinima
turinciais asmenimis. Nustatyta, kad pradinj ir vidurinj i$silavinima turintys asmenys
geriau derina vaiko (jaunuolio) su negalia prieziurg ir darbg.

Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo pra§oma nurodyti pagalbos $altinius, kurie pa-
deda derinti darbg ir vaiko (jaunuolio) su negalia priezitirg (Zr. 25 lentele).

25 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti pagalbos Saltiniai, padedantys derinti darbg ir
vaiko (jaunuolio) su negalia prieZiiira

Pagalbos saltiniai Proc.
Samdoma auklé 6,2
Pagalbos nereikia 7,3
Savivaldybés teikiamos paslaugos 8,5
Vaiky (jaunuoliy) dienos centras 16,3
Giminiy / artimyjy pagalba 41,4
Kitos jstaigos 6,2

Kita 13,0

Saltinis: sudaryta autorés

Analizuojant toliau pateiktus rezultatus nustatyta, kad daZniausiai nurodytas
pagalbos Saltinis buvo giminés ir artimieji, rec¢iausias — samdoma auklé ir kitos js-
taigos. Zemesnj iSsilavinimg turintys tévai geriau vertina suderinima, o tai gali biti
susije su paprastesniu darbo pobudziu ar mazesniais lukesciais. Dirbantieji ne visa
dieng dazniau susiduria su nepalankiomis salygomis (néra taikomos lengvinamosios
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priemoneés), tai gali turéti jtakos tam, kad darbdaviai jauciasi turintys maziau jsiparei-
gojimy $iai grupei.

Gyvenamosios vietos analizé parodé reik$mingg skirtuma (p = 0,024) tik leidimui
dirbti nuotoliu. Sis biidas daug dazniau taikomas didmies¢iuose. Tai atskleidzia regi-
onine nelygybe — mazesnése vietovése tévai turi maziau galimybiy derinti darbg su
vaiko priezitra. Statisti$kai reik$mingi skirtumai (p<0,05) rodo, kad darbo pobudis
(visa / ne visa diena) daro jtakg priemoniy taikymui. Dirbantieji ne visa dieng dazniau
susiduria su nepalankiomis salygomis (néra taikomos lengvinamosios priemonés).

Buvo analizuojami tyrimo dalyviy nurodyti pagalbos $altiniai, padedantys derinti
darbg ir vaiko (jaunuolio) su negalia prieziura, pagal socialines-demografines charak-
teristikas (Zr. 26 lentele).

26 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti pagalbos Saltiniai, padedantys derinti darba ir
vaiko (jaunuolio) su negalia priezitira, pagal socialines-demografines charakteristikas
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Vnt. 66 9 8 16 10 19 9

Iki 40 mety

Proc. 44,6 6,1 54 10,8 6,8 12,8 6,1

40 mety ir Vnt. 81 13 22 42 12 27 17

AmZius daugiau Proc. 39,1 6,3 10,6 20,3 5,8 13,0 8,2
X 1,062 0,006 | 3,043 | 5,673 | 0,137 | 0,003 0,578

ils 1 1 1 1 1 1 1
p 0,303 0,939 | 0,081 | 0,017 | 0,712 0,955 | 0,447

Augina Vat. 118 13 21 48 15 30 20

kartu su
sutuoktiniu | Proc. | 46,1 5,1 8,2 18,8 59 11,7 7.8
Vnt. 29 9 9 10 7 16 6
Seimine Augina vieni

padétis Proc. 29,3 9,1 9,1 10,1 7,1 16,2 6,1
X 8,306 1,978 | 0,073 | 3,907 | 0,180 1,249 | 0,323

Ils 1 1 1 1 1 1 1
0,004 0,160 | 0,787 | 0,048 | 0,671 0,264 | 0,570

26 lentelés tesinys kitame puslapyje
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26 lentelés tesinys
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Pradinis, Vnt. 21 2 1 7 1 8 7
vidurinis,
profesinis | Proc. | 208 2,0 1,0 6,9 1,0 7.9 6,9
Vnt. 37 2 5 16 3 7 4
Aukstesnysis
Proc. 53,6 2,9 7,2 23,2 4,3 10,1 5,8
I$silavini-
mas Vnt. 89 17 24 34 18 31 15
Aukstasis
Proc. 49,7 9,5 13,4 19,0 10,1 17,3 8,4
X 26,832 | 7,931 | 12,871 | 9,835 9,542 5,676 0,537
ils 2 2 2 2 2 2 2
p 0,000 0,019 | 0,002 0,007 0,008 0,059 0,764
Vnt. 145 21 30 57 22 44 25
Dirbantys
Proc. 59,7 8,6 12,3 23,5 9,1 18,1 10,3
Vnt. 0 0 0 0 0 0 0
Darbine | Nedirbantys
. Proc. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
veikla
X 109,008 | 9,837 | 14,448 | 29,981 | 10,337 | 22,160 | 11,855
Ils 1 1 1 1 1 1 1
P 0,000 0,002 | 0,000 0,000 0,001 0,000 0,001
Vnt. 95 15 19 38 16 29 21
Visa diena
Proc. 59,0 9,3 11,8 23,6 9,9 18,0 13,0
Vnt. 52 7 11 20 6 17 5
Darb Ne visa diena
ar_ (? Proc. 59,8 8,0 12,6 23,0 6,9 19,5 5,7
pobudis
X2 0,014 0,113 0,038 0,012 0,646 0,087 3,204
Ils 1 1 1 1 1 1 1
P 0,907 0,737 0,846 0,913 0,421 0,768 0,073

26 lentelés tesinys kitame puslapyje
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26 lentelés tesinys
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Vnt. 41 12 8 18 6 20 9
Didmiestis
Proc. 40,2 11,8 7,8 17,6 5,9 19,6 8,8
Vnt. 58 5 17 29 8 11 14
Miestas
Proc. 38,9 34 11,4 19,5 54 7,4 9,4
Gyvena- vit. | 48 5 5 11 8 15 3
moji vieta Kitur
Proc. 46,2 4,8 4,8 10,6 7,7 14,4 2,9
X 1,405 7,854 | 3,519 3,718 0,593 8,304 | 4,300
ils 2 2 2 2 2 2 2
p 0,495 0,020 | 0,172 0,156 0,743 0,016 | 0,116
Vnt. 15 3 1 5 2 3 3
1ki 800 Eur
Proc. 27,3 5,5 1,8 9,1 3,6 5,5 5,5
800-1600 Vnt. 47 7 10 15 6 15 10
Eur Proc. 34,3 5,1 7,3 10,9 4,4 10,9 7,3
ménesio Eur Proc. 51,9 6,2 13,6 24,7 7,4 18,5 2,5
pajamos
daugiau Proc. 52,4 8,5 9,8 22,0 9,8 15,9 13,4
X 15,131 1,103 | 6,298 | 11,049 | 3,390 6,066 7,578
Ils 3 3 3 3 3 3 3
p 0,002 0,776 | 0,098 | 0,011 0,335 0,108 0,056
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26 lentelés tesinys
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Vnt. 43 8 12 15 6 12 6
Vienas
Proc. 42,2 7,8 11,8 14,7 5,9 11,8 59
Vnt. 59 6 13 26 13 24 12
Du
R Proc. 41,0 4,2 9,0 18,1 9,0 16,7 8,3
Vaiky
skaicius Trys i Vnt. 45 8 5 17 3 10 8
Seimoje daugiau | proc | 41,3 73 | 46 | 156 | 28 9,2 7.3
X 0,036 1,741 3,613 0,553 4,227 3,268 0,528
ils 2 2 2 2 2 2 2
p 0,982 0,419 0,164 0,758 0,121 0,195 0,768
Vnt. 76 9 12 19 12 21 8
1ki 12 mety
Proc. 444 53 7,0 11,1 7,0 12,3 4,7
Vnt. 42 7 9 18 2 16 7
12-18 mety
Proc. 42,9 7,1 9,2 18,4 2,0 16,3 7,1
Vaiko
amius 18 metq ir Vnt. 24 5 6 17 6 7 9
daugiau Proc. 33,3 6,9 8,3 23,6 8,3 9,7 12,5
XZ 2,658 0,478 0,423 6,601 3,802 1,729 4,740
IIs 2 2 2 2 2 2 2
P 0,265 0,787 0,810 0,037 0,149 0,421 0,093
Vnt. 75 9 18 31 13 28 5
Sunkus
o Proc. 40,3 4,8 9,7 16,7 7,0 15,1 2,7
Vaikui
(jau- Vidutinis, | VAt 72 13 12 27 9 18 21
liui
nuoliui) lengvas | proc. | 42,6 77 | 71 160 | 53 107 | 124
nustatytas
nejgalumo X 0,190 1,240 0,760 0,031 0,422 1,522 | 12,370
Tvei
v8is s 1 1 1 1 1 1 1
p 0,663 0,265 0,383 0,861 0,516 0,217 0,000

Saltinis: sudaryta autorés

Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais, nu-
statyti statistiskai reikSmingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad:
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a) vaiky (jaunuoliy) dienos centrus reikémingai dazniau nurodé vyresni nei 40
mety asmenys, lyginant su jaunesniais nei 40 mety asmenimis, taip pat asme-
nys, auginantys 12-18 mety bei 18 mety ir vyresnius vaikus, lyginant su asme-
nimis, auginanciais iki 12 mety nejgaly vaikg. Galima daryti prielaidg, kad kuo
vaikas jaunesnis, tuo jis aktyviau dalyvauja $vietimo sistemoje ir gauna paslau-
gas, todél pagalbos tévams reikia maziau;

b) giminiy ir artimuyjy pagalba bei vaiky (jaunuoliy) dienos centrus reik§mingai
dazniau nurodé vaika kartu su sutuoktiniu auginantys asmenys, lyginant su
asmenimis, kurie vaikg augina vieni, taip pat asmenys, kuriy $eimos pajamos
1601-2500 Eur ir daugiau nei 2500 Eur, lyginant su asmenimis, kuriy Seimos
pajamos iki 800 Eur ir 800-1600 Eur. Atsizvelgiant j tyrimo rezultatus, galima
teigti, kad didesnes pajamas gaunancios ir kartu su sutuoktiniu gyvenancios
$eimos labiau naudojasi paslaugomis ir artimyjy pagalba;

¢) giminiy ir artimyjy pagalbg reik§mingai dazniau nurodé aukstesnjji ir aukstajj
i$silavinimg turintys asmenys, lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavi-
nimg turinciais asmenimis;

d) savivaldybés teikiamas paslaugas, vaiky dienos centrus ir kitas jstaigas reiks-
mingai dazniau paminéjo aukstajj i$silavinima turintys asmenys, lyginant su
vidurinj ir profesinj i$silavinimg bei aukstesnjjj i$silavinimg turinciais asmeni-
mis. Svarbu pazyméti, kad aukstajj i$silavinima turintys asmenys labiau naudo-
jasi teikiamomis paslaugomis;

e) samdomg aukle ir kitus Saltinius reik§mingai dazniau nurodé didmies¢iy gy-
ventojai, lyginant su miestuose ir kitose vietose gyvenanciais asmenimis.

Tyrimo metu nustatyta, kad tévai, kurie vaika su negalia augina abu ir sulaukia
artimyjy / giminiy pagalbos, labiau derina vaiko prieZiarg ir darba. x* - Chi kvadra-
to testo reik§mé, lls — testo laisvés laipsniy skaicius. Isryskéjo statistiskai reik§mingi
(p<0,05) skirtumai, lyginant su jaunesniais nei 40 mety asmenimis. Tévai, kuriems per
40 mety, labiau naudojasi vaiky (jaunuoliy) vaiky dienos centrais. Atskleista, kad kuo
vaikas vyresnis, tuo tévai labiau naudojasi pagalba. StatistiSkai reik$émingi (p<0,05)
duomenys, lyginant su asmenimis, kurie vaika augina vieni. Vieni vaikg auginantys
tévai gali patirti daugiau sunkumy derindami darba ir vaiko su negalia prieziara dél
mazesnio socialinio ar organizacinio palaikymo. PaaiSkéjo statistiS$kai reik§mingas
skirtumas (p<0,05) tarp asmeny, turin¢iy pradinj, vidurinj ar profesinj i§silavinima, ir
kity grupiy, kai vertinama, ar darbovietéje néra taikomos jokios lengvinamosios prie-
monés. Sig situacija dazniau patiria asmenys, igije aukstesnijj i$silavinima, re¢iausiai
— tie, kurie turi Zemesnj (pradinj, vidurinj ar profesinj) i$silavinima. Tai gali bati susije
ir su tuo, kad aukstesnj i$silavinima turintys asmenys dazniau dirba atsakingesniuose
ar fiksuoto grafiko darbuose, kuriuose lankstumo esama maziau.

Nustatyta, kad statisti$kai reikémingai (p<0,05) skiriasi kity lengvinamuyjy priemo-
niy taikymas asmenims, turintiems aukstaji i§silavinima, ir tiems, kurie turi vidurinj,
profesinj ar aukstesnjji i$silavinima. Aukstajj i$silavinima turintys tévai dazniau nu-
rodé, kad jy darbovietése taikomos kitos papildomos priemonés, padedancios derinti
darbg ir vaiko su negalia priezitrg. Tai gali buti susije su auk$tesnémis pareigomis ar
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geresnémis derybinémis pozicijomis darbo aplinkoje.

Atitinkamai buvo patikrinta, kokia situacija, lyginant su miestuose ir kitose vie-
tose gyvenanciais asmenimis. Nustatyta statistiSkai reik$mingi (p<0,05) duomenys.
Leidimo dirbti nuotoliu taikymas statistiskai reikémingai skiriasi tarp skirtingose vie-
tovése gyvenanciy tévy. Didmies¢iuose gyvenantys tévai dazniau turi galimybe dirbti
nuotoliniu bidu, palyginti su tais, kurie gyvena miestuose ar kitose vietovése. Tai gali
atspindéti geresnes technologines salygas, didesnj lankstumo poreikj ar pazangesne
organizacine kultirg didmiesc¢iy darbo rinkoje. Reik§mé p<0,05 rodo, kad leidimas
dirbti nuotoliu ir leidimas ieiti esant poreikiui statisti$kai reik§mingai dazniau taiko-
mi tévams, kuriy $eimos pajamos yra 1601 Eur ir daugiau, palyginti su tais, kuriy pa-
jamos siekia iki 800 Eur ar 800-1600 Eur. Tai reiskia, kad didesniy pajamy grupés turi
daugiau galimybiy derinti darbg ir vaiko (jaunuolio) su negalia prieziara per lanks-
tesnes darbo formas. O mazy pajamy tévai susiduria su ribotesne darbdaviy parama.

Lyginant su asmenimis, auginanciais iki 12 mety vaikg su negalia, nustatyta statis-
tiskai reik§mingi (p<0,05) duomenys. Jie rodo, kad lengvinamosios priemonés netai-
komos statistiskai reik§mingai dazniau tarp tévy, kurie augina vyresnius nei 12 mety
vaikus su negalia, palyginti su tais, kurie augina iki 12 mety vaikus. Tai reiskia, kad
mazesniy vaiky tévams darbovietés dazniau suteikia lankstumo ar pagalbos priemo-
niy. O vyresniy vaiky priezitra, nors ir sudétinga, sulaukia mazesnio organizacinio
palaikymo. Labiau pavyksta suderinti darbg ir vaiko priezitrg tévams, kurie turi auks-
tajj iSsilavinimg. Aukstasis i$silavinimas suteikia struktariniy, ekonominiy ir psicho-
loginiy pranasumy, kurie sudaro palankesnes salygas suderinti profesinj ir asmeninj
gyvenima net ir esant sudétingai situacijai (Friedman, 2025).

Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo praSoma nurodyti karjeros pokycius, jvykusius
dél vaiko (jaunuolio) su negalia prieziaros. Analizuojant pateiktus rezultatus (Zr. 27
lentele) nustatyta, kad dazniausiai buvo nurodyti tokie poky¢iai kaip leidimas pereiti
prie lankstesnio, bet menkiau atlyginamo darbo bei kita, reciausiai paminéta nevy-
riausybiniy organizacijy jkarimas, tapimas bedarbiu ar verslo jkairimas.

27 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti karjeros poky¢iai, jvyke dél vaiko (jaunuolio) su
negalia priezitiros

Darbo poky¢iai Proc.
Ikaré nevyriausybine organizacija 4,2
Tapo bedarbiu 4,5
Ikareé savo versla 4,5
Atsisaké vadovo pozicijos 5,6
Pradéjo dirbti savarankiskai 9,0
Pradéjo dirbti darba, kuris padeda Zmonéms su negalia 12,7
Pakeité profesija 13,2
Peréjo prie lankstesnio, bet menkiau atlyginamo darbo 22,3
Kita 21,3

Saltinis: sudaryta autorés
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Tyrimo dalyviy nurodyti karjeros poky¢iai, jvyke dél vaiko (jaunuolio) su negalia
prieziaros, palyginti pagal socialines-demografines charakteristikas (Zr. 28 lentele).

28 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyti darbo poky¢iai, jvyke dél vaiko (jaunuolio) su

negalia prieziiiros, pagal socialines-demografines charakteristikas
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Vnt. 6 34 13 7 7 9 14 17 28
Tki 40 mety
Proc. 4,1 23,0 8,8 4,7 4,7 6,1 9,5 11,5 18,9
o | dometyir | Vit | 14 45 19 9 8 7 31 30 48
2 .
£ daugiau Proc. 6,8 21,7 9,2 4,3 3,9 34 15,0 14,5 232
<
X 1,191 0,076 0,016 0,029 0,160 1,461 2,372 0,679 0,935
Ils 1 1 1 1 1 1 1 1 1
P 0,275 0,783 0,898 0,864 0,690 | 0,227 0,123 0,410 0,334
Augina Vnt. 14 60 30 13 10 12 31 29 58
kartu su
sutuoktiniu | Proc. | 55 234 11,7 5,1 3,9 47 12,1 11,3 | 227
2
%; Vnt. 6 19 2 3 5 4 14 18 18
A, | Augina vieni
o Proc. 6,1 19,2 2,0 3,0 5,1 4,0 14,1 18,2 18,2
'g X 0,047 0,744 8,188 0,696 0,231 0,069 0,266 2,919 0,849
o
Ils 1 1 1 1 1 1 1 1 1
P 0,828 0,388 0,004 0,404 0,631 | 0,792 0,606 0,088 0,357
Pradinis, Vnt. 1 11 6 3 1 7 6 6 8
vidurinis,
profesinis | Proc. | 10 10,9 59 3,0 1,0 6,9 59 59 7.9
Vnt. 1 14 5 0 4 3 11 14 16
2 Aukstesnysis
£ Proc. 1,4 20,3 7,2 0,0 5,8 4,3 15,9 20,3 23,2
g
E Vnt. 18 54 21 13 10 6 28 27 50
= Aukstasis
2 Proc. 10,1 30,2 11,7 7,3 5,6 3,4 15,6 15,1 27,9
X 12,741 | 13,971 2,982 6,852 3,786 1,901 6,123 8,067 | 15,680
Ils 2 2 2 2 2 2 2 2 2
p 0,002 0,001 0,225 0,033 0,151 | 0,386 0,047 0,018 0,000
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Vnt. 20 79 30 16 15 13 45 45 75
Dirbantys
Proc. 8,2 32,5 12,3 6,6 6,2 53 18,5 18,5 30,9
<
% Vat. 0 0 0 0 0 0 0 0 0
> Nedirbantys
:g Proc. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
=}
g X 9,340 | 44,927 | 14,448 | 7,383 6,901 | 5,945 | 22,738 | 22,738 | 42,031
lls 1 1 1 1 1 1 1 1 1
P 0,002 0,000 0,000 0,007 | 0,009 | 0,015 | 0,000 0,000 0,000
Vnt. 16 51 14 7 9 7 28 27 62
Visa diena
Proc. 9,9 31,7 8,7 4,3 5,6 4,3 17,4 16,8 38,5
4
= Vat. 4 28 18 9 6 9 17 20 14
8 | Nevisa diena
24 Proc. 4,6 32,2 20,7 10,3 6,9 10,3 19,5 23,0 16,1
0
g X 2,172 0,007 7,230 3,366 0,170 | 3,366 0,176 1,422 13,354
1ls 1 1 1 1 1 1 1 1 1
P 0,141 0,935 0,007 0,067 0,680 | 0,067 0,675 0,233 0,000
Vnt. 13 32 7 4 6 3 13 12 26
Didmiestis
Proc. 12,7 31,4 6,9 39 59 2,9 12,7 11,8 25,5
< Vnt. 5 26 17 8 7 7 17 20 32
kot Miestas
> Proc. 34 17,4 11,4 5,4 4,7 4,7 11,4 13,4 21,5
)
£ Vnt. 2 21 8 4 2 6 15 15 18
IS Kitur
; Proc. 1,9 20,2 7,7 3,8 1,9 5,8 14,4 14,4 17,3
o
X 13,851 7,145 1,839 0,444 2,136 | 0,979 0,503 0,324 2,050
lls 2 2 2 2 2 2 2 2 2
P 0,001 0,028 0,399 0,801 0,344 | 0,613 0,778 0,850 0,359
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28 lentelés tesinys
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7 1 8 5 1 1 3 6 8 2
1ki 800 Eur
Proc. 1,8 14,5 9,1 1,8 1,8 5,5 10,9 14,5 3,6
. 800-1600 Vat. 6 24 6 5 4 6 15 18 23
o
g Eur Proc. | 44 17,5 44 3,6 2,9 44 10,9 13,1 16,8
=
g 1601-2500 | Vit 4 23 12 1 4 3 15 10 28
g Eur Proc. | 49 28,4 14,8 1,2 4,9 3,7 18,5 12,3 34,6
U
g
P 2501 Eurir | V7t 9 24 9 9 6 4 9 11 23
£ daugiau | proc | 11,0 | 293 | 10 | 10 | 73 | 49 | 110 | 134 | 280
o
X 6,386 | 7,762 | 7,296 | 11,145 | 3,403 | 0,268 | 3,236 | 0,141 | 22,549
lIs 3 3 3 3 3 3 3 3 3
P 0,094 | 0,051 | 0,063 | 0,011 | 0,334 | 0,966 | 0,357 | 0,986 | 0,000
7 6 25 6 4 2 4 10 11 23
Vienas
Proc. | 59 24,5 5,9 3,9 2,0 3,9 9,8 10,8 22,5
5 Vat. 9 36 12 4 10 9 23 27 33
£ Du
2 Proc. | 63 25,0 8,3 2,8 6,9 6,3 16,0 18,8 22,9
-
=1
5 Trys ir Vat. 5 18 14 8 3 3 12 9 20
= A
z. daugiau Proc. 4,6 16,5 12,8 73 2,8 2,8 11,0 8,3 18,3
=
2 X 0,339 | 3,004 | 3,251 | 3,114 | 4,508 | 1,877 | 2,447 | 6,698 | 0,880
IIs 2 2 2 2 2 2 2 2 2
P 0,844 | 0223 | 0,197 | 0,211 | 0,105 | 0,391 | 0,294 | 0,035 | 0,644
Vat. 13 41 14 10 7 9 21 20 32
1ki 12 mety
Proc. | 7,6 24,0 8,2 5,8 4,1 53 12,3 11,7 18,7
Vi, 2 19 10 4 1 3 10 11 23
P 12-18 mety
2 Proc. | 2,0 19,4 10,2 4,1 1,0 3,1 10,2 11,2 23,5
g
;; 18 metyir | Vit 2 16 7 1 6 4 10 15 14
2 daugiau Proc. 2,8 22,2 9,7 1,4 8,3 5,6 13,9 20,8 19,4
X 5007 | 0,758 | 0,351 | 2,428 | 5638 | 0,828 | 0554 | 4,230 | 0,908
Iis 2 2 2 2 2 2 2 2 2
P 0,082 | 0,685 | 0,839 | 0,297 | 0,060 | 0,661 | 0,758 | 0,121 | 0,635
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8] Vnt. 8 38 19 7 10 12 25 27 33
20 Sunkus
7';-;\ o Proc. 4,3 20,4 10,2 3,8 54 6,5 13,4 14,5 17,7
g é Vidutinis, | Vet | 12 41 13 9 5 4 20 20 43
32—9 lengvas Proc. | 7.1 24,3 7.7 53 3,0 24 11,8 118 | 254
E é X 1,305 0,751 0,687 0,502 1,279 | 3,433 0,206 0,554 3,122
S g lls 1 1 1 1 1 1 1 1 1
=
= P 0,253 0,386 0,407 0,479 0,258 | 0,064 0,650 0,457 0,077

Saltinis: sudaryta autorés

Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais,
buvo nustatyti statistiskai reik§mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad:

a)

b)

o

d)

peréjima prie lankstesnio, bet menkiau atlyginamo darbo, naujo darba, kuris
padeda Zmonéms su negalia, pasirinkima, profesijos pakeitimg reik§mingai
dazniau paminéjo aukstesnijj ir aukstajj i§silavinimg turintys asmenys, lyginant
su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinima turinciais asmenimis;
savarankiska darba reikémingai dazniau minéjo ne visg dieng dirbantys asme-
nys, lyginant su visg dieng dirbanciais asmenimis;

vadovo pozicijos atsisakyma ir peréjima prie lankstesnio, bet menkiau atlygi-
namo darbo reik§mingai dazniau jvardijo didmies¢iy gyventojai, lyginant su
miestuose ir kitose vietose gyvenanciais asmenimis. Miesty gyventojai dazniau
renkasi lankstesnj, nors ir menkiau atlyginama darba dél geresnés darbo ir as-
meninio gyvenimo pusiausvyros (Zahidi, 2025). Tai gali bati viena i§ prieZas-
¢iy, kodél vaikus su negalia auginantys tévai atsisaké geresniy darbo pozicijy ir
peréjo prie lankstesniy darbo salygu;

profesijos keitimg reik§mingai dazniau minéjo du vaikus auginantys asmenys,
lyginant su asmenimis, auginanciais vieng ir tris ar daugiau vaiky.

Respondenty buvo teirautasi apie darbo poky¢ius, nustacius vaikui negalig ar jam
gimus; x? — Chi kvadrato testo reik§mé, lls - testo laisvés laipsniy skaicius, p - statis-
tinis reikSmingumas. Lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinima turinciais
asmenimis, nustatyta statistiSkai reiksmingi (p<0,05) darbo poky¢iai, jvyke dél vai-
ko (jaunuolio) su negalia prieZiaros. Asmenys, turintys aukstajj i$silavinima, kur kas
dazniau atsisaké vadovo pozicijos dél vaiko su negalia prieZitiros nei tie, kurie turi
pradinj, vidurinj ar profesinj i$silavinimg. Tai rodo, kad aukstajj i$silavinimg turintys
asmenys dazniau eina vadovo ar atsakingas pareigas, darbas reikalauja didesnio laiko
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ir atsakomybeés, o dél Seimos aplinkybiy jie ryztasi keisti profesinj kelia. Zemesnio
i$silavinimo asmenys rec¢iau uzima tokias pozicijas, tad ir poreikis jy atsisakyti yra
mazesnis.

Lyginant su visa diena dirbanciais asmenimis, nors procentai panagus, statistiné
reik§émé (p = 0,007) rodo reiksmingg rodikliy ,,pradéjo dirbti savarankiskai“ (20,7
proc.) ir ,,pakeité profesija“ (23 proc.) skirtumg. Ne visg dieng dirbantys asmenys sta-
tistiSkai reik§mingai (p<0,05) dazniau nei visg dieng dirbantys pakeité profesija ar pra-
déjo dirbti savarankigkai dél vaiko (jaunuolio) su negalia priezitros. Tai gali reiksti,
kad ne visg darbo laika dirbantys tévai dazniau ie$ko didesnio lankstumo arba keicia
darbo pobudj tam, kad galéty geriau suderinti darbg ir $eimos jsipareigojimus. Taip
pat tai gali atspindéti ribotg darbdaviy paramg arba maZesnes galimybes prisitaikyti
einant atitinkamas pareigas.

Paaiskeéjo, kad statistiskai reik§émingas (p<0,05) didmies¢iy gyventojy ir ty, kurie
gyvena miestuose ar kitose vietovése, skirtumas, kalbant apie atsisakyma vadovauti dél
vaiko su negalia priezitros. Galima priezastis, kad yra daugiau karjeros alternatyvy,
todél tévai samoningai renkasi darbg, reikalaujantj mazesnio jsitraukimo, ar lanks-
tesnes veiklas. Tyrimas parodé (p = 0,035), kad tévai, auginantys du vaikus, dazniau
keité profesija nei tie, kurie augina vieng ar tris ir daugiau vaiky. Reik§mingas vieno
ir trijy ar daugiau vaiky $eimy skirtumas rodo, kad profesijg rec¢iau keicia $eimos, ku-
rios augina daugiau vaiky. Taip nutinka galbut dél didesniy finansiniy jsipareigojimy
ir mazesnés galimybés rizikuoti. Vieng vaika auginantys gali buti lankstesni priimti
tokius sprendimus, nes jy $eimos situacija paprastesné, o didelés Seimos labiau pri-
klauso nuo stabilaus pajamy $altinio. Pereiti prie lankstesnio darbo dél vaiko su nega-
lia prieziaros yra dazniausias ir statisti$kai reikémingiausias pokytis (p = 0,000), ypac
tarp dirbanciyjy. Tai atskleidzia esmine tévy strategija — keisti darbo salygas, kad baty
geriau atliepti Seimos poreikiai.

Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo prasoma nurodyti pagalba, kurios jie noréty
arba kurios truksta i§ valstybés institucijy, paslaugy teikéjy, bendruomeneés ir artimos
aplinkos (Zr. 29 lentele).

29 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyta pagalba, kurios jie noréty arba kurios triiksta i$
valstybés institucijy, paslaugy teikéjy, bendruomenés ir artimos aplinkos

Trukstamos pagalbos rasys Proc.
Pagalbos netriiksta 10,4
Istaiga, kurioje'bﬁ'tu, galima vaika (jaunuolj) patikéti specialisty prieziarai kelioms 273
paroms ar savaitei

Pagalbos ir vaiko (jaunuolio) prieziiira namuose 31,3
Psichosocialiné pagalba visiems $eimos nariams, ne tik vaikui 33,8
Informacija apie socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas 40,3
Informacija apie socialines garantijas, lengvatas, i$mokas 51,0
Kita 13,5

Saltinis: sudaryta autorés
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Nustatyta, kad dazniausiai respondentai nurodé, jog triksta informacijos apie so-
cialines garantijas, lengvatas ir i$mokas, re¢iausiai buvo minima jstaiga, kurioje bty
galima vaikg patikéti specialisty prieziarai kelioms paroms ar savaitei. Tyrimo daly-
viy nurodytos pagalbos, kurios jie noréty arba kurios truksta i§ valstybés institucijy,
paslaugy teikéjy, bendruomenés ir artimos aplinkos, trikumas analizuojamas pagal
socialines-demografines charakteristikas (zr. 30 lentele).

30 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodyta pagalba, kurios jie noréty arba kurios triiksta
i§ valstybés institucijy, paslaugy teikéjy, bendruomenés ir artimos aplinkos, pagal
socialines-demografines charakteristikas

< 2 E o= @
s S| gk ° S 2 g £
28| ES = ZE | £
Se|sfg| Eg | 52| 58 g
g & g=2| 5| 2% g™ 2
S o E“,x s = 2 _ - S &K =
@» == 2 L E ) » ® 2
o E| 28| T8 ¥ = 2% 2
25 | o & £ = - 2 g & =
< 2 o= = e @ & s X 2 3
G 20 2 g -S g s S o 4
5= | B 2 g =R =g w2 =
S | %55 =2 | TE| & %
£ 8 g3 2%E 3 £ .= &
s | PSR 28| 58 &
€2 |Eg ® | 2E| €8
Va. 71 38 46 62 92 14 9
Iki 40 mety
Proc. | 48,0 25,7 31,1 41,9 62,2 9,5 6,1
2 40 mety ir Va. 72 59 65 58 89 34 28
g daugiau Proc. | 34,8 28,5 31,4 28,0 43,0 16,4 13,5
< X | 6242 | 0347 0,004 | 7,422 | 12,686 | 3,581 | 5,124
s 1 1 1 1 1 1 1
p 0,012 | 0,556 0,949 | 0,006 | 0,000 | 0,058 | 0,024
Augina kartu | Vit 107 72 75 84 125 38 27
| susutuoktiniu | proc | 41,8 28,1 29,3 32,8 48,8 14,8 10,5
k] Vat. 36 25 36 36 56 10 10
8. | Augina vieni
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30 lentelés tesinys
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30 lentelés tesinys
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30 lentelés tesinys
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Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais,
buvo nustatyti statistiSkai reik§mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad:

a)

b)

informacijg apie socialines, sveikatos ir $vietimo paslaugas, psichologine pagal-
ba ir informacija apie socialines i$mokas reik§mingai dazniau paminéjo jaunes-
ni nei 40 mety asmenys, lyginant su 40 mety ir vyresniais asmenimis;

pagalba ir vaiko prieZitirg namuose, psichologine pagalba ir informacija apie
socialines i§mokas reik§mingai dazniau minéjo aukstesnjjj ir aukstajj iSsilavi-
nimg turintys asmenys, lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinima
turinciais asmenimis;



¢) informacija apie socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas reik§mingai dazniau
nurodé asmenys, auginantys iki 12 mety ir 12-18 mety vaikus, lyginant su 18
mety ir vyresnius vaikus auginanciais asmenimis;

d) istaiga, kurioje buty galima vaikg patikéti kelioms paroms ar savaitei, pagalbg
ir vaiko priezitira namuose reik§mingai dazniau nurodé asmenys, auginantys
vaika su sunkia negalia, lyginant su vidutinj ar lengva nejgalumo lygj turinciy
vaiky tévais.

Tyrimo dalyviy buvo praSoma nurodyti kokios pagalbos jie noréty arba kokios
traksta i§ valstybés institucijy, paslaugy teikéjy, bendruomenés ir artimos aplinkos.
StatistiSkai reik§mingas skirtumas (p=0,012) nustatytas tarp iki 40 mety ir 40 mety
ir vyresniy tévy pagal poreikj gauti informacijos apie socialines, sveikatos ir §vietimo
paslaugas. Jaunesni respondentai dazniau (48 proc.) nei vyresni (34,8 proc.) nurodé,
kad truksta tokios informacijos, o Chi kvadrato reik§mé x> = 6,242 rodo, kad skirtu-
mas néra atsitiktinis. Tai leidzia daryti prielaida, kad jaunesniems tévams informaci-
jos reikia daugiau arba jie dar neturi pakankamai patirties orientuodamiesi paslaugy
sistemoje.

Aukstesnjjj i$silavinimg turintys tévai dazniau (p = 0,005) nei tie, kurie turi pra-
dinj, vidurinj ar profesinj i$silavinimg, nurodo trikstant pagalbos ir vaiko priezitros
namuose. Sis skirtumas rodo, kad aukstesnio igsilavinimo asmenys gali tikétis gauti ge-
resnés kokybés paslaugas, ju darbo grafikas intensyvesnis, todél jiems sunkiau derinti
pareigas, jeigu néra papildomos pagalbos. Taip pat jie gali buti labiau informuoti apie
tokios pagalbos galimybes ir gebéti aiskiau i§sakyti jos poreikj. Nustatytas skirtumas
(p = 0,048) tarp tévy, auginanciy vaikus nuo 18 mety ir vyresnius, ir kity grupiy pagal
poreikj gauti informacijos apie socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas. Sig informa-
cijg re¢iau nurodé vyresniy vaiky tévai (29,2 proc.), palyginti su tévais, auginanciais
jaunesnius nei 12 mety vaikus (46,2 proc.). Tai gali reiksti, kad, vaikui augant, tévai
igyja daugiau patirties ir Ziniy, todél informacijos poreikis sumazéja.

I$ryskéjo skirtumas (p = 0,001) tarp tévy, kuriy vaikui nustatyta sunki negalia, ir
ty, kuriy vaikas turi vidutine ar lengva negalia, pagal poreikj gauti pagalbos ir vaiko
prieziaros namuose. Tévai, auginantys vaika su sunkia negalia, $ig pagalba nurodé kur
kas dazniau (39,2 proc.), nes jy vaiky prieziaros poreikiai yra intensyvesni ir reikalauja
daugiau fizinio bei emocinio jsitraukimo. Sis skirtumas atskleidzia aisky negalios lygio
ir batinybés gauti nuolatine, specializuotg pagalba namy aplinkoje rysj.

Labiausiai tévams truksta (p = 0,000) informacijos apie socialines garantijas, len-
gvatas ir iSmokas, pagalbos ir vaiko prieziiros namuose (p = 0,001) bei psichosocia-
linés pagalbos visai $eimai (p = 0,006). Siuos poreikius dazniausiai nurodé jaunesni
tévai, auk$tesn] ar aukstajj iSsilavinimg turintys asmenys bei tévai, auginantys vaikus,
turincius sunkia negalia. Tai rodo, kad labiausiai triiksta sistemingos informacijos ir
kasdienés praktinés pagalbos Seimoms, susidurian¢ioms su didesniais priezitros sun-
kumais.

Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo prasoma penkiy baly skaléje nuo ,silpnai“ (1
balas) iki ,,puikiai® (5 balai) jvertinti jy savivaldybés teikiamas socialines, $vietimo ir
sveikatos paslaugas bei patj bendravima su savivaldybe (Zr. 31 lentele).
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31 lentelé. Savivaldybés teikiamy paslaugy ir bendravimo su ja vertinimas

Teikiamos paslaugos Balai
Bendradarbiavimas su savivaldybe 2,93
Sveikatos paslaugos 3,21
Svietimo paslaugos 3,06
Socialinés paslaugos 2,90

Saltinis: sudaryta autorés

Analizuojant rezultatus matyti, kad geriausiai buvo vertintos sveikatos paslaugos,
kiek prasciau - $vietimo, prasciausiai — savivaldybés teikiamos socialinés paslaugos.
Pats bendravimas su savivaldybe buvo vertintas vidutini$kai. Siekiant palyginti ver-
tinimus pagal socialines-demografines charakteristikas, apskai¢iuoti Manno ir Whi-
tney (dviejy nepriklausomy imciy atvejais), Kruskalio ir Walliso (trijy ir daugiau ne-
priklausomy im¢iy atvejais) testai ir nustatyta, kad savivaldybés socialines paslaugas
reik§mingai geriau vertino dirbantys asmenys, lyginant su nedirbanciais, asmenys,
kuriy $eimos pajamos per 800 Eur, lyginant su asmenimis, kuriy pajamos iki 800 Eur,
ir asmenys, kuriy vaikui nustatytas tik vidutinis ar lengvas nejgalumo lygis, lyginant su
asmenimis, kuriy vaikui nustatytas sunkus nejgalumo laipsnis (p<0,05).

Savivaldybés svietimo paslaugy, sveikatos paslaugy, kaip ir bendradarbiavimo su
savivaldybe, vertinimas statistiskai reik§mingai pagal tyrimo dalyviy socialines-demo-
grafines charakteristikas nesiskyré (nes p>0,05). Respondenty buvo prasyta jvertinti
savivaldybés teikiamas paslaugas ir bendravimg su savivaldybe (Zr. 32 lentele).

32 lentelé. Savivaldybés teikiamy paslaugy ir bendravimo su ja vertinimas pagal
socialines-demografines charakteristikas

Socialinés | Svietimo | Sveikatos | Bendradarbiavimas
paslaugos | paslaugos | paslaugos su savivaldybe
Vid. 2,84 3,05 3,20 2,84
1ki 40 mety
SN 1,13 1,20 1,12 1,15
40 mety ir Vid. 2,95 3,06 3,21 3,00
Amzius .
daugiau SN 1,29 1,21 1,12 1,29
U 14 604,0 15019,5 15293,0 14 205,0
p 0,441 0,747 0,978 0,230
Auginakarta | Vid. 2,94 3,09 321 2,92
su sutuoktiniu | g\ 1,20 1,19 1,11 1,22
Seimine Vid. 2,82 2,97 3,20 2,96
L Augina vieni
padeétis SN 1,29 1,25 1,16 1,28
U 11 882,0 11943,0 12 578,5 12 385,0
P 0,348 0,386 0,911 0,733

32 lentelés tesinys kitame puslapyje
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32 lentelés tesinys

Socialinés | Svietimo | Sveikatos | Bendradarbiavimas
paslaugos | paslaugos | paslaugos su savivaldybe
Pradinis, Vid. 2,85 3,29 3,30 3,13
vidurinis,
profesinis SN 1,25 1,28 1,23 1,26
Vid. 2,84 2,91 3,09 2,74
Aukstesnysis
Lsilavinimas SN 1,09 1,09 1,00 1,05
Vid. 2,95 2,99 3,21 2,89
Aukstasis
SN 1,26 1,19 1,11 1,28
H 0,887 5,070 1,530 4,323
p 0,642 0,079 0,465 0,115
Vid. 3,04 3,05 3,19 2,98
Dirbantys
SN 1,22 1,16 1,09 1,21
iné Vid. 2,65 3,08 3,28 2,83
Dar.bme Nedirbantys
veikla SN 1,17 1,29 1,17 1,26
U 10 618,5 12 759,5 12 372,0 12 014,5
P 0,005 0,776 0,453 0,244
Vid. 3,04 3,04 3,09 3,01
Visa diena
SN 1,22 1,18 1,07 1,23
Darbo Vid. 2,95 3,05 3,32 2,91
. Ne visa diena
pobudis SN 1,25 1,15 1,15 1,21
U 6707,0 6996,0 6126,0 6 672,0
p 0,572 0,988 0,089 0,526
Vid. 2,79 2,96 3,30 2,69
Didmiestis
SN 1,15 1,13 1,05 1,14
Vid. 3,05 3,11 3,23 3,03
Miestas
Gyvenamoji SN 1,23 1,22 1,03 1,21
vieta vid. 2,81 3,07 3,07 3,03
Kitur
SN 1,27 1,25 1,29 1,32
H 3,870 1,282 2,030 5,504
p 0,144 0,527 0,362 0,064

32 lentelés tesinys kitame puslapyje
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32 lentelés tesinys

Socialinés | Svietimo | Sveikatos | Bendradarbiavimas
paslaugos | paslaugos | paslaugos su savivaldybe
Vid. 2,49 2,98 2,95 2,76
Tki 800 Eur
SN 1,07 1,31 1,21 1,19
Vid. 2,94 3,10 3,26 3,01
800-1600 Eur
SN 1,28 1,21 1,10 1,25
Seimos Vid. 3,04 3,19 3,17 2,96
meénesio 1601-2500 Eur
pajamos SN 1,23 1,09 1,02 1,22
2501 Eurir | Vid. 2,99 2,90 3,33 2,88
daugiau SN 1,18 1,22 1,17 1,26
H 8,536 2,391 5,129 1,678
p 0,036 0,495 0,163 0,642
Vid. 3,13 3,18 3,18 2,99
Vienas
SN 1,25 1,21 1,05 1,21
Vid. 2,86 3,00 3,15 2,88
. Du
Vaiky SN 1,19 1,15 1,05 1,24
skaicius y
i Vid. 2,75 3,02 3,31 2,94
seimoje Trys ir daugiau
SN 1,22 1,27 1,27 1,26
H 4,522 1,329 2,242 0,457
p 0,104 0,515 0,326 0,796
Vid. 2,87 3,09 3,27 2,89
1ki 12 mety
SN 1,14 1,26 1,18 1,21
Vid. 2,77 2,97 3,06 2,99
12-18 mety
SN 1,27 1,19 1,11 1,25
Vaiko amZius
18 mety ir Vid. 3,01 2,99 3,14 2,88
daugiau SN 1,31 1,14 1,01 1,28
H 1,787 0,778 2,966 0,433
p 0,409 0,678 0,227 0,805
Vid. 2,76 2,96 3,20 2,78
Sunkus
Vaikui SN 1,19 1,24 1,13 1,23
(aunuoliud) | o0 i | vid. 3,06 3,17 321 3,09
nustatytas lengvas
neigalumo g SN 1,24 1,16 1,12 1,21
lygis U 13 466,0 14 109,5 15 641,5 13 343,0
p 0,016 0,086 0,935 0,011

Saltinis: sudaryta autorés
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U - Manno ir Whitney testo reiksmé, H - Kruskalio ir Walliso testo reik§mé. Sta-
tistiSkai reik§mingas skirtumas (p<0,05), vertinant savivaldybés teikiamas socialines
paslaugas (p = 0,005), nustatytas tarp dirbanciy ir nedirbanc¢iy asmeny. Dirbantys
respondentai $ias paslaugas jvertino auksc¢iau (vidurkis - 3,04) nei nedirbantys (vi-
durkis - 2,65). Tai gali rodyti, kad dirbantieji dazniau susiduria su paslaugy sistema ar
turi daugiau galimybiy jas pasiekti. Sis skirtumas atspindi galima socialinés atskirties
poveikj vertinimams ir paslaugy skirtingose socialinése grupése prieinamumui. Ki-
taip tariant, socialiné atskirtis ne tik apriboja galimybes naudotis paslaugomis, bet ir
formuoja neigiama subjektyvig patirtj, kuri atsispindi apklausose suragant mazesnius
vertinimus.

Buvo matuojamas skirtumas (p = 0,036) tarp $eimy, kuriy ménesinés pajamos yra
iki 800 Eur, ir ty, kurios gauna daugiau, vertinant socialines savivaldybés teikiamas
paslaugas. Maziausiai uzdirbantys respondentai ias paslaugas vertina prasciausiai (vi-
durkis - 2,49), didesnes pajamas turintys (pvz., 1601-2500 Eur) - gerokai palankiau
(vidurkis — 3,04). Tai rodo, kad ekonominis nepriteklius gali bati susijes su blogesne
prieiga prie paslaugy, siauresne informacija apie jas arba subjektyviai Zemesniu jy ver-
tinimu daznai dél nepatenkinty poreikiy.

I$ryskéjo skirtumas (p = 0,011) tarp tévy, kuriy vaikui nustatytas sunkus negalios
lygis, ir ty, kuriy vaikas turi vidutine ar lengva negalig, vertinant bendradarbiavima su
savivaldybe (p = 0,011). Tévai, auginantys vaika su sunkia negalia, §] bendradarbiavi-
ma jvertino prasciau (vidurkis - 2,78) nei tie, kuriy vaikas turi lengvesnj nejgalumo
lygi (vidurkis - 3,09). Tai leidzia daryti i$vada, kad sudétingesné vaiky prieziuros situ-
acija i$ryskina instituciniy spragy poveikj, o pagalbos trakumas gali stiprinti nepasi-
tenkinimg savivaldybés veikla. Svarbu pazymeéti, kad tarp visy vertinty sri¢iy sveikatos
paslaugos sulauké auksc¢iausiy vidutiniy jvertinimy beveik visose socialinése-demo-
grafinése grupése. Tokie rezultatai rodo, kad sveikatos priezitiros paslaugos yra verti-
namos geriau nei socialinés, §vietimo paslaugos ar bendradarbiavimo su savivaldybe
aspektai. Tai gali buti susije su aiSkesniais paslaugy standartais, prieinamumu arba
tiesioginiu poveikiu vaiko gerovei.

Tyrime dalyvavusiy asmeny buvo prasoma penkiy baly skaléje (1 - nepritariu, 5
— pritariu) jvertinti pritarima nuomonei, kad jei patys tévai turéty daugiau galimybiy
kurti versla ar imtis veikly, skirty padéti vaikus su negalia auginanc¢ioms $eimoms, tos
paslaugos buty kur kas geresnés ir jvairesnés nei esamos, nes jie Zino $eimy sunkumus
ir poreikius. Nustatyta, kad vertinimy vidurkis buvo pakankamai aukstas ir sudaré
3,6 £1,6 balo. Tai rodo, kad vidutiniskai minétam teiginiui pritarimas pakankamai
aukstas. Siekiant palyginti vertinimus pagal socialines-demografines charakteristikas,
apskai¢iuoti Manno ir Whitney (dviejy nepriklausomy im¢iy atvejais), Kruskalio ir
Walliso (trijy ir daugiau nepriklausomy imciy atvejais) testai ir nustatyti statistiskai
reik$mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad nuomonei reik§mingai labiau prita-
ré jaunesni nei 40 mety asmenys, lyginant su 40 mety ir vyresniais asmenimis, ir asme-
nys, auginantys iki 12 mety ir 12-18 mety vaika, lyginant su asmenimis, auginanciais
vyresnj nei 18 mety vaika (Zr. 33 lentele).

129



33 lentelé. Pritarimo nuomonei dél tévy kuriamy paslaugy pranasumo vertinimas
pagal socialines-demografines charakteristikas

Pritarimas nuomonei Testo reik§mé p
Vid. SN
.. Iki 40 mety 3,99 1,48
Amzius - - U=11708,5 0,000
40 mety ir daugiau 3,38 1,57
o y Augina ka.rt}l su 3,62 1,59
Seiminé padétis sutuoktiniu U = 12596,5 0,926
Augina vieni 3,68 1,50
Pradinis, v1.d1.1r1ms, 346 164
o profesinis
I$silavinimas Aukitesnysis 3.88 1,40 H=2,135 0,344
Aukstasis 3,65 1,58
L Dirbantys 3,60 1,58
Darbiné veikla - U =12377,0 0,443
Nedirbantys 3,72 1,53
. Visa diena 3,50 1,60
Darbo pobudis — U =6363,0 0,205
Ne visa diena 3,77 1,53
G B Didmiestis 3,66 1,55
yvenamot Miestas 3,60 1,52 H=0313 | 0855
vieta
Kitur 3,65 1,65
Tki 800 Eur 3,55 1,56
Sei énesi 800-1600 E 3,66 1,56
Selmo.s ménesio ur H = 7,648 0,054
pajamos 1601-2500 Eur 3,32 1,59
2501 Eur ir daugiau 3,95 1,50
Vaila skaici Vienas 3,87 1,47
aicy skaiclus Du 3,53 1,59 H=3288 | 0,193
$eimoje - -
Trys ir daugiau 3,55 1,61
Iki 12 mety 3,77 1,54
Vaiko amzius 12-18 mety 3,77 1,48 H=6,177 0,046
18 mety ir daugiau 3,24 1,70
Vaikui (jaunuo- Sunkus 3,68 1,56
liui) nustatytas . U =15204,5 0,569
. . Vidutinis, lengvas 3,59 1,57
nejgalumo lygis

Saltinis: sudaryta autorés. Pastaba. Vid. - aritmetinis vidurkis; SN - standartinis nuokrypis; U - Mann-
Whitney U kriterijaus statistikos reikmé; H — Kruskal-Wallis H kriterijaus statistikos reik§mé; p - reiks-
mingumo lygmuo

Siekiama i$siaiSkinti tévy nuomone apie iniciatyvg patiems kurti verslg, imtis vei-
kly, skirty padéti vaikus su negalia auginanc¢ioms $eimoms. U - Manno ir Whitney
testo reik§meé, H — Kruskalio ir Walliso testo reik§mé. Lyginant su 40 mety ir vyres-
niais asmenimis, statistiSkai reik§mingas skirtumas (p<0,05) nustatytas tarp tévy iki
40 mety ir vyresniy nei 40 mety, vertinant teiginj, kad tévy iniciatyva kurti verslg ar
veiklas galéty pagerinti paslaugy kokybe ir jvairove vaikams su negalia (p = 0,000).
Jaunesni tévai (vidurkis - 3,99) kur kas labiau nei vyresnieji (vidurkis - 3,38) tiki, kad
bendruomeninés iniciatyvos i§ vidaus bity veiksmingesnés nei esamos sistemos. Va-
dybiniu aspektu tai byloja apie augantj inovaciniy, vartotojo patirtimi gristy paslaugy

130



poreikj, kurj atliepty socialinis verslumas ir tévy kaip paslaugy vartotojy jgalinimas.

StatistiSkai reik§mingas (p<0,05) skirtumas nustatytas tarp tévy, auginanciy vaikus
iki 18 mety, ir ty, kurie augina 18 mety ir vyresnius vaikus, vertinant tévy galimybes
kurti paslaugas $eimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia (p = 0,046). Tévai, turintys
jaunesnio amziaus vaiky (vidurkis - 3,77), labiau pritaria idéjai, kad jy iniciatyva ga-
léty lemti geresnes paslaugas, nei tévai, kuriy vaikai yra suauge (vidurkis - 3,24). Tai
atspindi aktyvesnj jauny $eimy orientavimasi j pokytj ir jsitraukima j socialinj inova-
tyvuma, ypac kai jy poreikiai aktualas ir kasdieniai.

Toliau lenteléje pateikti duomenys rodo, kaip tyrimo dalyviai pasiskirsto pagal tai,
ar jie yra girdéje apie atokvépio paslauga. Nustatyta, kad apie $ig paslauga zino daugu-
ma (64 proc.) tyrimo dalyviy, nezino - 34 proc.

34 lentelé. Pasiskirstymas pagal tai, ar Zinoma apie atokvépio paslauga

Zinojimas apie atokvépio paslauga Proc.
Taip 63,7

Ne 33,8

Kita 2,5

Saltinis: sudaryta autorés

Analizuojama, kaip duomenys apie atokvépio paslaugos Zinojimga pasiskirsto pagal
socialines-demografines tyrimo dalyviy charakteristikas (tam respondentus pagal pa-
teiktus atsakymus jungiame j dvi stambesnes grupes) (zr. 35 lentele).

35 lentelé. Pasiskirstymas pagal tai, ar Zinoma apie atokvépio paslauga, pagal
socialines-demografines charakteristikas

Ar Seimos, auginancios vaikus su negalia,
girdéjo apie atokvépio paslauga?
, _ X Ils p
Taip Ne, kita
Vnt. Proc. Vnt. Proc.
1ki 40 mety 86 58,1 62 41,9
AmZius i 3,384 1 | 0,066
40 mety ir 140 | 676 67 324
daugiau
) Augina kartu | =y c | o6 88 344
Seiminé padétis | Su sutuoktiniu 1,529 | 1 | 0216
Augina vieni 58 58,6 41 41,4
Pradinis,
vidurinis, 44 43,6 57 56,4
Iisilavinimas profesinis 29,585 | 2 | 0,000
Aukstesnysis 42 60,9 27 39,1
Aukstasis 136 76,0 43 24,0

35 lentelés tesinys kitame puslapyje
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35 lentelés tesinys

Ar $eimos, auginancios vaikus su negalia,
girdéjo apie atokvépio paslauga?
, , X Ils p
Taip Ne, kita
Vnt. Proc. Vnt. Proc.
Dirbantys 157 64,6 86 35,4
Darbiné veikla 0,275 1 | 0,600
Nedirbantys 66 61,7 41 38,3
Visa diena 106 65,8 55 34,2
Darbo pobudis 0,351 1 | 0,554
Ne visa diena 54 62,1 33 37,9
Didmiestis 75 73,5 27 26,5
GYV“,";‘:“O" Miestas 88 59,1 61 40,9 6,085 | 2 | 0,048
Kitur 63 60,6 41 39,4
1ki 800 Eur 22 40,0 33 60,0
» | 800-1600Eur | 89 | 650 | 48 35,0
eimos ménesio
16, ,001
pajamos 1601-2500 Eur 56 69,1 25 30,9 6,896 | 3 | 0,00
2501 Eur ir 59 | 720 | 23 28,0
daugiau
Vienas 69 67,6 33 32,4
Vaiky skai¢ius
L. Du 91 63,2 53 36,8 1,170 2 | 0,557
$eimoje
Trys ir daugiau 66 60,6 43 39,4
1ki 12 mety 108 63,2 63 36,8
Vaiko amiius | 1218 mety >3 >4l i 459 10,105 | 2 | 0,006
18 mety ir 56 | 77,8 16 22,2
daugiau
Vaikui (jaunuo- Sunkus 124 66,7 62 33,3
liui) nustatytas Vidutini 1,525 | 1 | 0,217
- alumo e LIRS, 102 | 604 | 67 39.6
nejgalumo lygis lengvas

Saltinis: sudaryta autorés

Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais,
buvo nustatyti statisti$kai reik$mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad apie pa-
slaugg reik$mingai dazniau buvo girdéje aukstesnjjj ir aukstajj i$silavinimg turintys
asmenys, lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinimg turin¢iais asmenimis,
didmiesciy gyventojai, lyginant su miesty ir kity vietoviy gyventojais, asmenys, ku-
riy pajamos yra 800-1600 Eur, 1601-2500 Eur ir didesnés nei 2500 Eur, lyginant su
asmenimis, kuriy ménesio $eimos pajamos iki 800 Eur, taip pat asmenys, auginantys
18 mety ir vyresnj vaika su negalia, lyginant su asmenimis, auginanciais iki 12 mety ir
12-18 mety vaika.

Buvo siekiama i$siaiSkinti, kiek tévai Zino apie atokvépio paslaugas. x* - Chi kva-
drato testo reikimé, lls - testo laisvés laipsniy skai¢ius. Zinojimas apie atokvépio
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paslaugas statisti$kai reik§mingai (p = 0,000) skyreési tarp tévy pagal i$silavinimg. Tik
43,6 proc. zemesnj — pradinj, vidurinj ar profesinj - i$silavinimg turiniy tévy buvo
girdéje apie $ias paslaugas. Net 76 proc. aukstajj i$silavinima turinciy tévy buvo girdéje
apie tokig paslauga. Sie rezultatai rodo, kad informacijos apie paramos priemones pri-
einamumas priklauso nuo tévy issilavinimo lygio, o tai kelia klausima dél informacijos
sklaidos efektyvumo socialiai maziau galimybiy ir gebéjimy turin¢ioms grupéms.

Tyrimo rezultatai rodo, kad statisti$kai reik$émingas skirtumas (p = 0,048) nusta-
tytas tarp didmiesc¢iy ir miesty bei kity vietoviy gyventojy, kalbant apie tai, ar $eimos
Zino apie atokvépio paslaugas. Didmiesc¢iuose gyvenantys tévai apie $ias paslaugas
buvo girdéje dazniau (73,5 proc.), palyginti su miesty (59,1 proc.) ir kaimo vietoviy
(60,6 proc.) gyventojais. Sie skirtumai rodo, kad geografiné padétis daro jtakg infor-
macijos prieinamumui, o tai reiskia, kad regioniné komunikacija ir paslaugy sklaida
turi biti aktyviau stiprinama ne tik didmiesciuose. Nustatyta statistidkai reik§mingi
skirtumai (p = 0,001) pagal $eimos ménesio pajamas, ypac¢ lyginant su tévais, kurie
uzdirba iki 800 Eur. Tik 40 proc. maZiausias pajamas gaunanciy tévy buvo girdéje apie
Sias paslaugas. Tarp didesniy pajamy grupiy $is rodiklis sieké 65-72 proc. Sie rezultatai
leidzia teigti, kad ekonominis nepriteklius riboja informacijos pasiekiamuma, todél
batina uztikrinti, kad paZeidziamiausios $eimos buty aktyviai informuojamos apie
joms priklausancias paslaugas.

Tyrimas parodé statistiSkai reikSminga (p = 0,006) skirtumg tarp tévy, auginanciy
vaikus iki 12 mety ir 12-18 mety, ir ty, kurie augina vaikus nuo 18 mety ir vyresnius,
kalbant apie tai, ar Seimos Zino apie atokvépio paslaugas. Tik 54,1 proc. tévy, auginan-
¢iy 12-18 mety vaika, buvo girdéje apie $ias paslaugas. O net 77,8 proc. tévy, augi-
nanéiy vyresnius nei 18 mety vaikus, Zinojo, kas yra atokvépio paslauga. Sie rezultatai
leidzia daryti iSvada, kad informacija apie paslaugas laikui bégant kaupiasi ir ilgesné
patirtis auginant (globojant) vaikg su negalia prisideda prie platesnés tokio pobadzio
informacijos, ir tai rodo buatinybe tikslinti informavimo strategijas, ypa¢ aktulias jau-
nesnius vaikus auginantiems tévams.

19 paveiksle pateikti duomenys rodo tyrimo dalyviy pasiskirstyma pagal tai, kaip
naudojamasi atokvépio paslauga. Nustatyta, kad $ia paslauga, esant galimybei, baty
linke pasinaudoti kiek daugiau nei pusé (53 proc.) respondenty, nepasinaudoty tik 29
proc.
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19 pav. Pasiskirstymas pagal tai, kaip pasinaudojama atokvépio paslauga
(proc.)

Saltinis: sudaryta autorés. Pastaba. Tyrimo dalyviy skai¢ius, procentais.

Buvo analizuojama, kaip pasinaudojama atokvépio paslauga pagal socialines-de-
mografines tyrimo dalyviy charakteristikas (respondentus pagal pateiktus atsakymus
sujungiame j dvi stambesnes grupes) (Zr. 36 lentele).

36 lentelé. Pasiskirstymas pagal tai, kaip pasinaudojama atokvépio paslauga, pagal
socialines-demografines charakteristikas

Pasinaudojimas atokvépio paslauga
esant galimybei
1
Taip Ne, kita X g p
Vnt. Proc. Vnt. Proc.
1ki 40 mety 76 51,4 72 48,6
Amzius 0,179 1 10,673
40 mety ir daugiau 111 53,6 96 46,4
Augina kartu su
Seimineé 135 52,7 121 47,3
SeIm'H.Ie sutuoktiniu 0,001 1 ]0972
padétis
Augina vieni 52 52,5 47 47,5
Pradinis, v1.d1.1r1n1s, 47 465 54 53,5
profesinis
I8silavini 2,421 2 10,298
sstavinimas Aukstesnysis 39 | 565 | 30 435
Aukstasis 99 55,3 80 44,7
iné Dirbantys 131 53,9 112 46,1
Darbiné ! 0,074 | 1 | 0,786
veikla Nedirbantys 56 52,3 51 47,7
Visa diena 89 55,3 72 44,7
Darbo L2 | 1 |0292
pobudis Ne visa diena 42 483 45 51,7

36 lentelés tesinys kitame puslapyje
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36 lentelés tesinys

Pasinaudojimas atokvépio paslauga
esant galimybei
Z I
Taip Ne, kita X s p
Vnt. Proc. Vnt. Proc.
Didmiestis 47 46,1 55 53,9
Gyvf;‘:t‘;no" Miestas 87 | 584 | 62 416 | 385 | 2 |0146
Kitur 53 51,0 51 49,0
Tki 800 Eur 32 58,2 23 41,8
Seimos 800-1600 Eur 70 51,1 67 48,9
ménesio 1,130 3 10,770
pajamos 1601-2500 Eur 44 54,3 37 45,7
2501 Eur ir daugiau 41 50,0 41 50,0
Vaiky Vienas 58 56,9 44 43,1
skaicius Du 70 48,6 74 51,4 1,764 2 0414
Seimoje Trys ir daugiau 59 54,1 50 45,9
Iki 12 mety 90 52,6 81 47,4
0,175 2 10916
Vaiko amzius 12-18 mety 49 50,0 49 50,0
18 mety ir daugiau 37 51,4 35 48,6
Vaikui Sunkus 102 54,8 84 45,2
(jaunuoliui) 0,733 | 1 10392
nustatytas Vidutinis, lengvas 85 50,3 84 49,7
negalios lygis

Saltinis: sudaryta autorés

Tacdiau apskaiciavus Chi kvadrato testus, statisti$kai reik§mingy skirtumy nenu-
statyta (nes p>0,05). Tai rodo, kad polinkis pasinaudoti paslaugomis pagal socialines-
demografines tyrimo dalyviy charakteristikas nesiskiria. Nustatyta, kaip respondentai
pasiskirsto pagal pasinaudojimg atokvépio paslaugomis. x* — Chi kvadrato testo reiks-
mé, lls - testo laisvés laipsniy skaicius, p - statistinis reik$mingumas. Didesné dalis
atsakiusiyjy pasinaudoty atokvépio paslauga.

Pateikti duomenys rodo tyrimo dalyviy pasiskirstyma pagal prieZastis, kurios lem-
ty nenorg pasinaudoti atokvépio paslauga (zr. 37 lentele).

37 lentelé. Priezastys, kurios lemty nenorg pasinaudoti atokvépio paslauga

Priezastys Proc.
Niekam kitam nepatiki savo vaiko (jaunuolio) su negalia prieziaros 26,2
Vargina dokumenty tvarkymas 9,5
Vaikas jaunuolis su negalia nelieka su kitais zmonémis 13,1
Nuomong, kad savivaldybés paslaugos nekokybiskos 15,5
Isitikinimas, kad pasmerks Zmonés, kad palieka kitiems savo vaikg 3,6
Kita 32,1

Saltinis: sudaryta autorés 135



Nustatyta, kad pasinaudoti paslauga dazniausiai nelinkstama dél to, jog nenorima
niekam kitam patikeéti savo vaiko, ir dél kity prieZas¢iy, rediausiai — dél isitikinimo,
kad dél to Seimg pasmerks kiti Zzmonés. Palyginamos priezastys, kurios lemty nenorg
pasinaudoti atokvépio paslauga, pagal socialines-demografines tyrimo dalyviy cha-
rakteristikas (Zr. 38 lentele).

38 lentelé. Pasiskirstymas pagal prieZastis, kurios lemty nenora pasinaudoti atokvépio
paslauga, pagal socialines-demografines charakteristikas

Priezastys, kodél nepasinaudoty atokvépio

paslauga
° K %
4 2 5] ]
E |13 |g |82
: @ E B "E, 8 >§ g
] =) b < =4 °
g2 £ |85 |FEB|ES
25| 5 |Sg|EE 22 2
EE| £ |TSE| 83| 5 8 X s | p
8 & &) -Q =<| 8 3 S
°e| E |2E|EE|<E| &
= ) E =
ES| 2 |SE|s8| 2
SE| =8 | B £ 2| 43
2 2 P 2 g = gx=
gl £ |S |Eg|EE
E=| B 2 s & E
< s 2 Z 28
= > | & £ =
> 2
Vnt. 25 5 6 8 6 22
” 1ki 40 mety
k= Proc. | 34,7 6,9 8,3 11,1 8,3 30,6
’E 16,214 | 5 | 0,006
5 A0metgir | Vot | 19 | 11 | 16 | 18 0 32
daugiau Proc. | 19,8 11,5 16,7 18,8 0,0 33,3
2 Augina Vnt. 29 12 16 19 6 39
% kartu su »
a s roc. | 24,0 9,9 13,2 15,7 5,0 32,2
2 sutuoktiniu 3,238 5 | 0663
= vat. | 15 | 4 6 7 0o | 15
D Augina vieni
o] Proc. | 31,9 8,5 12,8 14,9 0,0 31,9
Pradinis, Vnt. 23 5 11 1 4 10
vidurinis,
: profesinis | Proc. [ 42,6 | 93 | 204 | 19 | 74 | 185
g Vnt. 5 5 3 7 0 10
£ Aukitesnysis 30,793 | 10 | 0,001
= Proc. | 16,7 | 16,7 10,0 | 23,3 0,0 33,3
>
Vnt. 15 6 8 17 2 32
Aukstasis
Proc. | 18,8 7,5 10,0 | 21,3 2,5 40,0
§ Vnt. 27 10 17 14 4 40
5| Dirbantys
> Proc. | 24,1 8,9 15,2 12,5 3,6 35,7
] 4938 | 5 | 0423
3 Vnt. 17 5 4 10 2 13
s Nedirbantys
[} Proc. | 33,3 9,8 7,8 19,6 3,9 25,5

38 lentelés tesinys kitame puslapyje
136



38 lentelés tesinys

Priezastys, kodél nepasinaudoty atokvépio

paslauga
° 3 2z
s g B al 8%
ozl & |8 2 8|8 &
> 92 @ =
® = = «© ~ S5 _ﬁ e
= I S2|% 3
SE| £ |2E|5¢|3¢8 X || op
g 5 & 2| 85 s
Qo = - - = o~
28| E |28|8¢c|wE| K
S| B | E|Mg|s=
£ = 38| ¢ S| ¥ s
< B =) =] o o0 ~ A2
= e| =© 5 §2| 42
Z 3 < s g = =
gl £ |S 2| ES
g S o= e S| = &
5 B | 2 3 A Sy
= g |2 Z 23
z | 7 |2 £
> 2
Vnt. 17 7 11 9 2 26
9 Visa diena
_8 3 Proc. | 23,6 9,7 15,3 12,5 2,8 36,1
5 3 0,520 | 5 | 0,991
88 Nevisa | Vat. | 10 4 7 7 2 15
diena Proc. | 22,2 8,9 15,6 15,6 4,4 33,3
Vnt. 13 6 5 12 1 18
o Didmiestis
,&; Proc. | 23,6 10,9 9,1 21,8 1,8 32,7
i Vat. | 20 5 7 7 1 22
g Miestas 10,705 | 10 | 0,381
] Proc. | 32,3 8,1 11,3 11,3 1,6 35,5
L
& vat. | 11 | 5 | 10 | 7 4 | 14
Kitur
Proc. | 21,6 9,8 19,6 13,7 7,8 27,5
Vnt. 10 3 2 3 2 3
» 1ki 800 Eur
g Proc. | 43,5 13,0 8,7 13,0 8,7 13,0
'% 800-1600 Vnt. 17 5 10 11 3 21
2 Eur Proc. | 254 | 7,5 | 149 | 164 | 45 | 313
K] 16,651 | 15 | 0,340
'35) 1601-2500 | Vnt. 7 5 7 7 0 11
é Eur Proc. | 18,9 13,5 18,9 18,9 0,0 29,7
2 | 2501 Burir | Vot | 10 | 3 3 5 1 19
daugiau Proc. | 24,4 7,3 7,3 12,2 2,4 46,3
2L Vnt. 13 5 4 5 1 16
g Vienas
-3 Proc. | 29,5 11,4 9,1 11,4 2,3 36,4
2 Vnt. 17 7 12 15 4 19
30 Du 6,919 10 | 0,733
) Proc. | 23,0 9,5 16,2 | 20,3 5,4 25,7
g Trys ir Vat. | 14 4 6 6 1 19
&l .
> daugiau Proc. | 28,0 8,0 12,0 12,0 2,0 38,0

38 lentelés tesinys kitame puslapyje
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38 lentelés tesinys

Priezastys, kodél nepasinaudoty atokvépio
paslauga
o 2 )
4 @ 5] ]
E Sl |g |85
2ol £ |3 [Eg]27
z S = a2 T2 g o
g3 s | g =% 28
23| 2 |2e|EE|E2
b= = — e > » 2
EE| £ |2E|5S| 88| | X || ¢
) S | mE|lme| &l =
22| E |28 ES|l=wg| ™
g 2 =1 ,E < S| &
g2 S |8 g P g%
‘-2 5 = (=1 s .2
23| = |& |E3|:2%
5T B |g |E&Eg
< s =2 Z =2
5 > | 3 ==
> 2
Vnt. 22 3 9 12 6 29
1ki 12 mety
g Proc. | 27,2 3,7 11,1 14,8 7,4 35,8
E vat. | 12 8 7 9 0 13
© 12-18 mety 13,957 | 10 | 0,175
% Proc. | 24,5 16,3 14,3 18,4 0,0 26,5
<
> 18 metyir | Vit | 10 4 6 5 0 10
daugiau Proc. | 28,6 11,4 | 17,1 14,3 0,0 28,6
Vnt. 22 8 9 17 3 25
3 g Sunkus
NI Proc. | 262 | 95 | 10,7 | 202 | 3,6 | 29,8
S X 3,485 5 0,626
é .§~ Vidutinis, | Vat. | 22 8 13 9 3 29
lengvas | proc. | 262 | 9,5 | 155 | 10,7 | 3,6 | 345

Saltinis: sudaryta autorés

Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais,
nustatyti statistiSkai reik§émingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad dél to, jog nie-
kam nenori patikéti savo vaiko, paslauga reik§mingai dazniau nesinaudoty jaunesni
nei 40 mety asmenys, lyginant su 40 mety ir vyresniais asmenimis, profesinj, vidurinj
ir pagrindinj i$silavinima turintys asmenys, lyginant su aukstesnijjj ir aukstajj i$silavi-
nimg turin¢iais asmenimis. x* - Chi kvadrato testo reik§meé, lls - testo laisvés laipsniy
skaicius, p - statistinis reikSmingumas. Statistiskai reik§mingi (kai p<0,05) skirtumai
paryskinti.

Vertinant priezastis, dél kuriy tévai iki 40 mety ir 41 mety bei vyresni nesinau-
doty atokvépio paslauga, nustatytas statistikai reik$émingas (p<0,05) skirtumas
(x* = 16,214, p = 0,006). Jaunesni tévai kur kas dazniau nurodé, kad niekam kitam ne-
patiki savo vaiko prieziaros, o tai gali rodyti emocinj barjerg ir pasitikéjimo paslaugy
teikéjais trakumg. Tyrimas atskleidzia svarbg kurti pasitikéjimu gristas, individuali-
zuotas paslaugas, orientuotas j emocinius tévy poreikius ir aktyvy jy jtraukimg j pas-
laugy karima ir prieziaros procesus.
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Nustatytas statistiskai reikmingas (p<0,05) skirtumas (x> = 30,793, p = 0,001) tarp
tévy, turin¢iy pradinj, vidurinj ar profesinj i$silavinima, ir ty, kurie turi auk$tesnjjj ar
aukstaji i$silavinimg, vertinant priezastis, kodél jie nesinaudoty atokvépio paslauga.
Zemesnio i$silavinimo tévai gerokai dazniau nurodé nepasitikéjima kitais asmeni-
mis priziarint vaikg (42,6 proc.) ir didesnj dokumenty tvarkymo barjera, o tai rodo
sistemines informacijos, pasitikéjimo ir prieinamumo spragas. Vadybos pozitriu tai
signalizuoja apie butinybe diegti jtraukias, ZmogiSkai prieinamas paslaugy strategijas,
kurios mazinty biurokratinius kliuvinius ir stiprinty paslaugy vartotojy pasitikéjima
institucijomis, ypa¢ maziau istekliy ir galimybiy turinciose grupése.

20 paveiksle pateikti duomenys rodo tyrimo dalyviy pasiskirstyma pagal sutikima
mokeéti uz atokvépio paslauga. Nustatyta, kad uz paslaugg sutikty moketi kiek daugiau
nei pusé respondenty (54 proc.), nesutikty - 34 proc.

20 pav. Pasiskirstymas pagal sutikima mokéti uz atokvépio paslauga (proc.).
Saltinis: sudaryta autorés. Pastaba. Tyrimo dalyviy atsakymai procentais.

Lyginamas sutikimas mokéti uz atokvépio paslaugg pagal socialines-demografines
tyrimo dalyviy charakteristikas (zr. 39 lentele).
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39 lentelé. Pasiskirstymas pagal sutikima mokéti uz atokvépio paslauga pagal
socialines-demografines charakteristikas

Sutikimas mokéti uz atokvépio

paslauga
11
Taip Ne, kita X s p
Vnt. Proc. Vnt. Proc.
1ki 40 mety 76 51,4 72 48,6
Amzius 0,480 1 0,488
40 mety ir daugiau 114 55,1 93 44,9
Augina kartu su
Seimine 140 54,7 116 45,3
Selmllr.le sutuoktiniu 0,502 1 0,479
padétis
Augina vieni 50 50,5 49 49,5
Pradinis, v1.d1.1r1nls, 0 L6 59 58.4
profesinis
Lisilavini . 2 !
Sstavinimas Aukstesnysis 39 | 565 | 30 | 435 | 238 0,009
Aukstasis 108 60,3 71 39,7
Darbiné Dirbantys 144 59,3 99 40,7
arbiné Y 8,851 | 1 | 0,003
veikla Nedirbantys 45 42,1 62 57,9
Visa diena 96 59,6 65 40,4
Darbo 0254 | 1 | 0,614
pobadis Ne visa diena 49 56,3 38 43,7
Didmiestis 53 52,0 49 48,0
GYV;:E“O” Miestas 82 55,0 67 450 | 0254 | 2 | 0881
Kitur 55 52,9 49 47,1
1ki 800 Eur 22 40,0 33 60,0
Seimos 800-1600 Eur 65 47,4 72 52,6
meénesio 13,201 3 0,004
pajamos 1601-2500 Eur 48 | 593 | 33 | 407
2501 Eur ir daugiau 55 67,1 27 32,9
Vaiky Vienas 57 55,9 45 44,1
skaicius Du 79 54,9 65 45,1 1,027 2 0,599
seimoje Trys ir daugiau 54 49,5 55 50,5
1ki 12 mety 93 54,4 78 45,6
Vaiko amzius 12-18 mety 48 49,0 50 51,0 0,800 2 0,670
18 mety ir daugiau 39 54,2 33 45,8
Vaikui Sunkus 104 55,9 82 44,1
. liui
(jaunuoliui) 0899 | 1 | 0,343
nustatytas Vidutinis, lengvas 86 50,9 83 49,1
negalios lygis

Saltinis: sudaryta autorés
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Apskaiciavus Chi kvadrato testus ir papildomai palyginus proporcijas z testais,
nustatyti statistiskai reik§mingi (kai p<0,05) skirtumai. Jie parodé, kad uz paslauga
reik$mingai dazniau sutikty mokéti aukstesnjji ir aukstajj i$silavinima turintys asme-
nys, lyginant su pradinj, vidurinj ir profesinj i$silavinimg turinciais asmenimis, dir-
bantys asmenys, lyginant su nedirbanciais, asmenys, kuriy $eimos ménesio pajamos
1601-2500 Eur ir daugiau nei 2500 Eur, lyginant su asmenimis, kuriy $eimos ménesio
pajamos iki 800 Eur ir 800-1600 eur. X* - Chi kvadrato testo reik§mé, lls — testo laisvés
laipsniy skaidius, p - statistinis reik§mingumas. Statisti$kai reik$émingi (kai p<0,05)
skirtumai paryskinti.

Atlikus lyginamaja analize nustatytas statistiskai reik§mingas (p<0,05) skirtumas
tarp tévy, turinciy pradinj, vidurinj ar profesinj issilavinima, ir ty, kurie turi auks-
tesnjjj ar aukstgjj issilavinima, vertinant sutikimg mokeéti uz atokvépio paslaugas
(x* = 9,338, p = 0,009). Tik 41,6 proc. zemesnio isilavinimo tévy sutikty moketi uz ig
paslauga, palyginti su 60,3 proc. aukstajj i$silavinimg turinéiy tévy. Tyrimas atsklei-
dzZia, kad paslaugy kainodara turi bati diferencijuota pagal tiksliniy grupiy socialinj ir
edukacinj kontekstg, siekiant uztikrinti jy prieinamuma visoms Seimoms.

I$ryskeéjo statisti$kai reikémingas (p<0,05) skirtumas tarp dirbanciy ir nedirbanciy
asmeny sutikimo mokéti uz atokvépio paslaugas (x> = 8,851, p = 0,003). Net 59,3 proc.
dirban¢iy tévy pritaria galimybei mokéti uz $ig paslauga, palyginti su vos 42,1 proc.
nedirbanciy, o ta rodo ekonominés padéties ir paslaugy prieinamumo suvokimo rysj.

Analizuojant duomenimis, nustatytas statistiskai reiksmingas (p<0,05) skirtumas
tarp tévy, kuriy $eimos ménesio pajamos yra iki 1600 Eur, ir ty, kurie uzdirba daugiau,
vertinant sutikimg mokéti uz atokvépio paslaugg (x> = 13,201, p = 0,004). Tik 40 proc.
$eimy, gaunanciy iki 800 Eur, ir 47,4 proc. $eimy, gaunanciy 800-1600 Eur, baty lin-
kusios mokéti uz $ias paslaugas. Tarp didesnes pajamas gaunanciy $is rodiklis virsijo
67 proc. Tyrimo i$vados pabrézia batinybe diegti lanksty paslaugy finansavimo mo-
delj, kuris atsizvelgty i klienty finansine situacija, kad paslauga buaty socialiai teisinga
ir jtrauki.

Respondenty buvo prasoma nurodyti priezastis, lemiancias sprendima nemokeéti
uz atokvépio paslaugg (zr. 21 pav.).
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21 pav. Tyrimo dalyviy nurodytos priezastys, lemiancios sprendima nemokéti
uz atokvépio paslauga

Saltinis: sudaryta autorés. Pastaba. Respondenty atsakymai pateikiami procentais.

Sisteminant rezultatus nustatyta, kad dazniausia priezastis tai, kad néra finansi-
niy galimybiy, ir nuomoneé, kad uz $ig paslaugg turi sumokéti valstybé, reciausiai —
nuomoné, kad papildoma priezitra vaikui nereikalinga. Analizuojant duomenis, buvo
lyginamos respondenty nurodytos priezastys, lemiancios sprendimg nemokéti uz ato-
kvépio paslauga, pagal socialines-demografines charakteristikas (Zr. 40 lentele).

40 lentelé. Tyrimo dalyviy nurodytos prieZastys, lemiancios sprendima nemokéti uz
atokvépio paslauga, pagal socialines-demografines charakteristikas

Néra Nuomoné, kad Papildoma vaiko
finansiniy | uZ paslaugas turi | (jaunuolio) su negalia Kita
galimybiy | mokéti valstybé | prieziura nereikalinga
Vnt. 25 32 15 10
Tki 40 mety
Proc. 16,9 21,6 10,1 6,8
2 40 mety ir Vnt. 39 29 21 12
s daugiau Proc. 18,8 14,0 10,1 5,8
< X2 0,222 3,514 0,000 0,137
IIs 1 1 1 1
P 0,638 0,061 0,998 0,712

40 lentelés tesinys kitame puslapyje
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40 lentelés tesinys

Néra Nuomoné, kad Papildoma vaiko
finansiniy | uZ paslaugas turi | (jaunuolio) su negalia Kita
galimybiy | mokétivalstybé | prieziira nereikalinga
Augina kartu su | Vit 38 50 27 13
v sutuoktiniu | proc, 14,8 19,5 10,5 5,1
@ Vnt. 26 11 9 9
g Augina vieni
Y Proc. 26,3 11,1 9,1 9,1
E X 6,299 3,557 0,166 1,978
&
Ils 1 1 1 1
P 0,012 0,059 0,684 0,160
Pradinis, Vnt. 26 22 10 4
vidurinis,
profesinis Proc. 25,7 21,8 9,9 4,0
Vnt. 12 13 8 4
3 Aukstesnysis
£ Proc. 17,4 18,8 11,6 5.8
g
2 Vnt. 24 24 17 14
= Aukstasis
4 Proc. 13,4 13,4 9,5 7,8
X 6,733 3,453 0,245 1,667
lls 2 2 2 2
p 0,035 0,178 0,885 0,435
Vnt. 32 32 28 20
Dirbantys
y Proc. 13,2 13,2 11,5 8,2
2 Vat. 28 28 8 2
> Nedirbantys
] Proc. 26,2 26,2 7,5 1,9
£
:Q’a‘ X 8,838 8,838 1,318 5,103
lls 1 1 1 1
P 0,003 0,003 0,251 0,024
Vnt. 19 19 19 16
Visa diena
" Proc. 11,8 11,8 11,8 9,9
B Vi, 17 14 9 4
3 Ne visa diena
g-' Proc. 19,5 16,1 10,3 4,6
5 X 2,726 0,901 0,120 2,172
a
lls 1 1 1 1
r 0,099 0,342 0,729 0,141

40 lentelés tesinys kitame puslapyje
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40 lentelés tesinys

Néra Nuomoné, kad Papildoma vaiko
finansiniy | uZ paslaugas turi | (jaunuolio) su negalia | Kita
galimybiy | mokétivalstybé | prieziira nereikalinga
Vnt. 14 14 16 11
Didmiestis
Proc. 13,7 13,7 15,7 10,8
= Vat. 26 26 12 7
9 Miestas
> Proc. 17,4 17,4 81 4,7
k)
g Vnt. 24 21 8 4
s Kitur
Ug‘ Proc. 23,1 20,2 7,7 3,8
© X 3,105 1,526 4,839 5,257
Ils 2 2 2 2
)4 0,212 0,466 0,089 0,072
Vnt. 19 11 2 3
1ki 800 Eur
Proc. 34,5 20,0 3,6 5,5
» Vnt. 36 25 14 5
g 800-1600 Eur
= Proc. 26,3 18,2 10,2 3,6
=
= Vnt. 7 19 8 7
B 1601-2500 Eur
] Proc. 8,6 23,5 9,9 8,6
-0
8 2501 Eur ir Vat. 2 6 12 7
o .
£ daugiau Proc. 24 7,3 14,6 8,5
L
e X 34,776 8,265 4,378 3,187
Ils 3 3 3 3
4 0,000 0,041 0,223 0,364
Vnt. 16 18 9 6
Vienas
Proc. 15,7 17,6 8,8 59
L
g Vat. 27 23 11 12
g Du
> Proc. 18,8 16,0 7,6 8,3
=
ks - d Vnt. 21 20 16 4
S rys ir daugiau
%‘:; Y 8 Proc. 19,3 18,3 14,7 3,7
2
'§ X 0,542 0,268 3,647 2,346
IIs 2 2 2 2
P 0,762 0,875 0,161 0,310
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40 lentelés tesinys

Néra Nuomoné, kad Papildoma vaiko
finansiniy | uZ paslaugas turi | (jaunuolio) su negalia | Kita
galimybiy | mokéti valstybé | prieziara nereikalinga
Vnt. 32 30 11 13
Iki 12 mety
Proc. 18,7 17,5 6,4 7,6
Vnt. 17 17 15 4
2 12-18 mety
BS Proc. 17,3 17,3 15,3 4,1
g
s 18 mety ir Vat. 15 13 8 4
2 .
3 daugiau Proc. 20,8 18,1 11,1 56
X 0,332 0,015 5,597 1,394
ls 2 2 2 2
p 0,847 0,993 0,061 0,498
2 Vnt. 38 33 11 10
0 Sunkus
g0 Proc. 20,4 17,7 59 5,4
g 5 Vidutinis, Vat. 26 28 25 12
B g| lengvas Proc. 15,4 16,6 14,8 7,1
B é X 1,525 0,086 7,660 0,453
s =
-8 ls 1 1 1 1
3
= p 0,217 0,770 0,006 0,501

Saltinis: sudaryta autorés

Dél finansiniy galimybiy uZ paslaugg reik$émingai dazniau nesutikty mokéti as-
menys, vaikg auginantys vieni, lyginant su asmenimis, kurie vaika augina kartu su
sutuoktiniu, pagrindinj, vidurinj ir profesinj i$silavinima turintys asmenys, lyginant
su aukstesnjjj ir aukstaji i$silavinimg turinciais asmenimis, asmenys, kuriy ménesio
$eimos pajamos iki 800 Eur ir 800-1600 Eur, lyginant su asmenimis, kuriy ménesio
$eimos pajamos 1601-2500 Eur ir didesnés nei 2500 Eur. Dél to, kad néra finansiniy
galimybiy, ir nuomonés, kad uz tai turi sumoketi valstybé, reik§mingai dazniau uz pa-
slauga nesutikty mokéti nedirbantys asmenys, lyginant su dirbanciais asmenimis. Dél
nuomonés, kad uz tai turi sumokéti valstybé, reik§mingai dazniau nesutikty mokéti
asmenys, kuriy $eimos pajamos iki 2500 Eur, lyginant su asmenimis, kuriy ménesio
$eimos pajamos didesnés nei 2500 Eur. Dél nuomoneés, kad papildoma vaiko priezit-
ra nereikalinga, reik$émingai dazniau nesutikty mokeéti asmenys, auginantys vidutinio
ir lengvo nejgalumo vaika, lyginant su asmenimis, auginanciais sunkaus nejgalumo
vaika.

Tyrimo dalyviy buvo prasoma nurodyti priezastis, lemiancias sprendima nemoke-
ti uz atokvépio paslauga. Nustatytas statisti$kai reik§mingas skirtumas tarp tévy, ku-
riy Seimos ménesio pajamos yra iki 1600 eury, ir ty, kurie uzdirba daugiau, vertinant
sutikimg mokeéti uz atokvépio paslauga (x*> = 13,201, p = 0,004). Tik 40 proc. Seimy,
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gaunanciy iki 800 Eur, ir 47,4 proc. Seimy, gaunanciy 800-1600 Eur, baty linkusios
moketi uz $ias paslaugas. Tarp didesnes pajamas gaunanciy $is rodiklis vir$ijo 67 proc.
Tai rodo butinybe kurti diferencijuotg kainodarg arba dalinio finansavimo modelius,
kad paslaugos buty prieinamos ir socialiai jautriausioms $eimy grupéms.

Buvo analizuojamas skirtumas tarp tévy, turin¢iy Zemesnj (pradinj, vidurinj ar
profesinj) i$silavinima, ir ty, kurie turi aukstesnjjj ar aukstajj i$silavinima, vertinant jy
sutikimg moketi uz atokvépio paslauga (x> = 9,338, p = 0,009). Tik 41,6 proc. Zemesnio
i$silavinimo asmeny pritarty mokamai paslaugai, palyginti su daugiau nei 56-60 proc.
aukstesnio i$silavinimo respondenty. Daroma prielaida, kad paslaugy plétrai batina
taikyti $vietimo komponentg ir informacines strategijas, kurios padidinty pasitikéjima
ir vertés suvokima tarp maziau formaliai i$silavinusiy paslaugy gavéjy.

Atitinkamai buvo patikrintas skirtumas (p<0,05) tarp dirbanéiy ir nedirbanciy
tévy, vertinant jy sutikimg moketi uz atokvépio paslaugg (x* = 8,851, p = 0,003). Tik
42,1 proc. nedirbanciy tévy sutikty mokéti uz $ig paslauga, palyginti su 59,3 proc. dir-
banc¢iyjy, o tai atspindi akivaizdy ekonominés situacijos poveikj paslaugy prieinamu-
mo vertinimui. Tyrimo duomenys pabrézia poreikj diegti lanksty kainodaros modelj,
kuris leisty mazesnes pajamas ar nestabily uzimtumg turin¢ioms Seimoms naudotis
paslaugomis per kompensavimo, subsidijavimo ar dalinio finansavimo mechanizmus.

Analizuojant ménesio $eimos pajamas, kurios yra 1601-2500 Eur ir didesnés nei
2500 Eur, nustatyta statisti$kai reikémingas (p<0,05) skirtumas tarp tévy, kuriy Sei-
mos ménesio pajamos siekia 1601-2500 Eur ir virsija 2500 Eur, vertinant jy sutikima
moketi uz atokvépio paslaugg (x> = 13,201, p = 0,004). Tik 59,3 proc. 1601-2500 Eur
uzdirbandiy $eimy sutinka mokéti, o tarp didesnes nei 2500 Eur pajamas gaunandiy
- net 67,1 proc. Tai rodo tiesioginj pajamy lygio ir paslaugos vertés suvokimo bei jos
jsigijimo rysj. Tokia situacija pabrézia butinybe kurti segmentuota paslaugy finansavi-
mo strategija, kuri atliepty skirtingas ekonomines galimybes ir paskatinty didesniy pa-
jamy grupes aktyviau prisidéti prie paslaugy tvarumo per dalinj ar visi$kg mokéjima.

Palygintos (p<0,05) $eimos, kuriy ménesio Seimos pajamos didesnés nei 2500 Eur.
Remiantis duomenimis, nustatytas statistiskai reik§mingas skirtumas (x* = 13,201,
p = 0,004) tarp tévy, kuriy Seimos ménesio pajamos virsija 2500 Eur, ir ty, kurie uzdir-
ba maziau, vertinant sutikima mokéti uz atokvépio paslauga. Net 67,1 proc. didziausiy
pajamy grupés respondenty pritaria mokamai paslaugai, o maziausiy pajamy grupése
$is rodiklis nevirsija 47 proc.

Buvo lyginami respondenty, kurie augina vaikus su sunkia negalia, atsakymai ir
ju sutikimas mokéti uz paslaugas. Tarp tévy, auginanciy sunkios negalios vaika, ir
kity grupiy reik§mingas skirtumas nenustatytas (x> = 0,899, p = 0,343), todél (p<0,05)
kriterijus $iuo atveju néra atitinkamas. Ta¢iau pastebima, kad 55,9 proc. sunkios ne-
galios vaika auginanciy tévy baty linke mokéti uz atokvépio paslauga, o tai yra labai
artima bendram vidurkiui. Taigi net ir didesnio poreikio grupése paslaugos jsigijimas
néra savaime suprantamas, todél reikia gilintis ne tik j finansinius pajégumus, bet ir j
vertés suvokima, pasitikéjimg sistema ir paslaugy kokybés lukescius, kurie gali lemti
mokéjimo motyvacija. StatistiSkai patvirtinta (p = 0,003), kad nedirbantys tévai gero-
kai dazniau tikisi valstybés finansavimo, o vienisi tévai taip pat susiduria su realiais
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finansiniais apribojimais, net jei tai ne visada isryskéja per reiksmingumo lygj.

Remiantis pateikto tyrimo rezultatais nustatyta, kad darbo ir $eimos jsipareigojimy
derinimas skiriasi pagal socialinius, ekonominius ir geografinius veiksnius, nulemtus
struktariniy aplinkybiy. Aukstesnj i$silavinimg ir didesnes pajamas turintys tévai daz-
niau naudojasi nuotolinio darbo galimybémis, paslaugomis ir artimyjy pagalba, o tai
rodo didesnj jy socialinj kapitalg. Regioniné nelygybé pasireiskia tuo, kad mazesnése
gyvenvietése gyvenantys tévai susiduria su kur kas prastesnémis salygomis derindami
darbg ir vaiko su negalia prieziarg. Socialinés ir $vietimo paslaugos, ypa¢ teikiamos
savivaldybiy, vertinamos prasciau nei sveikatos sektorius, o tai rodo butinybe gerinti
valstybinio sektoriaus valdymo kokybe.

Vaikus su negalia auginantys tévai, turintys Zemesnj i$silavinima, dazniau nurodo
nepasitikintys paslaugy teikéjais, jie susiduria su biurokratiniais barjerais, o tai rodo
nepakankamg vartotojo jgalinima. Jaunesni tévai dazniau isreiskia pasitikéjima ben-
druomeninémis iniciatyvomis ir verslumu. Informacijos apie pagalbos priemones
prieinamumas yra socialiai netolygus — Zemesnio isilavinimo tévai reciau Zino apie
paslaugas, o tai byloja apie neefektyvig komunikacijos strategija. Lankstesnis darbo
grafikas priklauso nuo profesijos, pajamy ir gyvenamosios vietos, ir visa tai atspindi
struktiirinio neteisingumo rizikg organizaciniu lygmeniu. Finansinis prieinamumas
yra esminis naudojimosi paslaugomis veiksnys, todél butina diegti diferencijuotg kai-
nodarg ir subsidijavimo modelius socialiai pazeidZiamoms grupéms, maziau galimy-
biy turin¢ioms Seimoms. Tyrimo rezultatai pabréZia vadybinj poreikj kurti jtraukia,
pasitikéjimu grjsta paslaugy valdymo sistema, paremta segmentuotu, individualizuotu
ir vartotojo poreikius atitinkanéiu pozitriu ir ai$kiu koordinavimo mechanizmu.

Nors 69 proc. respondenty nurodé, kad dalyvauja darbo rinkoje, taciau nors dalis
respondenty dirba, vienas i§ Seimos turi rasti galimybiy veZioti vaika sveikatos ir $vie-
timo paslaugy. Tai daro arba patys respondentai, arba kuris nors i§ tévy.

3.4. Pusiau struktiiruoto interviu su vadovais tyrimo rezultatai

Pusiau strukturuoto tyrimo rezultatai atskleidé, kad darbuotojai, auginantys vai-
kus su negalia, sudaro palyginti nedidele, bet ypatingo démesio reikalaujancia darbuo-
toju grupe. Vadovai pazymi jy lojaluma, atsakomybés jausmg ir pastangas prisitaikyti
prie organizaciniy reikalavimy, nors Siems darbuotojams dazniau prireikia lankstaus
darbo grafiko ar nuotolinio darbo galimybiy. Tyrimas parodé, kad oficialios paramos
gairés ar taisyklés organizacijose néra taikomos, o pagalba daZniausiai realizuojama
per neformalius vadovy sprendimus. DidZziausiais i$$ukiais laikomas darbo kravio
perskirstymas ir komandos darbo testinumo uztikrinimas, bet kartu akcentuojamos ir
sékmés istorijos, kai darbuotojai sékmingai suderina Seimos ir profesinius jsipareigoji-
mus. Vadovai iSreigké viltj, kad reikia didesnés valstybés paramos ir iniciatyvy kuriant
sistemingas priemones, palengvinancias $iy darbuotojy jtraukimga j darbo rinka.

Pirmiausia buvo analizuotas darbo lankstumo organizacijoje aspektas, susijes su
tévais, auginanciais vaikus su negalia. Paai$kéjo, kad darbo lankstumo galimybés pri-
klauso nuo veiklos pobudzio ir daugiausia pasireiskia trimis kryptimis: nuotoliniu
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darbu (darbu i§ namy), darbo grafiko derinimu ir teisiskai numatytomis garantijomis
(Zr. 41 lentele).

41 lentelé. Darbo organizavimo lankstumas

Kategorija | Subkategorija Citatos

»Suteikiau galimybe informatikui vieng dieng per savaite dirbti

Nuotolinis « . . M
nuotoliniu badu“ (H'®) ; ,Pas mus tokio dalyko néra - tik tiesioginis

darbas (darbas . « (112 < e el e o1

i§ namy) darbas, nuotolis nejmanomas® (H'?); ,,Leidziam specialistui dirbti i$

namy, nes tai vienintelé salyga, kad jis priimty darba* (H").

»Leidome valytojai pradéti véliau, kad vyras galéty perimti vaiko

Darb(? . Darbo grafiko | priezitra“ (H"); ,,Kartais pavélinam darbo laika, kad darbuotojas
organizavimo L. . - s« (1716 o
lankstumas derinimas suspéty po vizito pas gydytoja“ (H'); ,Darbuotojai pasikeicia

pamainomis tarpusavyje, kad galéty suderinti $eimos poreikius (H?).

»Pagal jstatyma priklauso du mamadieniai - vieng suteikdavom
Teisinés mes“ (H'¢); ,Darbuotojai naudojasi mamadieniais, bet kiti pyksta,
garantijos nes jiems tenka didesnis krivis“ (H'); ,.Visada leidZiam pasiimti
tévadienj — ¢ia darbdavio pareiga“ (H?).

Saltinis: sudaryta autorés

Analizuojant tyrimo duomenis paai$kéjo, kad nuotolinio darbo galimybés orga-
nizacijose taikomos nevienodai ir daznai jos priklauso nuo darbo pobudzio. Kai kur
darbas i§ namy yra butina salyga, siekiant pritraukti darbuotojus, tac¢iau ne visada tai
jmanoma. Vadinasi, organizacijy galimybés universaliai taikyti nuotolinj darba yra ri-
botos. Darbo grafiko derinimas dazniausiai grindZiamas tarpusavio susitarimais: dar-
buotojams leidziama pradéti darbg véliau, pavélinti darbo laikg po vizity pas gydytojus
ar susikeisti pamainomis. Teisiskai numatytos garantijos (mamadieniai, tévadieniai)
yra uztikrinamos, bet praktikoje tai gali kelti jtampg tarp darbuotojy, nes kitiems ten-
ka didesnis darbo kriwvis. Taigi lankstumo priemonés yra itin svarbios, taciau jy jgy-
vendinimas organizacijose nevienodas ir kartais tampa konflikto $altiniu.

Tyrimo duomenys atskleidé, kad vadovy poziiris | darbuotojus, auginancius vai-
kus su negalia, svyruoja nuo empatisko iki formalistinio. Vieni vadovai akcentuoja
zmogiskumg, stengiasi uztikrinti darbuotojy priémima ir emocinj palaikyma, ypa¢
jei patys turi panasios patirties Seimoje. Tokiais atvejais darbuotojams dazniau suda-
romos individualiai pritaikytos darbo salygos. Kita dalis vadovy griez¢iau laikosi tik
teisiniy nuostaty, uztikrindami tai, kas priklauso pagal Darbo kodeksg, tac¢iau papildo-
my iniciatyvy nesiima. Tai atskleidZia, kad vadovo asmeniné patirtis daro didele jtaka
vadovavimo stiliui: tie, kurie susiduria su negalia Seimoje, dazniau priima lankstesnius
sprendimus (Zr. 42 lentele).
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42 lentelé. Darbdavio poziuris ir vadovavimo stilius

Kategorija | Subkategorija Citatos
. »Svarbiausia - zmogiskumas, leidau biti su Seima netek¢iy metu (H”);
Empatija, S . : s« TTl7 N
. o »Kadangi pati turiu vaikg su negalia, vertinu kitaip“ (H"); ,,Svarbiausia,
zmogiskumas .. L v « (1719
kad darbuotojas jaustysi priimtas, o ne baudziamas“ (H").
Darbdavio . ,»Laikausi Darbo kodekso, duodu, kas priklauso - mamadieniai,

e . Teisiniy e 11o L . . . .
pozitris ir reikalavim tévadieniai“ (H°); ,,Vadovaujameés jstatymu, bet galimybiy papildomai
vadovavimo . m kompensuoti neturim* (H'?); ,Teisé yra privaloma, ¢ia ne mano

. laikymasis Ly . « (1714
stilius geranoriskumas, o jstatymas“ (H').
- »Kadangi pati esu mama, suprantu jy padétj“ (H®); ,Esu turéjes paval-
Asmeniné . . - . s «
. .. | dinj su vaiku, turinc¢iu kalbos negalig - stengiausi derinti grafikus
vadovo patirtis 1o . A < Tt (117
(H"); ,,Kai pats esi toje situacijoje, ziari { darbuotojus kitaip“ (H").

Saltinis: sudaryta autorés

Rezultatai parodé, kad darbuotojy, auginanciy vaikus su negalia, padétis organiza-
cijose priklauso ne tik nuo teisés akty, bet ir nuo vadovo empatijos bei organizacinés
kultaros. Jstatymuose numatytos garantijos yra svarbios, bet vienos jos neuztikrina
palankios darbo aplinkos. Reik$mingg vaidmenj atlieka individualus vadovo poZziuris,
jis gali lemti didesne parama darbuotojams ir formalig prievoliy jgyvendinimo prak-
tika.

Tyrimo duomenys rodo, kad pagrindiniy i$$tkiy kyla dél sveikatos priezitros pas-
laugy poreikio, paramos infrastruktaros trakumo ir kolektyvo darbo kravio perskirs-
tymo. Sios problemos daznai perzengia organizacijos ribas ir yra susijusios su platesne
aplinka. Taciau vadovy patirtis rodo, kad, net ir esant paslaugy sistemos trakumams,
svarby vaidmenj atlieka darbo organizavimo lankstumas ir tarpusavio supratimo kul-
tara kolektyve (zr. 43 lentele).

43 lentelé. I$suakiai darbe ir paslaugy tritkumas

Kategorija | Subkategorija Citata

»Reikia daznai vaziuoti j klinikas, tenka atleisti darbuotoja i§ darbo
Dazni vizitai nuo dienos vidurio (H*); ,Kai planuojam pratybas, Zinau, kad jam
pas gydytojus reikés laiko vizitams pas gydytoja“ (H'"); ,,Sanatorijos, ligoninés —
dazniausiai darbuotojai dingsta dél to“ (H").

Issukle?l »Tévai neturi atokvépio, néra kas padeda namuose® (H); ,,Reikia
darbe ir Nepakankamos . . o« rTi0 .
paramos paslaugy, bet jy gauti labai sudétinga“ (H'"?); ,,Regionuose
paslaugy paslaugos tokiy paslaugy beveik néra“ (H')
trakumas 4P i :
»Kai 30-40 % darbuotojy néra, likusiems kravis per didelis (H'2);
Kolektyvo »Kolegos pyksta, kad turi dirbti uz kitus, kai $ie pasiima mamadie-
darbo kravis nius* (H'?); ,,Nesusitvarkom su darby paskirstymu, kai vienas po kito

iSeina“ (H®).

Saltinis: sudaryta autorés
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Tyrimas parodé, kad darbuotojai, auginantys vaikus su negalia, turi nuolat lan-
kytis gydymo jstaigose, sanatorijose ar ligoninése. Tai sukuria papildomy sunkumy
organizacijoms, nes darbuotojai gali bati priversti palikti darbg darbo dienos vidury-
je arba praleisti ilgus laikotarpius. Vadovams tenka planuoti veiklas, numatant $iuos
darbuotojy poreikius, bet tai gali lemti darbo proceso trikdzius. Tyrimas atskleidzia,
kad vaikus su negalia auginantys tévai susiduria su paramos paslaugy trikumu, ypac
regionuose, kur beveik néra atokvépio ar pagalbos seimoms namuose. Siy paslaugy
stygius vercia tévus derinti darbg su intensyvia prieZitra, o tai didina fizinj ir emoci-
nj jy kravi. Vadovai tokiu atveju daznai tampa vieninteliai, galintys bent minimaliai
kompensuoti §j trakuma, suteikdami papildomy laisvy dieny. Nustatyta, kad tai, jog
tokiy darbuotojy daznai nebuna darbe, kelia kolegy nepasitenkinima, nes jiems tenka
perimti papildomas uzduotis. Tokiose situacijose gali kilti jtampa tarp darbuotojy, o
vadovams tampa sudétinga tolygiai paskirstyti darbus. Tai gali mazinti bendra kolek-
tyvo motyvacijg ir stiprinti socialine atskirtj darbuotojy, kurie dél $eimos aplinkybiy
priversti dazniau iSeiti i§ darbo.

Tyrimo duomenys parodé, kad sisteminés problemos yra vienas svarbiausiy barje-
ry darbuotojy, auginanciy vaikus su negalia, jtraukimui j darbo rinkg. Stigmos baimé
apsunkina atvirg komunikacija, regioniniai skirtumai riboja pagalbos prieinamuma,
o teisinés ir finansavimo spragos neleidzia darbdaviams jgyvendinti tvarios paramos.
Tokia situacija atskleidZia, kad vien organizacijy pastangy neuztenka - reikalingi
struktariniai sprendimai nacionaliniu lygmeniu, apimantys socialiniy paslaugy plétra,
finansiniy paskaty sistemg ir aiSkesnes teisines gaires (Zr. 44 lentele).

44 lentelé. Sisteminés problemos

Kategorija Subkategorija Citatos

»Darbuotoja ilgai nesakeé, kad turi vaikg su negalia“ (H'°); ,,Ne visi
Stigmos baimé iSdrista pripaZinti savo situacijg“ (H'); ,Zmonés bijo pasisakyti
mazame miestelyje“ (H*).

Paslaugy nepakanka- | ,Néra tinkamy paslaugy masy rajone” (H"); ,, Atokvépio paslaugy
mumas / regioniniai | reikia, bet niekas nesitlo“ (H"); ,,Daug kas priklauso nuo gyvena-
skirtumai mosios vietos — sostinéje kitaip nei provincijoje (H').

Sistemines
problemos

»Lengvaty finansavimas negali bati jmonés saskaita“ (H?);
»Istatymai nenumato papildomos paramos darbdaviui“ (H'2);
»Iriksta aiskiy protokoly, kaip elgtis tokiose situacijose (H').

Finansavimo ir teisés
akty spragos

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimo rezultatai atskleidé kelias sistemines problemas, turincias tiesiogine jtaka
darbuotojy, auginanciy vaikus su negalia, dalyvavimui darbo rinkoje ir jy adaptacijai
organizacijose. Viena ryskiausiy temy yra stigmos baimé. Analizé rodo, kad darbuo-
tojai nesiryZta atvirai pasidalyti savo $eimos situacija, ypa¢ mazesnése bendruome-
nése, kur vyrauja didesné socialiné kontrolé. Tokia padétis susijusi su stigmos rizika,
darbuotojai baiminasi neigiamo pozitrio, diskriminacijos ar kolektyvo vertinimo, to-
dél ilgg laikg slepia turintys vaika su negalia. Dél $ios priezasties vadovai ne visuomet
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turi pakankamai informacijos apie pavaldiniy poreikius, o tai riboja galimybes laiku
suteikti reikiamg pagalbg ar pasialyti tinkamus darbo organizavimo sprendimus. Sti-
gmos baimé tampa ne tik individualiu psichologiniu barjeru, bet ir socialine klititimi,
apsunkinancia organizacijy pastangas kurti jtraukig ir palaikancia darbo aplinka.

Tyrimo duomenys atskleidé, kad socialiniy ir pagalbos paslaugy prieinamumas
smarkiai skiriasi pagal gyvenamaja vietg. DidZiuosiuose miestuose $eimos dazniau
gali pasinaudoti bent minimaliomis pagalbos formomis, o regionuose tokiy paslau-
gy beveik néra. Ypac stoka atokvépio paslaugy, kai tévai neturi galimybés trumpam
perleisti vaiko priezitros specialistams ir skirti laiko darbui ar poilsiui. Tai lemia, kad
$eimy, gyvenanciy provincijoje, galimybés derinti §eimos ir profesinius jsipareigoji-
mus tampa itin ribotos, o darbuotojy padétis darbo rinkoje nelygi. Si situacija aiskiai
rodo, kad regioniniai skirtumai yra struktariné problema, kurios organizacijos vienos
i$spresti negali, butina nacionaliné ir sisteminé paslaugy plétra.

Vadovai pazymi, kad dabartiné teisiné bazé nenumato pakankamy paramos me-
chanizmy nei darbuotojams, nei darbdaviams. Lengvaty ir papildomy socialiniy prie-
moniy finansavimas negali bati perkeltas tik jmonéms, o valstybés lygmeniu neuz-
tikrinama adekvati kompensacija ar ai$kiis nurodymai, kaip vadovams reikéty elgtis
specifinése situacijose. Tokia teisinio reguliavimo stoka kuria neapibréztumo situacija,
kurioje paramos mastas priklauso nuo individualaus vadovo poziario ir geranorisku-
mo, bet ne nuo nuoseklios sistemos. Si spraga riboja darbdaviy galimybes uztikrinti
vienoda ir nuoseklig pagalbg, todél tampa akivaizdu, kad butina plétoti aiskesne vals-
tybés politikg ir kompensacinius mechanizmus darbdaviams.

Stigmos baimé, paslaugy nepakankamumas, finansavimo ir teisés akty spragos su-
daro tarpusavyje susijusia sisteminiy kliti¢iy grandine. Sios klititys ne tik apsunkina
darbuotojy, auginanciy vaikus su negalia, galimybes derinti $eimos ir darbo jsiparei-
gojimus, bet ir riboja organizacijy pastangas kurti jtraukig aplinka. Tai pabrézia, kad
$iy problemy sprendimui reikalingos ne tik pavieniy darbdaviy iniciatyvos, bet ir nuo-
sekli valstybés politika, orientuota j socialiniy paslaugy plétra, stigmos mazinimg ir
teisinés sistemos tobulinima.

Tyrimo duomenys parodé, kad sprendimy paieska ir inovacijos organizuojant dar-
ba yra daugiasluoksnés, jos apima individualius darbo grafikus, atvirg dialoga ir ben-
dradarbiavimg su platesne bendruomene. Vadovy lankstumas ir komunikacija padeda
kurti jtraukesne organizacine aplinka, bet kartu matyti, kad tokios priemonés daz-
niausiai kyla i§ asmeniniy iniciatyvy, o ne sisteminiy mechanizmy. Tai rodo poreikj
stiprinti organizacines praktikas, kurios leisty $ias iniciatyvas paversti nuolatine darbo
kultaros dalimi (zr. 45 lentele).
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45 lentelé. Sprendimy paieska ir inovacijos

Kategorija Subkategorija Citatos

»Sutarém, kad vieng dieng per savaite dirbs nuotoliniu badu®
(H'); ,Leidau pavélinti valandas, kad vyras galéty perimti
prieziarg“ (H'®); Pasikei¢ia pamainomis tarpusavyje“ (H’).

Individualas darbo
grafikai

Sprendimy . L. »Kiekvieno klausiu apie §eima, kad Zinociau jo galimybes® (H");
. Atviri pokalbiai su ) K , . C 1. « rrr16
paieska ir darbuotoiais »Susédom pasikalbét, kg galima padaryti dél grafiko (H'®);
inovacijos ) »Darbuotojai atvirai sako, kad jiems reikia daugiau laiko* (H').
Bendradarbiavimas »Radau darbuotoja per tévy bendruomene” (H'); ,,Kartais

padeda kitos Seimos, pasidalindamos prieziara“ (H'");

su bendruomene . . . s«
»Palaikymas ateina per vietos asociacijas“ (H?).

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimo duomenys atskleidé, kad vadovai aktyviai iesko individualiy sprendimy,
leidZian¢iy darbuotojams suderinti profesinius ir §eimos jsipareigojimus. Praktikoje
tai dazniausiai pasireiSkia galimybe dirbti nuotoliniu budu bent vieng dieng per savai-
te, darbo valandy pavélinimu ar darbuotojy pamainy pasikeitimu. Tokie sprendimai
rodo organizacijy lankstumg ir darbuotojy poreikiy pripazinima, taciau kartu reika-
lauja papildomy vadovy pastangy planuojant procesus ir uztikrinant veiklos testinu-
ma. Individualizuoti darbo grafikai tampa viena i§ efektyviausiy priemoniy, padedan-
¢iy uztikrinti darbuotojy jsitraukima, bet jie dazniausiai remiasi vadovo geranorisku-
mu, o ne nuosekliai jtvirtintomis sisteminémis taisyklémis.

Svarbiu veiksniu laikomas ir atviras vadovo ir darbuotojo dialogas. Vadovy pasisa-
kymai parodé, kad tiesioginis bendravimas, klausimy, kokia yra $eimos situacija, ké-
limas ir bendros diskusijos dél galimy sprendimy sudaro prielaidas efektyviam darbo
organizavimui. Darbuotojai, kurie gali atvirai jvardyti savo poreikius, dazniau sulaukia
abipusiskai priimtiny sprendimy, o pats procesas stiprina tarpusavio pasitikéjima. To-
kia komunikacija tampa esminiu elementu, leidZianc¢iu derinti $eimos jsipareigojimus
su profesine veikla, kartu mazinant galimus konfliktus ir didinant pasitenkinimg dar-
bu.

Dar vienas aspektas, i$ryskéjes tyrimo metu, yra bendradarbiavimas su bendruo-
mene. Tyrimo duomenys atskleidé, kad sprendimy ieskoma ne tik organizacijos viduje,
bet ir uz jos riby - pasitelkiant tévy bendruomenes, asociacijas ar kity $eimy pagalba.
Tokia tarpusavio pagalba padeda sumazinti Seimos priezitros kravi, leidzia darbuoto-
jams i8likti darbo rinkoje ir uztikrinti profesinj aktyvumg. Bendruomeniniai istekliai
tampa papildomu paramos $altiniu, ypac¢ regionuose, kur triksta valstybés teikiamy
paslaugy. Siuo pozitriu bendruomeninis bendradarbiavimas atlieka kompensacine
funkcijg, uzpildo paslaugy sistemos spragas ir sustiprina darbuotojy palaikymo tinkla.

Analizé parodé tris svarbiausias sprendimy paieskos kryptis — individualius dar-
bo grafikus, atvira komunikacija ir bendruomeninj bendradarbiavima. Kiekviena i$
ju prisideda prie palankesnés aplinkos karimo darbuotojams, auginantiems vaikus su
negalia, bet kartu iSryskéja, kad Sios priemonés dazniausiai kyla i§ vadovy iniciatyvy ir
socialiniy tinkly, o ne i§ nuosekliai jdiegty organizaciniy ar valstybiniy sistemy.
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Apibendrinant galima teigti, kad paslaugy sistemos veiksmingumas vaikus su ne-
galia auginanciy tévy atzvilgiu formuojasi per tarpusavyje susijusius valdymo elemen-
tus — paslaugy prieinamumg, jy tinkamumga individualiems poreikiams ir koordinavi-
mo tarp skirtingy sektoriy lygj. Nustatyta, kad ribotas koordinavimas lemia situacijas,
kai formaliai prieinamos paslaugos néra pakankamai pritaikytos, todél jy poveikis
tévy galimybéms dirbti, gauti pagalba ir dalyvauti socialiniame gyvenime islieka ribo-
tas. Tai rodo, jog paslaugy sistemos valdymo veiksmingumas priklauso ne nuo pavie-
niy sprendimy, bet nuo nuoseklios $iy elementy tarpusavio saveikos.

3.5. Empiriniy tyrimy rezultaty apibendrinimas ir moksliné diskusija

Atlikus eksperty ir vadovy interviu, vaikus su negalia auginanciy tévy pusiau
struktaruoty interviu ir apklausas, remiantis tyrimo rezultatais ir i$vadomis, atsizvel-
giant i paslaugy sistemos valdymo poky¢iy poreikius, formuojamas integruotas pas-
laugy sistemos valdymo modelis (Zr. 22 pav.).

22 pav. Integruotas paslaugy sistemos valdymo modelis

Saltinis: sudaryta autorés

Tyrimy rezultatai antrina ankstesniy tyréjy jzvalgoms bei praplecia problemos
suvokimg, veiksmingas tévy, auginanciy vaikus su negalia, dalyvavimas gali bati su-
vokiamas keliais lygmenimis, pavyzdziui, kaip uZimtumo statusas, faktiskai dirba-
my valandy skaicius, pajamy stabilumas, lanks¢iy darbo formy ieskojimas (Europos
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Parlamento ir Tarybos direktyva (ES) 2019/1158, 2019; Lietuvos Respublikos darbo
kodeksas, 2016). Veiksmingumas - tai siekis uztikrinti vartotojy poreikiy tenkinimg
ir teigiamus socialinius rezultatus, atsizvelgiant j turimus isteklius ir konteksta (Bou-
ckaert, Halligan, 2008; Osborne, Brown, 2011; Pollitt, Bouckaert, 2017). Aktyvus pas-
laugy vartotojy jtraukimas i sprendimy priémimg yra butina paslaugy veiksmingumo
salyga (Bovaird, Loeffler, 2012; Bryson ir kt., 2014).

Paslaugy prieinamumas suvokiamas kaip gauty asmeninés pagalbos, integralios
pagalbos, laikino atokvépio ar ankstyvosios reabilitacijos paslaugy valandy skaic¢ius ir
laukimo trukmeé (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2021;
Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerija, 2014). Svietimo paslaugos api-
ma vaiky mokymasi bendrojo ugdymo jstaigose ir suteikta $vietimo pagalba (Lietuvos
Respublikos $vietimo jstatymas, 2011). Socialiné jtrauktis susijusi su tévy dalyvavimu
bendruomeninése veiklose, nevyriausybinése organizacijose, naudojimusi poilsio ir
atokvépio paslaugomis.

Empiriniai tyrimai patvirtina, kad, auginant vaika su negalia tévams, o ypa¢ moti-
noms, daznai sumazéja galimybiy dirbti visg darbo diena, o tai lemia mazesnes paja-
mas ir finansinés rizikos atsiradimg (Porterfield, 2002). Kiti tyrimai rodo, kad tokios
paslaugos kaip laikinas atokvépis ar asmeniné pagalba turi teigiamg poveikj psicho-
loginei tévy savijautai ir darbo i$laikymui (Bode ir kt., 2022; Stabile, Allin, 2012). Pa-
saulio sveikatos organizacija (2017) pazymi, kad prieinama reabilitacijg butina laikyti
vienu svarbiausiy veiksniy, skatinanciy Seimy nepriklausomybe ir dalyvavima visuo-
menéje.

Sialomas modelis leidZia uztikrinti integruota paslaugy sistemos valdyma. Mode-
lio veikimo logika yra paremta vieno langelio principu, kai tévai gauna koordinuota
prieigg prie socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy. Centrai atlieka $ias funkcijas:
individualy paslaugy krepselj, 3) uztikrina darbdaviy partneryste dél lankstaus darbo,
4) palaiko bendrg informacine sistemg ir paslaugy kokybés audita, 5) jtraukia tévus i
paslaugy karimo procesus.

Lietuvos teisés aktuose yra numatytos tam tikros paslaugos: asmeniné pagalba
(Socialiniy paslaugy katalogas, 2025), integrali pagalba namuose, laikinas atokvépis,
ankstyvoji reabilitacija, $vietimo pagalba ir jtraukusis ugdymas. Tadiau jos teikiamos
fragmentiskai, o koordinacijos stoka lemia, kad tévai patiria administracine nastg ir
negali efektyviai derinti darbo ir prieziaros (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos
ir darbo ministerija, 2021; Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerija, 2014).
Integruotas paslaugy modelis sitlo papildoma koordinacija, leidzian¢ig sumazinti pas-
laugy fragmentacija, sudaryti bendrus individualius planus, lanks¢iai perskirstyti iste-
klius pagal $eimos poreikius ir stiprinti darbdaviy bei institucijy bendradarbiavima.
Taigi, taikant siiloma modelj, paslaugy koordinacija ir individualizavimas tiesiogiai
mazina prieziaros nasta, suteikia tévams daugiau laiko ir galimybiy dirbti, i$saugoti
pajamas ir aktyviau dalyvauti socialiniame gyvenime. Taip sukuriama aiski priezastiné
integruoto paslaugy sistemos valdymo ir veiksmingo tévy dalyvavimo visuomenéje
bei ekonomikoje grandiné (Zr. 46 lentelg).
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46 lentelé. Esamos paslaugos ir modelio elementai

Sritis Esamos paslaugos Lietuvoje Sialomi papildymai pagal integruotg paslaugy
modelj
Socialinés - Asmeniné pagalba - Seimy centrai kaip vieno langelio koordinaciné
paslaugos - Integrali pagalba namuose (dienos | institucija
socialiné globa ir slauga) - Individualus paslaugy krepselis su lankstaus
- Laikino atokvépio paslauga finansavimo galimybe
$eimoms, auginan¢ioms vaikus su - Realiojo laiko paslaugy prieinamumo
negalia duomenys
Sveikatos - Ankstyvosios reabilitacijos - Integracija su Seimy centry veikla, kad
paslaugos paslaugos reabilitacija ir sveikatos pagalba buty derinama
- Psichikos sveikatos centrai su socialinémis ir §vietimo paslaugomis
- Psichologinés pagalbos stiprinimas tévams
- Paslaugy kokybés auditas
Svietimas - Jtraukusis ugdymas - Individualiy plany derinimas su $vietimo
- Svietimo pagalba (specialiyjy jstaigomis per Seimy centrus
poreikiy mokiniams, pagalbos - Asistenty, mokytojy padéjéjy darbo koordi-
specialisty darbas) navimas
- Sisteminga duomeny apie vaiko pazanga
analizé
Darbo ir - Papildomos poilsio dienos mama- | — Darbdaviy partnerystés modulis - triSalés
$eimos dieniai / tévadieniai $eimos, darbdavio ir Seimy centro sutartys
derinimas - Nuotolinio ir lanks¢iy darbo grafiky derinimas
- Mokymai darbdaviams apie jtrauktj
Valdymas ir | — Fragmentuota savivaldybiy, - Bendra informaciné sistema, KPI rodikliai
jgalinimas | socialiniy, sveikatos ir §vietimo (angl. Key Performance Indicators)
jstaigy koordinacija - Nepriklausomas paslaugy auditas
- Tévy tarybos ir savitarpio pagalbos grupiy
institucionalizavimas

Saltinis: sudaryta autorés pagal Bouckaert, Halligan (2008); Osborne, Brown (2011); Bovaird, Loeffler
(2012); Stabile, Allin (2012); Bryson, Crosby, Bloomberg (2014); Pollitt, Bouckaert (2017)

Integruotu paslaugy modeliu siekiama uztikrinti visapusi$kg pagalbg vaikus su
negalia auginan¢ioms Seimoms. Sis modelis sujungia socialines, §vietimo ir sveikatos
paslaugas | bendrg sistemg per $eimy centrus, kurie veikia kaip koordinacinés insti-
tucijos, atsakingos uz individualizuoty paslaugy plany valdyma. ] sistemg integruoti
lankstaus finansavimo principai, leidziantys prisitaikyti prie skirtingy ekonominiy
galimybiy. Tarpsektorinis bendradarbiavimas uZtikrina vie$ojo, nevyriausybiniy or-
ganizacijy ir privataus sektoriaus sgveikg. Modelis skatina aktyvy tévy jtraukima i
sprendimy priémimg ir paslaugy karimg. Informaciné infrastruktura padeda mazinti
regionine ir socialine atskirtj. Nepriklausomas auditas ir griztamasis ry$ys garantuoja
kokybés kontrole ir sistemos tobulinimg. Galutinis tikslas — paslaugy prieinamumas,
individualizavimas ir geresné gyvenimo gerové Seimoms.
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Atlikti empiriniai tyrimai sudaré pagrindg sistemiskai jvertinti valstybés teikiamy
paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams valdyma, remiantis paslaugy prieina-
mumo, veiksmingumo, tinkamumo, koordinavimo, poveikio tévy dalyvavimui darbo
rinkoje ir visuomeniniame gyvenime kriterijais. Tyrimy rezultatai parodé, kad pas-
laugy sistema fragmentuota, ji pasiZymi nevienodu institucijy jsitraukimu ir ribotu
paslaugy suderinamumu, o tai lemia skirtingas tévy galimybes derinti $eimos ir pro-
fesinius jsipareigojimus.

Kiekybinio tyrimo duomenys atskleidé, kad paslaugy prieinamumas ir instituci-
ju tarpusavio koordinavimas yra statistiSkai ir socialiai reik$mingi veiksniai, susije su
tévy islikimu darbo rinkoje, o jy stoka didina darbo kravio mazinimo ar pasitrauki-
mo i§ darbo rizika. Kokybinio tyrimo metu gauti duomenys $iuos rezultatus papildé
atskleisdami tévy patiriama administracine nasta, informacijos trakumg ir paslaugy
testinumo stoka, kuri daznai sprendziama individualiy pastangy, o ne sisteminiy
sprendimy pagrindu.

Atsizvelgiant | tai, empiriniai tyrimai sudaré prielaidas patikrinti disertacijoje su-
formuluotas hipotezes, siekiant jvertinti paslaugy sistemos valdymo kriterijy rysj su
tévy dalyvavimu darbo rinkoje bei visuomeniniame gyvenime ir pagristi paslaugy
sistemos valdymo poky¢iy poreikj. Apibendrinant tyrimo rezultatus, patvirtinamos
hipotezés ir ginamieji teiginiai (Zr. 47 lentele).

47 lentelé. Tyrimo hipoteziy ir ginamyjy teiginiy patvirtinimas

Hipotezé Ginamasis teiginys Rezultatas
. . Vaikus su negalia auginanciy tévy
H, Paslaugy sistemos valdymo koordina- . . . N
. . .. . . galimybés dalyvauti darbo rinkoje
vimo stiprumas yra susijes su tévy galimy- | & L .
RS- . . ir visuomeniniame gyvenime yra . .
bémis islaikyti dalyvavimg darbo rinkoje L . Hipotezé
s L .7~ | tiesiogiai susijusios su paslaugy sis- o
- didéjant tarpsektoriniam koordinavimui, o . pasitvirtino.
e . . L. L temos valdymo socialiniy, sveikatos
didéja tévy galimybés derinti darbg ir vaiko | |, " . o
i L ir $vietimo sektoriy koordinavimo
su negalia priezitra. .
lygiu.
- - Paslaugy prieinamumas ir tinkamu-
H, Paslaugy prieinamumas ir tinkamumas . gq P . R .
o Lt s . . mas $eimos situacijai veikia ne tik
daro skirtingg poveikj tévy visuomeniniam o . .
s . " s paslaugy naudojimo intensyvuma, Hipotezé
dalyvavimui - geriau prieinamos ir Seimos .o g . s
ST o bet ir tévy gebéjima islaikyti ilgalaikj | pasitvirtino.
situacijai pritaikytos paslaugos stiprina . L -
. L T dalyvavimg darbo rinkoje ir sociali-
tévy profesinj ir socialinj aktyvuma. .. o
néje aplinkoje.
H, Tévy jtraukimas j paslaugy planavimo Teévy jtraukimas j paslaugy
ir sprendimy priémimo procesus yra planavimo ir sprendimy priémimo Hipotezé
susijes su didesniu paslaugy sistemos procesus stiprina paslaugy sistemos | pasitvirtino i§
veiksmingumu ir palankesniu jos poveikiu | veiksmingumg ir teigiamai veikia dalies.
tévy gyvenimo gerovei. tévy gyvenimo gerove.

Saltinis: sudaryta autorés

Hipoteziy patikrinimo rezultatai patvirtino, kad paslaugy sistemos valdymo
kriterijai turi nevienoda, bet reik$mingg poveikj vaikus su negalia auginanciy tévy
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dalyvavimui darbo rinkoje ir visuomeniniame gyvenime. Gauti empiriniai rezultatai
leidZia ne tik konstatuoti tai, kad tam tikros hipotezés pasitvirtino visiskai ar i§ dalies,
bet ir interpretuoti juos platesniame paslaugy sistemos valdymo kontekste.

Tai, kad pirmoji hipotezé pasitvirtino, rodo, kad tarpinstitucinis koordinavimas
yra esminé paslaugy sistemos valdymo salyga, kurios stoka tiesiogiai didina tévy pati-
riamg administracine ir laiko nasta. Sis rezultatas leidzia teigti, kad paslaugy sistemos
fragmentacija ir nepakankamas institucijy bendradarbiavimas sudaro struktarinj bar-
jera tévy profesiniam ir visuomeniniam dalyvavimui.

Tai, kad antroji hipotezé pasitvirtino empiriskai, rodo, kad paslaugy prieinamumas
ir jy atitiktis Seimos poreikiams yra neatsiejami nuo tévy galimybiy islaikyti stabily da-
lyvavima darbo rinkoje. Sie rezultatai sudaro pagrinda baigiamajai i$vadai, kad paslau-
gy sistemos valdymo poky¢iai turi bati orientuoti ne tik j paslaugy plétra, bet ir j tai,
kad tos paslaugos buty realiai pasiekiamos ir suderinamos su tévy darbo saglygomis.

Tai, kad trecioji hipotezé pasitvirtino i§ dalies, rodo, kad tévy jtraukimas j spren-
dimy priémima ir paslaugy planavima daro teigiama poveikj paslaugy veiksmingumo
vertinimui, bet $is jtraukimas néra sistemiskai jtvirtintas valdant paslaugy sistema.
Taigi tévy dalyvavimas paslaugy valdymo procese $iuo metu yra labiau paviené prak-
tika nei nuoseklus valdymo principas.

Apibendrinant hipoteziy patikrinimo rezultatus, galima teigti, kad empiriniai ty-
rimai nuosekliai pagrindé paslaugy sistemos valdymo poky¢iy poreikj, kuris apima
koordinavimo stiprinimg, paslaugy prieinamumo ir tinkamumo didinimg ir tévy
jtraukimo procesus.
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ISVADOS

1. ISanalizavus socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy valdymo teoriniy
prieigy ir jas formuojanciy veiksniy analize, nustatyta, kad:

1.1. Socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistema, vertinama kompleksiniy
ir adaptyviy sistemy teorijos pozitriu, turi bati suvokiama ne kaip atskiry
paslaugy rinkinys, o kaip tarpsisteminé valdymo struktara, kurios veiks-
mingumas priklauso nuo sgveikos, koordinavimo ir grjZtamojo rysio.

1.2. Paslaugy prieinamumas ir tinkamumas $eimoms, auginanc¢ioms vaikus su
negalia, néra vien techniniai ar administraciniai aspektai - jie veikia kaip
esminiai socialinés jtraukties ir tévy dalyvavimo darbo rinkoje veiksniai,
lemiantys galimybes i8laikyti profesinj ir socialinj aktyvuma.

1.3. Tévy jtraukimas j paslaugy planavima ir sprendimy priémima teoriskai
pagrindziamas kaip viena i§ paslaugy sistemos veiksmingumo prielaidy,
leidZianciy pereiti nuo paslaugy ,teikimo® prie tévy dalyvavimo paslaugy
planavimo (valdymo) procesuose.

2. Atlikta vaikus su negalia auginanciy tévy socialiniy, sveikatos ir $vietimo
paslaugy valdymo teoriné analizé atskleidé, kad:

2.1. Paslaugy sistemos valdymas priklauso nuo $alies ekonominés ir socialinés
situacijos, i$sivystymo lygio, pozitrio, pilieciy aktyvumo ir formuojamy
instituciniy vertybiy. Paslaugy valdymo sistema veiksmingesné tose Salyse,
kur taikomas dalyvaujamasis modelis. Nustatyti esminiai paslaugy verti-
nimo kriterijai: prieinamumas, veiksmingumas, tinkamumas, koordina-
vimas ir visuomeninis dalyvavimas. Kriterijy taikymas leidzia i$siaiskinti
vaikus su negalia auginanciy tévy situacija, pagalbos ir paramos galimybes,
gyvenimo gerove.

2.2. Fragmentuotas socialiniy, sveikatos ir §vietimo sektoriy veikimas mazina
paslaugy sistemos veiksmingumg, tinkamuma vaikus su negalia auginan-
¢ioms $eimoms. Koordinuotai veikianti paslaugy sistema uztikrina infor-
macijos ir i$tekliy dalijimasi, paslaugy testinumg, prieinamumg ir Seimy
pasitenkinimg gauta pagalba.

2.3. Lietuvoje paslaugy sistema nuolat vystoma, kuriamos naujos paslaugos ir
plétojamas jy veikimas. Tai reglamentuoja socialine, sveikatos ir $vietimo
sritis reguliuojantys teisés aktai. Lietuvoje savivaldybéms yra suteikta pre-
rogatyva organizuoti ir plésti paslaugas savo teritorijoje. Taciau paslaugy
planavimas savivaldybése vyksta neturint nuoseklios, reguliarios poreikio
analizés, todél vaikus su negalia auginantiems tévams tenka perimti atsa-
komybe uz paslaugy inicijavima, o tai kelia papildomg emocinj ir fizinj
kravi.

3. ISanalizavus vaikus su negalia auginanciy tévy darbo ir darbo vietos iSlaiky-
mo galimybes, galima teigti, kad:

3.1. Vaikus su negalia auginanciy tévy dalyvavima darbo rinkoje riboja siste-
minis paslaugy trakumas ir daznas poreikis naudotis sveikatos priezitros
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paslaugomis, dél to darbuotojai priversti nuolat palikti darbo vietg arba il-
gam laikui pasitraukti i§ darbo rinkos, o tai kelia sunkumy organizacijoms
planuojant veiklas ir darbo kravi.

3.2. Darbo lankstumas (nuotolinis darbas, grafiko derinimas, teisiniy garantijy
taikymas) yra salyga islaikyti vaikus su negalia auginanciy tévy uzimtuma,
bet jis néra sistemingai reguliuojamas ir priklauso nuo individualiy darb-
davio sprendimy bei pareigybés pobudzio, todél skirtingose organizacijose
taikomas nevienodai.

3.3. Vadovo empatija, asmeniné patirtis su negalia ir organizaciné kulttra yra
lemiantys paramos prieinamumo veiksniai, nes teisiSkai numatytos garan-
tijos vienos neuztikrina palankios darbo aplinkos, paramos mastas pri-
klauso nuo vadovo zmogiskumo, o ne formaliy taisykliy.

3.4. Organizacijy pastangos padéti darbuotojams ribotos, nes stigmos baime,
paslaugy nepakankamumas regionuose ir teisinio reguliavimo spragos
sudaro grandine sisteminiy klitc¢iy, kuriy nei darbdaviai, nei darbuotojai
negali jveikti, kai néra nacionaliniy politikos poky¢iy, tikslingy paslaugy
plétros ir aiskiy patarimy vadovams.

3.5. Vaikus su negalia auginanciy tévy issilaikymg darbo rinkoje lemia ne tik
paslaugy prieinamumas ar organizacinis lankstumas, bet ir jy asmeninés
savybés, profesiné kvalifikacija, gebéjimas prisitaikyti prie darbo salygy ir
savarankiskai derinti $eimos ir darbo jsipareigojimus.

Atlikus interviu su paslaugas teikianciy jstaigy vadovais, kurie vertino pas-

laugy prieinamuma, suinteresuotyjy $aliy dalyvavima sprendimy priémi-

mo procesuose ir pagalbos galimybes savivaldybése, galima teigti, kad:

4.1. Formaliai siilomos §vietimo, socialinés ir sveikatos paslaugos savivaldybé-
se atitinka tai reglamentuojancius teisés aktus.

4.2. Tyrimas parodé, kad tévams, auginantiems vaikus su negalia, $vietimo, so-
cialiniy ir sveikatos paslaugy poreikio analizé periodi$kai néra atliekama.
Paslaugos poreikis nustatomas tik tévams kreipiantis j atsakingas institu-
cijas. Pazyméta, kad duomenys apie poreikj imami i§ bendry statistikos
$altiniy, o tai néra individualu ir gali neatitikti Seimos, auginancios vaikus
su negalia, poreikiy.

4.3. Atlikus tyrima nustatyta tévy ir institucijy bendradrabiavimo stoka. Tyri-
mas rodo, kad tévai retai kreipiasi dél $vietimo, socialiniy ar sveikatos pas-
laugy. Institucijy, atsakingy uz $vietimo, socialiniy ir sveikatos paslaugy
organizavimg ir teikima, vadovai pazymi, kad tévai nei$naudoja galimybiy
ir stokoja drasos kreiptis dél pagalbos ar paslaugy. Nustatyta, kad pasigen-
dama ir paciy tévy iniciatyvos kreiptis dél paslaugy.

4.4. Tyrimas iSryskino, kad pagrindinis informacijos kanalas yra savivaldybiy
interneto prieigos, socialiniai tinklai, tévy keitimasis informacija, specia-
listy teikiama informacija apie $vietimo, socialines ar sveikatos paslaugas,
retu atveju tévy interesams atstovaujancios nevyriausybinés organizacijos.
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4.5.

4.6.

Tiriant atskleista, kad bendradarbiauja aukstesnio lygio vadovai, pasitaiko
atvejy, kai savivaldybei pavaldZzios organizacijos netgi nieko nezino apie
bendradarbiavimo galimybes. Taciau bendradarbiavimas stipréja atsira-
dus problemai arba ypatingam atvejui, tuomet telkiamas tarpinstitucinis
pagalbos mechanizmas. Svarbu atkreipti démesj, kad glaudesnis bendra-
darbiavimas vyksta savivaldybése, kuriose veikia tévy iniciatyvinés grupés,
asociacijos.

Tiriant nustatyta, kad $vietimo, socialines ar sveikatos paslaugas organi-
zuojanéiy ir teikiandiy institucijy vadovai nurodo, kad traksta paslaugy,
kurios padéty tévams atsikvépti nuo vaiko su negalia priezitros, sustiprin-
ty psichoemocing buseng ir atliepty vaiko individualius poreikius. Esant
specialisty trakumui ir ribotam finansavimui, tévai paslaugy negauna.

Atlikus interviu ir anketinés apklausos tyrima su tévais, auginanciais vaikus
su negalia, siekiant atskleisti paslaugy sistemos valdymo issukius, galima
teigti, kad:

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

Paslaugy sistemos fragmentacija mazina valdymo veiksminguma ir tévy
galimybes derinti darbo jsipareigojimus su vaiko priezitra. Tyrimas at-
skleidé, kad socialinés, sveikatos ir $vietimo paslaugos Lietuvoje veikia ats-
kirai, koordinavimas tarp institucijy ribotas, o vaikus su negalia auginan-
tys tévai turi sunkumy planuodami gauti paslaugas, pvz., per dokumenty
pateikimo dubliavima. Tai sukuria informacijos, laiko ir finansine nasta,
mazina pasitikéjima valstybés institucijomis ir riboja dalyvavima darbo
rinkoje.

Fragmentuotas socialiniy, sveikatos ir $vietimo sektoriy veikimas mazina
paslaugy sistemos veiksmingumg, tinkamuma vaikus su negalia auginan-
¢ioms $eimoms. Vaikus su negalia auginantys tévai, planuodami paslau-
gas, pasigenda paslaugy testinumo, specialisty i$vady, rekomendacijy ir
bendradarbiavimo. Todél dalis respondenty nurodé, kad renkasi paslaugas
kitose $alyse, kurios uztikrina testinuma.

Lietuvoje paslaugy sistema nuolat vystoma, kuriamos naujos paslaugos ir
plétojamas jy veikimas. Tai reglamentuoja socialine, sveikatos ir $vietimo
sritis reguliuojantys teisés aktai. Lietuvoje savivaldybéms suteikta preroga-
tyva organizuoti ir plésti paslaugas savo teritorijoje. Taciau paslaugy plana-
vimas savivaldybése vyksta neturint nuoseklios, reguliarios poreikio anali-
zés, todél vaikus su negalia auginantiems tévams tenka perimti atsakomybe
uz paslaugy inicijavima, o tai kelia papildoma emocinj ir fizinj kravj.
Tyrimas parodé, kad tévai, kreipdamiesi institucinés pagalbos, susiduria
su nedémesingumu, nepagarbu, todél jie praranda iniciatyvuma, susifor-
muoja neigiama poziurj i valstybés teikiamy paslaugy $eimai, auginandiai
vaika su negalia, sistema. Neigiama patirtis formuoja barjerus, kurie truk-
do sklandziai bendradarbiauti su paslaugas teikianc¢iomis institucijomis.
Paslaugas teikianciy specialisty kuriamas rysys ypac svarbus sékmingam
bendradarbiavimui su tévais. Informanty patirtys rodo, kad paslaugas



5.5.

5.6.

5.7.

teikiancio specialisto pozitris i vaika su negalia, elgesys su juo veikia tévy
emocine savijautg ir prisideda prie to, kad tévai praranda iniciatyva.
Atlikus tyrimga iSryskéjo, kad tévai stokoja atokvépio, palydéjimo, koordi-
navimo, atvejo vadybos paslaugy. Pazymétina, kad nors tévai yra emocis-
kai pavarge, ne visi naudojasi ir psichologo paslaugomis. Vaikus su negalia
auginanciy tévy poreikiai ir lukesciai yra individualds, todél lanksti ir jvai-
rius poreikius atliepianti valstybés teikiamy paslaugy sistema turéty buti
siekiamybé, valstybei plétojant jtraukios visuomenés politikg ir numatant
jos jgyvendinimo praktines priemones.

Galimybeé dirbti, respondenty nuomone, yra svarbiausia dedamoji, susijusi
su gyvenimo gerove. Galimybé dirbti siejama su paslaugy prieinamumu.
Respondentai jvardijo, kad jie nedirba, nes turi veZioti vaikg j proceduras,
gydymo jstaigas ir pan., tad $eimoms tenka pasirinkti, kuris i$ tévy dirbs,
o kuris savo laika skirs vaiko su negalia priezitirai. Tyrimas atskleidzia dar-
bo jtraukties i$$ukius Lietuvoje. Vaikus su negalia auginantys tévai daznu
atveju neturi galimybiy dirbti dél paslaugy sistemos spraguy.

Tyrimas atskleidzia, kad nemazai apklaustyjy keité profesija. Profesijos po-
kytis siejamas su vaiko negalia, nes tévai émési studijy, susijusiy su pagal-
ba negalig ar specialiyjy poreikiy turinc¢iy vaiky ugdymu, socialine veikla.
Kaip priezastis keisti profesija, respondentai nurodo, kad i§ naujai jgytos
profesijos tikisi lankstaus darbo pobudzio, galimybés pritaikyti Zinias ug-
dant savo vaika, prasmingo darbo. Taigi palankios darbo salygos yra lanks-
tus darbo grafikas ir galimybé igeiti i§ darbo, pvz., kai reikia nuvezti vaika
i ligonine.

6. Vadovaujantis disertacinio tyrimo rezultatais ir remiantis paslaugy verti-
nimo kriterijais, tokiais kaip prieinamumas, veiksmingumas, tinkamumas,
koordinavimas ir visuomeninis dalyvavimas, suformuoti paslaugy sistemos
valdymo poky¢io poreiki:

6.1.

6.2.

6.3.

Esama paslaugy sistemos valdymo praktika neuztikrina veiksmingo iste-
kliy panaudojimo: paslaugos daznai nekompensuoja dideliy $eimos laiko
ir finansiniy sgnaudy, o tévai tampa nuolatiniais vaiky su negalia asisten-
tais. Tai suponuoja poreikj stiprinti sistemos veiksmingumg, pereinant nuo
formalios paslaugy teikimo logikos prie realaus tévy nastos mazinimo.

Esama paslaugy sistemos valdymo praktika neuztikrina veiksmingo iste-
kliy panaudojimo: paslaugos daznai nekompensuoja dideliy $eimos laiko
ir finansiniy sgnaudy, o tévai tampa nuolatiniais vaiky su negalia asisten-
tais. Tai suponuoja poreikj stiprinti sistemos veiksminguma, pereinant nuo
formalios paslaugy teikimo logikos prie realaus tévy nastos mazinimo.

Paslaugy turinys ir teikimo formos tik i§ dalies atitinka individualius Seimy
poreikius, ypa¢ auginant didesniy poreikiy vaikus ar vaikui pereinant i§
vienos sistemos j kitg (pavyzdziui, tapus pilnameciu). Tai atskleidzia ba-
tinybe diegti individualizuotus, lankstesnius ir i visa $eima orientuotus
sprendimus, uztikrinancius paslaugy tinkamumg skirtingais vaiko raidos
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6.4.

6.5.

etapais ir savalaike pagalbg Seimai; tam reikalingas nuoseklus palydéjimas
ir reguliarus $eimos situacijos vertinimas.

Socialinés, sveikatos ir $vietimo paslaugy sektoriy teikiamos paslaugos yra
fragmentuotos, institucijy atsakomybés persidengia, o tévai priversti patys
koordinuoti pagalbos paieska. Tai patvirtina batinybe diegti centralizuotus
koordinavimo mechanizmus (vieno langelio principas, Seimos koordinato-
rius), aiskiau paskirstant atsakomybe tarp institucijy.

Nepakankama instituciné parama riboja tévy galimybes dalyvauti darbo
rinkoje ir visuomenéje: motinos masiskai atsitraukia nuo profesinés vei-
klos, stipréja socialinés izoliacijos ir psichologinio perdegimo rizika. Tai
suponuoja poreikj plésti paslaugy spektra taip, kad jos kompensuoty pra-
randamus iteklius ir sudaryty prielaidas tévy visaver¢iam dalyvavimui
darbo rinkoje ir socialiniame gyvenime.



REKOMENDACIJOS

Rekomendacijos institucijoms, atsakingoms uz paslaugy sistemos pokyc¢iy ini-
cijavima:

Idiegti vieno langelio paslaugy koordinavimo principa. Sukurti §eimos koordi-
natoriaus funkcija kiekvienoje savivaldybéje, uztikrinant tévams centralizuota
informacijos ir paslaugy gavima. Sukurti integruota informacine visy paslaugy
teikéjy sistema, kad $i sistema veikty greitai ir paslaugos gavéjas gauty paslau-
gas laiku.

Plésti atokvépio, palydéjimo, vaiky dienos centry ir dienos uzimtumo paslau-
gas, ypac regionuose, kuriuose tyrimo duomenimis nustatytas didziausias pas-
laugy trakumas darbo ir vaiko priezitros derinimui. Rekomenduojama anks-
tyvuoju laikotarpiu (diagnozés nustatymo metu) tévams uztikrinti palydéjimo
ir $eimos konsultavimo (psichologo, $eimos terapeuto) paslaugas.
Perorientuoti paslaugy teikima i Seimos poreikiy individualizavimg. Numatyti
paslaugy pakety modelj pagal vaiko su negalia poreikiy intensyvumg ir §eimos
situacijg, uztikrinant paslaugy testinuma pereinant i§ vienos sistemos j kita
(pvz., vaikui tapus pilnameciu). Sistemingai (pvz., karta per metus) analizuoti
vaikus su negalia auginanciy Seimy poreikius, kaupiant $eimos, o ne tik vaiky
lygmens duomenis.

Gerinti tarpinstitucinio valdymo sistema ir aiskiai apibrézti kiekvieno sekto-
riaus atsakomybe uz pagalbos Seimai rezultata. Sukurti strategijas, kaip pri-
traukti vaikus su negalia auginancius tévus j paslaugy teikimo ir valdymo siste-
ma, kurioje jie savanoriskai prisiimty atsakomybe ir tapty partneriais.
Sustiprinti psichologinés pagalbos ir perdegimo prevencijos priemones tévams.
Jtraukti emocinés sveikatos palaikymg j reikalingy paslaugy $eimai paketa kaip
prevencine priemone nuo atsitraukimo i§ darbo rinkos ir socialinés izoliacijos.

Rekomendacijos viesajai politikai ir organizacijoms:

Uztikrinti nuosekly paslaugy finansavimg pagal realy, tyrimais grista porei-
ki. Planuojant biudZzetg ir paskirstant investicijas prioritetg teikti paslaugoms,
kompensuojan¢ioms $eimy prarastus laiko ir finansinius iSteklius (atokvépio,
palydéjimo, koordinavimo, dienos uzimtumo paslaugos).

Jteisinti tévy, auginanciy vaikus su negalia, dalyvavimg priimant sprendimus.
Numatyti privalomas konsultacines nacionalines ir savivaldybése veikiancias
tarybas, jtraukiant tévy organizacijy atstovus ir jy patirties ekspertus.
Perziaréti darbo teisés ir socialiniy garantijy reguliavima taip, kad tévams,
auginantiems vaikus su negalia, buty uZtikrinta teisé i lanksty darbo grafika,
nuotolinj ar mi$ry darbg, galimybe laikinai i$eiti i§ darbo dél vaiko gydymo ir
procediry nepatiriant nepagrjsty karjeros nuostoliy.

Numatyti tikslines karjeros konsultavimo, perkvalifikavimo ir studijy paramos
programas vaikus su negalia auginantiems tévams, atliepiancias tyrime identi-
fikuota profesijos keitimo ir lankstesnio darbo pobudzio poreiki.
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Itvirtinti ilgalaike tarpsistemine jtraukties politika. Paslaugy teikimg gristi ne
trumpalaikémis paramos formomis, o ilgalaike jgalinimo politika: jtraukumu,
savaranki$kumo palaikymu ir darbo vietos iSlaikymo galimybémis.

Rekomendacijos organizacijoms (paslaugy teikéjams, jstaigoms, darbda-
viams):

Stiprinti darbuotojy, ypa¢ vadovy ir tiesiogiai su Seimomis dirbanciy specia-
listy, gebéjimus dirbti su individualizuotomis Seimos situacijomis. Diegti tévy
perdegimo rizikos, efektyvaus bendradarbiavimo, stigmos mazinimo ir Seimos
jgalinimo kvalifikacijos programas.

Idiegti lankstaus darbo praktiky standartg. Nuotolinis darbas, lankstus grafi-
kas, dalinis darbo laikas ir kitos darbo formos turéty buti laitkomos normatyvi-
ne galimybe tévams, o ne individualia iSimtimi.

Aktyviau taikyti inovatyvias pagalbos formas. Skatinti socialines inovacijas -
$eimy savitarpio pagalbos tinklus, bendruomenines paslaugy formas, bendra-
darbiavimo projektus su nevyriausybinémis organizacijomis ir vietos bendruo-
menémis.

Gerinti komunikacijg ir griztamojo rysio kultara. Reguliariai vertinti paslaugy
atitiktj $eimy poreikiams ir sistemingai jtraukti tévus j paslaugy planavimo ir
kokybés gerinimo sprendimus.

Rekomendacijos suinteresuotosioms salims (NVO, bendruomenéms ir $eimy
savitarpio pagalbos iniciatyvoms):

Plétoti $eimy savitarpio pagalbos ir bendruomeniniy paslaugy tinklus. Orga-
nizuoti pagalbos grupes, laikino pavaduojancio asmens, mobilios priezitros,
bendruomeniniy renginiy iniciatyvas, mazinant tévy socialine izoliacija.
Stiprinti tévy jgalinimg. Vykdyti mokymus, kaip tévams jsitraukti ir dalyvauti
planuojant paslaugas, reiksti savo poreikius ir ginti teises, stiprinant tévy balsg
politiniuose procesuose.

Aktyviai teikti griztamajj rysj valstybés institucijoms apie paslaugy kokybe ir
poreikio poky¢ius. Kaupti empirine $eimy informacijg ir kartu su jomis teikti
pasialymus, kaip keisti politikg ir kaip tobulinti paslaugy sistema.

Kurti partneryste su vieSuoju ir privaciu sektoriumi. Plétoti bendrus projek-
tus ir ieskoti tvariy finansavimo bei paslaugy teikimo modeliy ten, kur tyrimo
duomenimis paslaugy labiausiai traksta.

Gerinti informacijos apie paslaugas ir teises sklaidg. Kurti patogias informaci-
nes platformas, konsultavimo linijas, edukacines kampanijas, siekiant padidinti
$eimy informuotuma apie galimas paslaugas ir paramg bei mazinti stigmatiza-
Cijg.

Vystyti kompetencijas dirbti su jvairiomis negalios formomis ir sudétingomis
$eimy situacijomis. Nuosekliai kelti darbuotojy kvalifikacija, kad paslaugos
baty ne tik prieinamos, bet ir profesionaliai pritaikytos kiekvienos $eimos po-
reikiams.
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PRIEDAI

1 priedas

Apklausos anketa

APKLAUSA TEVU, AUGINANCIY VAIKUS (JAUNUOLIUS) SU
NEGALIA IKI 29 METU. KARJEROS GALIMYBES IR PASLAUGU
PRIEINAMUMAS

Gerb. Respondente,

Mykolo Romerio universiteto Socialinés jtraukties ir lyderystés tyrimy laboratori-
jos mokslininkai atlieka vaikus (jaunuolius) su negalia auginanciy tévy darbo galimy-
biy tyrima. Sio tyrimo tikslas - i$siaikinti tévy, auginanéiy vaikus (jaunuolius) su ne-
galia, darbo ir karjeros i$$ikius. Anketa yra anoniming, laikomasi konfidencialumo ir
anonimiskumo principy. Tyrimo rezultatus nagrinésime apibendrintai, todél asmens
duomeny sauguma garantuojame. Anketa pildoma laisvu respondento sutikimu su
galimybe bet kada nutraukti klausimyno pildyma.

Atsakyti apklausos klausimus uztruksite 7-10 minuciy.

Prasome jrasyti informacijg apie save:

Lytis:
O Vyras
0 Moteris

Amzius:
O (pasirinkite)

Gyvenamoji vieta:
Alytaus apskritis
Kauno apskritis
Klaipédos apskritis
Marijampolés apskritis
Panevézio apskritis
Siauliy apskritis
Tauragés apskritis
Telsiy apskritis
Utenos apskritis
Vilniaus apskritis

oooooooooano
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Issilavinimas:
Pradinis i$silavinimas

Vidurinis i$silavinimas

Profesiné kvalifikacija

Bakalauro laipsnis

Aukstesnysis i$silavinimas
Nebaigtas aukstesnysis i§silavinimas
Magistro laipsnis

Aukstesnis nei magistro laipsnis
Kita (jrasykite)

ooooooooan

Uzsiémimas:

Administravimas / Biuro administravimas
Apsauga / Gelbéjimo tarnybos / Gynyba
Bankininkysté

Bedarbis

Finansai / Apskaita

Gamyba / Pramoné

Informacinés technologijos / Elektronika
Kita

Kultara / Menai / Pramogos

Rinkodara / Reklama

Ziniasklaida / Viesieji rySiai

Namy $eimininké (-as)

Paslaugy pramoné

Prekyba / Pardavimai

Statyba / Nekilnojamasis turtas
Sveikatos apsauga / Socialiné apsauga
Teisé / Teisiné pagalba
Telekomunikacijos

Transportas / Logistika

Turizmas / Viesbuciai / Maitinimas
Vadyba

Valstybinis ir viesasis administravimas
Svietimas / Mokslas

Zemés tkis / Aplinkosauga

Zmogiskieji iStekliai

dododoooOooooooo0o0o0o0ououououoooaoaoaa

1. Jusy gyvenamoji vieta:
O Didmiestis

[0 Miestas

O Miestelis

O Kaimas

184



O Vienkiemis
O Kita (jrasykite)

2. Jusy Seimoje vaiky skaicius:
01
a2
O3
O 4
O 5 ir daugiau
3. Jasy vaiko (jaunuolio) su negalia amzZius:
0O 0-3m.

0O 3-6m.

0O 6-12m.

0 12-18 m.

O
O

18-29 m.
Kita (jrasykite)

4. Jusy vaikui (jaunuoliui) nustatytas nejgalumo lygis:
O Sunkus nejgalumo lygis

O Vidutinis nejgalumo lygis

O Lengvas nejgalumo lygis

O Kita (jrasykite)

5. Jasy vaiko (jaunuolio) negalios rusis / sutrikimai: (keli galimi atsakymai)
Fiziné negalia

Sensoriné (regos, klausos) negalia

Intelekto negalia

Kompleksiné negalia

Psichiné negalia

Kita (jrasykite)

oooooan

6. Jusy Seiminé padétis:

Kartu gyvena abu vaiko tévai

Vaika su negalia augina tik mama

Vaika su negalia augina tik tétis

Tévai negyvena kartu, bet vaiko su negalia priezitira dalijasi
Kita (jrasykite)

oaooooano

7. Ar esate dirbantis asmuo?
O Taip

O Ne

O Kita (jrasykite)
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8. Kokia dalimi dirbate:

d
d
d
d

Visa darbo dieng

Dalj darbo dienos
Valandinis darbas
Kita (jrasykite)

9. Kokie vadybiniai organizaciniai sprendimai taikomi Jasy darbe tévams, au-
ginantiems vaikus (jaunuolius) su negalia? (Galimi keli atsakymai)

d
d
d
d

Leidzia dirbti nuotoliu

ISleidzia esant poreikiui

Neéra taikomos jokios palengvinancios priemonés
Kita (jrasykite)

10. Kaip vertinate vaiko (jaunuolio) su negalia prieziiirg ir savo darbo suderi-

namuma?
1 2 3 4 5
Silpnai Puikiai

11. Pazymékite pagalbos $altinius, kurie padeda derinti darbg ir vaiko (jaunuo-
lio) su negalia prieziiira. (Galimi keli atsakymai)

oaooooonon

Giminiy / artimyjy pagalba
Samdoma auklé

Savivaldybés teikiamos paslaugos
Vaiky (jaunuoliy) dienos centras
Kitos jstaigos

Pagalbos nereikia

Kita (jrasykite)

12. Kokie karjeros poky¢iai vyko dél vaiko (jaunuolio) su negalia prieZiiiros?
(Galimi keli atsakymai)

oooooooon

Atsisakiau vadovo pozicijos

Peréjau prie lankstesnio, bet maziau apmokamo darbo
Pradéjau dirbti savarankiskai

Ikariau savo versla

Ikariau nevyriausybine organizacija

Tapau bedarbiu

Pradéjau dirbti darba, kuris padeda Zmonéms su negalia
Pakeiciau profesija

Kita (jrasykite)

14. Kokias Zinote organizacijas, kuriose dirba tévai, auginantys vaikus su nega-
lia? (Jrasykite jmonés ar organizacijos 1-3 pavadinimus):

d
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15. Kokios pagalbos norétuméte arba Jums tritksta i§ valstybés institucijy, pas-
laugy teikéjy, bendruomenés, artimos aplinkos? (Galimi keli atsakymai)
Informacijos apie socialines, sveikatos ir §vietimo paslaugas
Istaigos, kur galéciau vaikg (jaunuolj) palikti kelioms paroms ar savaitei
Pagalbos ir vaiko (jaunuolio) priezitros namuose
Psichosocialinés pagalbos visiems Seimos nariams, ne tik vaikui
Informacijos apie socialines garantijas, lengvatas, iSmokas ir t. t.

Pagalbos netruksta
Kita (jrasykite)

ooooooan

16. Kaip vertinate teikiamas socialines paslaugas savo savivaldybéje? (1 - blo-
gai, 5 - puikiai):
1 2 3 4 5
Silpnai Puikiai

17. Kaip vertinate teikiamas $vietimo paslaugas savo savivaldybéje? (1 - blogai,

5 - puikiai):
1 2 3 4 5
Silpnai Puikiai

18. Kaip vertinate teikiamas sveikatos paslaugas savo savivaldybéje? (1 - blogai,

5 - puikiai):
1 2 3 4 5
Silpnai Puikiai

19. Kaip vertinate bendradarbiavima su savivaldybe (pvz., socialinés paramos,
$vietimo skyriais ir kt.)? (1 - blogai, 5 - puikiai):
1 2 3 4 5
Silpnai Puikiai

20. Kiek pritariate, kad jei patys tévai turéty daugiau galimybiy kurti versla ar
imtis veikly, skirty padéti vaikus su negalia auginancioms Seimoms, tos paslaugos
bty kur kas geresnés ir jvairesnés nei esamos, nes jie iSmano Seimy i$Sukius ir
poreikius (1 - pritariu, 5 - nepritariu):

1 2 3 4 5

Silpnai Puikiai

21. Ar estate girdéje apie atokvépio paslauga tévams, kurie augina vaikus su
negalia?

O Taip

O Ne

O Kita (jrasykite)
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22. Ar pasinaudotuméte tévy atokvépio paslauga, t. y. paliktuméte specialisty

prieziarai vaika kelioms valandoms, dienoms arba trumpalaikei prieziarai (pvz.,
iki ménesio)?

O Taip
O Ne
O Kita (jrasykite)

24. Ar sutiktuméte mokéti uz atokvépio paslauga?
O Taip

O Ne

O Kita (jrasykite)

25. Kokios priezastys lemia sprendima nemokéti uz atokvépio paslaugas? (Ga-

limi keli atsakymai)
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O Néra finansiniy galimybiy

O Manau, kad uz paslaugas turi moketi valstybé

O Papildoma vaiko (jaunuolio) su negalia priezitira nereikalinga
O Kita (jrasykite)

26. Kokia sumg uz valandg sutiktuméte mokéti uz atokvépio paslauga?
O (jrasykite)

27. Jasy ménesinés $eimos pajamos:
O Iki 800 Eur

O 800-1600 Eur

0 1601-2500 Eur

O 2500-3000 Eur

O 3000 Eur ir daugiau



2 priedas

2026-02-09 Nr. 2026-02-09/01

Mykolo Romerio Universiteto vadybos ir politikos moksly institutui
Socialiniy inovacijy doktorantiiros mokyklai

ATSILIEPIMAS
NVO vaikams konfederacija nuosirdziai dékoja Mykolo Romerio universiteto tyréjai
Laurai Gardziulevi¢ienei uz bendradarbiavimg ir darba, kuris miisy bendruomenei turéjo
apCiuopiama verte.
Mums ypac svarbu, kad doktorantiiros laikotarpiu atlikti tyrimai buvo orientuoti j realia

Seimy kasdienybg¢ — nuolatinj priezitiros kriivj, nepertraukiama atsakomybés tgstinuma, emocinj

i§sekima, ir tai, kaip Sios patirtys veikia tévy galimybes dirbti, mokytis, islikti socialiai aktyviems.

Tyrimai padéjo $iuos dalykus jvardyti aiskiai, nepaliekant jy vien asmeniniy istorijy lygmenyje.

Ne maziau reikSminga tai, kad tyrimy jzvalgos virto konkre¢iu sprendimu — buvo
pagrijstas laikino atokvépio paslaugy poreikis ir tai prisidéjo prie laikino atokvépio namy Vs]
,.Seimos harmonija“ atsiradimo. Seimoms $ie namai reidkia galimybe trumpam atsitraukti nuo
itemptos rutinos, atkurti jégas, susitvarkyti biitinuosius reikalus ir, kiek jmanoma, susigrazinti
gyvenimo ritma.

Vertiname ir tai, kaip tyréja dirbo su bendruomene. Buvo girdimas tévy balsas,
laikomasi pagarbios, jautrios kalbésenos. Tokia laikysena kuiré pasitikéjima, skatino Seimas
dalintis patirtimis, atskleisti realius poreikius.

Tikime, kad Lauros Gardziulevi¢ienés tyrimy jzvalgos ir rekomendacijos gali
pasitarnauti visos Salies mastu, kai savivaldybés, socialiniy paslaugy, $vietimo, sveikatos
prieziiiros jstaigos ir NVO iesko budy, kaip Seimoms uztikrinti geresnj paslaugy prieinamuma.

Direktorée Elena Urboniené

—
s

NVO VAIKAMS KONFEDERACIJA
i. k. 300092667, buveiné Zalgirio g. 88-106, LT-09301 Vilnius, Lietuvos Respublika
A.s. LT057044060004830220, AB SEB bankas
Tel. +370 682 57 357, el. pastas: nvovaikamskonfederacijal 1 @gmail.com
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3 priedas

DRUSKININKU SAVIVALDYBE

Mykolo Romerio universiteto vadybos ir

politikos moksly instituto Socialiniy inovacijy Nr.
doktoranttiros mokyklai

el. p. phd@mruni.eu

Laurai Gardziulevicienei

el. p. laura.gardziuleviciene@gmail.com

DEL ATSILIEPIMO APIE ATLIKTUS MOKSLINIUS TYRIMUS DRUSKININKU
SAVIVALDYBEJE

Druskininky savivaldybé dziaugiasi konstruktyviu bendradarbiavimu su Mykolo
Romerio universiteto tyréja Laura Gardziulevi¢iene. Doktorantiiros studijy laikotarpiu jos atlikti
taikomieji moksliniai tyrimai Savivaldybei suteiké mokslo jrodymais gristy jzvalgy ir rekomendacijy,
kurios buvo pritaikytos kuriant j $eimas orientuota socialiniy paslaugy sprendima.

Lauros Gardziulevi¢ienés tyrimai aiskiai atskleidé laikino atokvépio paslaugy poreikj,
o pateiktos rekomendacijos buvo panaudotos parengiant laikino atokvépio namy poreikio analiz¢ ir
igyvendinant finansavimg gavusj projekta Pagalba ir atokvépis Seimoms Druskininkuose® Nr. 11-
385-K-0001 jkurti laikino atokvépio namus V3] ,,Seimos harmonija®. Savivaldybés vertinimu, tai —
apCiuopiamas mokslo Ziniy pritaikymo rezultatas, orientuotas j Seimy, auginanciy vaikus su negalia,
kasdienés priezitiros nastos mazinima ir tévy psichoemociniy istekliy stiprinimg, kartu sudarant
prielaidas Seimoms aktyviau dalyvauti visuomenés gyvenime.

Savivaldybé vertina MRU tyréjos vaidmenj kaip veiksmingg jungtj tarp mokslo ir
praktiniy vieSojo sektoriaus sprendimy. Tyrimy rezultatai Savivaldybei buvo pateikti aikia ir
pritaikoma forma: jvardytos sprendimy alternatyvos, pasitilyti koordinavimo mechanizmai ir
apibrézta jtraukties logika. Tai leido tyrimy jZvalgas tiesiogiai panaudoti rengiant projekta,
pagrindziant investicijos biitinumg ir organizuojant jo jgyvendinima.

Pazymétina, kad MRU tyréjos pasitlytas laikino atokvépio paslaugy modelis pasizymi
perkeliamuoju pobudziu ir gali buti taikomas kitose savivaldybése, ypa¢ bendradarbiaujant su
nevyriausybinémis organizacijomis ir bendruomeninémis iniciatyvomis, siekiant regionuose kurti
Seimai orientuotas, realy atokvépj uztikrinancias paslaugas.

Savivaldybés vicemeré Diana Brown

Riita Trainavice, tel. +370 313 52847, el. p. ruta.trainavice(@druskininkai.lt

118 Tel. +370 313 51 233 www.druskininkusavivaldybe.lt
askininkai el. p. info@druskininkai.lt
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MYKOLO ROMERIO UNIVERSITETAS

Laura Gardziuleviciené

PASLAUGU VAIKUS SU NEGALIA
AUGINANTIEMS TEVAMS SISTEMOS
VALDYMO POKYCIU POREIKIS

Mokslo daktaro disertacijos santrauka
Socialiniai mokslai, vadyba (S 003)

Vilnius, 2026



Mokslo daktaro disertacija rengta 2021-2025 metais Mykolo Romerio universi-
tete pagal Vytauto DidZiojo universitetui su Klaipédos universitetu, Mykolo Romerio
universitetu ir Vilniaus universitetu Lietuvos Respublikos §vietimo, mokslo ir sporto
ministro 2019 m. vasario 22 d. jsakymu Nr. V-160 suteiktg doktorantaros teise.

Moksliné vadove:
prof. dr. Agota Giedré Rai$iené (Mykolo Romerio universitetas, socialiniai moks-
lai, vadyba, S 003).

Mokslo daktaro disertacija ginama Vytauto DidZziojo universiteto, Klaipédos uni-
versiteto, Mykolo Romerio universiteto ir Vilniaus universiteto Siauliy akademijos va-
dybos mokslo krypties taryboje.

Pirmininkas:
prof. dr. Vainius Smalskys (Mykolo Romerio universitetas, socialiniai mokslai, va-
dyba, S 003).

Nariai:

prof. dr. Brigita Kairiené (Mykolo Romerio universitetas, socialiniai mokslai, edu-
kologija, S 007);

dr. Anna-Katriina Salmikangas (Jyvaskyld universitetas, Suomijos Respublika, so-
cialiniai mokslai, sociologija, S 005);

prof. dr. Rimantas Stasys (Klaipédos universitetas, socialiniai mokslai, vadyba,
S 003);

prof. dr. Skaidré Zi¢kiené (Vilniaus universitetas, socialiniai mokslai, vadyba,
S 003).

Mokslo daktaro disertacija bus ginama vieSame Vadybos mokslo krypties tarybos
posédyje 2026 m. kovo 12 d. 11 val. Mykolo Romerio universitete, I-414 auditorijoje.
Adresas: Ateities g. 20, Vilnius.
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SANTRAUKA

Aktualumas. 2010 m. Lietuva ratifikavo Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konven-
cija, kuria jsipareigojo uztikrinti visy asmeny su negalia visapusiska dalyvavima visuo-
meniniame gyvenime. Negalia apima platy fiziniy ir psichiniy sutrikimy, kurie riboja
galimybes dalyvauti vieSajame gyvenime, spektra. Vaiko su negalia gimimas paveikia
visos $eimos gyvenimg. Nuolatiné vaiko prieziara daro neigiamg jtaka tévy gyvenimo
gerovei ir laisvalaikiui (Kish ir kt., 2017; Staunton ir kt., 2023; Fu ir kt., 2023). Vienas
i$ gyvenimo gerovés rodikliy yra asmens galimybé dirbti. Tai numato ir Lietuvos Res-
publikos Konstitucijos 48 straipsnis, susijes su darbu. Jame nurodoma, kad darbas -
kiekvieno pilie¢io teisé ir pareiga. Kiekvienas zmogus turi teise laisvai pasirinkti darba
ir versla, taip pat saziningas ir saugias darbo salygas ir gauti atlygj. Vaikus su negalia
auginantys tévai nesa sunkig nasta, pvz., prisiima nepaprastas rapybos pareigas, kurios
gali daryti neigiama jtaka kitoms gyvenimo sritims ir apskritai tévy gerovei.

Tyréjy (Toki¢ ir kt., 2023) atliktas tyrimas parodé, kad visg ir ne visg darbo die-
ng dirbantys tévai turéjo didesnj pasitenkinimo gyvenimu, sveikatos ir socialinés
paramos lygj nei nedirbantys tévai. Dél padidéjusios finansinés ir laiko nastos tévy
galimybés visapusigkai funkcionuoti visuomenéje tampa ribotos. Lietuvoje vaikus su
negalia auginancios Seimos balansuoja ties socialinio ir ekonominio i§gyvenimo riba
(Pis¢alkiené, Navickiené, 2019; Grigaité, Jureviciaté, 2020), todél analizuoti, kokios
prielaidos sukuria nepalankig situacijg ir kaip valstybé galéty padéti tokioms Seimoms,
yra svarbu ir aktualu.

Tyrimai rodo, kad plétojama paslaugy sistema neuztikrina pakankamos vaiky su
negalia ir jy $eimos nariy jtraukties, nesudaro salygy tévams derinti darbo ir $eimos
jsipareigojimy, pasirtipinti savo sveikata (Grigaité, Jureviciate, 2020). Situacija salygo-
ja jvairas paslaugy sistemos trakumai. Valstybé neuztikrina visy reikalingy sveikatos
ir reabilitacijos paslaugy (ypac regionuose), todél tévai ar globéjai turi naudoti savo
isteklius, o dél paslaugy vaikams su negalia trikumo $eimos nariy galimybés dirbti
daznai bana apribotos (30 proc. mamy pasitraukia i§ darbo rinkos gimus vaikui su
negalia, dar 30 proc. - vaikui sulaukus 18 m., nes sumazéja paslaugy mastas) (Agins-
kaité, Juodkaité, 2024).

Kai sulaukia pilnametystés, vaikas su negalia negali gauti Svietimo sistemos pas-
laugy, o tai turi jtakos tévy situacijai, todél galimybés dirbti augant vaikui su negalia
sunkéja. Nors vaikas su negalia ir gauna paslaugas, pvz., reabilitacijos, $vietimo ar so-
cialines, daznu atveju jis pats savimi pasirapinti negali, todél tévai tampa nuolatiniais
vaiko su negalia asistentais. Cia aktualus ir ly¢iy lygybés klausimas - didesné vaiko
prieziiros nasta tenka moterims (vaiko motinoms). Taigi galima kalbéti apie siste-
mines paslaugy planavimo, organizavimo ir jgyvendinimo problemas. Stipresnis tévy
gebéjimas iSreiksti poreikius ugdo didesnj tévy savarankiskuma ir suvokima, kokia
yra ta paslaugy sistema (Huus ir kt., 2017). Apie sunkumus augindamos vaikus su ne-
galia $eimos pasakoja asmenis su negalia vienijanc¢iose nevyriausybinése organizacijo-
se, tac¢iau platesnio masto moksliniy tyrimy, kurie leisty jvertinti valstybés paslaugy
sistemos valdymo privalumus ir trikumus Lietuvoje, néra. UZsienio Salyse paslaugy
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valdymo tyrimai atliekami periodiskai (Pasi, Misuraca, 2020; Nordesj6, 2020; Cantil-
lon ir kt., 2021). Salys taiko skirtingus konkrecios alies poreikiams priderintus pas-
laugy valdymo modelius (Giimiiscii ir kt., 2021, Friedldnder ir kt., 2021).

Paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams sistemoje keliamas tikslas orga-
nizacijoms gerinti paslaugy prieinamuma atliepiant paslaugos gavéjo poreikius. Ty-
réjai (Pestoft, 2021) mano, kad svarbu tinkamai apibrézti vartotojy ir paslaugy teikéjy
sgveikg. Paslaugos yra tarpsektoriniai procesai, todél ¢ia svarbus visy su paslaugomis
susijusiy subjekty bendradarbiavimas. Sistemos paslaugy klientai ir teikéjai susije
bendradarbiavimo, kuriam paprastai vadovauja vieSojo sektoriaus organizacija, rysiais
(Bianchi ir kt., 2021). Mokslininkai (Scott, Merton, 2021) pazymi, kad vadybiniu as-
pektu bendradarbiavimas yra sudétingas procesas, galintis atnesti nesékmiy, taciau
daznu atveju tai esanti vienintelé galimybé spresti tarpinstitucines problemas. Bendra-
darbiavimo problemas lemia dalyvaujanciy suinteresuotyjy $aliy jvairové ir tinkamy
modeliy stoka (Bianchi ir kt., 2021).

Mokslininkai, tyrinéjantys organizacijy valdyma, pazymi subjekty nesusikalbeé-
jima ir laiko ji vienais i§ daZzniausiai pasitaikanc¢iy bendradarbiavimo trukdziy. To-
kiam nesusikalbéjimui pagrindg duoda individualas asmeny poreikiai, reikalaujantys
profesionalios organizacinés sistemos (Petrescu, 2019). Seimoms, turin&ios didesniy
poreikiy, gali kilti nemazai problemy, kuriy taip lengvai nei$spresi, kartais tam reikia
nestandartiniy sprendimy (Giimiiscii ir kt., 2020). Svedijoje siekiama, kad paslaugos
buty teikiamos sistemingai, nuolat plétojamos ir vertinamos, nustatant aiskius struk-
tarinius procesus, tvarka nuo paslaugos suteikimo pradzios ir pabaigos patenkinat
kliento poreikius (Nordesjd, 2020). Svedijos patirtis rodo, kad intervencijos, kurios
yra nukreiptos i vaiko ar Seimos gerove, turi teigiamg poveiki, taciau ilgalaikéje pers-
pektyvoje jis mazéja, tam reikia nuoseklumo ir periodiskumo (Giimiiscii ir kt., 2020).
Siaurés Salys labiau pabrézia jgalinamosios politikos (angl. enabling policies) modelj,
kai teikiant paslaugas orientuojamasi j ilgalaike perspektyva (Cantillon ir kt., 2021).

Temos istirtumas. Mokslinéje literatiiroje, kurioje kalbama apie paslaugy sistemos
$eimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia, valdyma, daZniausiai uzZsimenama apie po-
Ziarj i tokios $eimos poreikius (Soresi ir kt., 2007; Parish ir kt., 2008; Resch ir kt., 2012;
Young ir kt., 2020; Hu, 2022; Park, Lee, 2022; Barak ir kt., 2022; Miller ir kt., 2022).
Mokslininky tyrimy laukas apima ir kompleksinés pagalbos svarbg $eimoms, augi-
nancioms vaikus su negalia (McConnell ir kt., 2015; Rigles, 2019; Stefanidis, Strogilos,
2020; McConkey, 2021; Bourke-Taylor ir kt., 2021). Tokio pobudzZio darbuose apta-
riamos ir paslaugos, atliepiancios individualius poreikius. Analizuojami dalyvavimo
visuomeniniame gyvenime aspektai ir sgsajos su $eimos gyvenimo kokybe (Zechella ir
kt., 2016; Brown ir kt., 2017; Dizdarevic ir kt., 2020; Russell ir kt., 2021; Chastang ir kt.,
2022; Savari ir kt., 2023; Staunton ir kt., 2023; Fu ir kt., 2023), taip pat darbo jtraukties
aspektai (Rosenzweig, ir kt., 2022; Hsu, Deng, ir Cheng, 2023; Stefanidis ir kt., 2023;
Aim ir kt., 2024).

Mokslininkai (Gronroos, 2018; Paton ir kt., 2021; Engen ir kt., 2021; ir kt.) savo
darbuose analizuoja paslaugy teikéjy ir kity subjekty sgveiky. Vie$ojo sektoriaus
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paslaugos turéty buti labiau orientuotos j pilie¢iy poreikius. Rose ir kt. (2015) mano,
kad paslaugy kokybé siejama su vyraujan¢iomis organizacinémis vertybinémis pozici-
jomis: profesionalumu, veiksmingumu, aptarnavimu ir jsitraukimu. Kiti mokslininkai
teigia, kad pastangos gerinti paZeidziamy visuomenés grupiy gyvenimo salygas yra
labiau politinis pasirinkimas (Rogers, 2021; Enli, Syvertsen, 2020). Tam reikia nuodu-
gnesniy tyrimy, kad bty galima nustatyti paslaugos organizavimo, teikimo ir vaikus
su negalia auginanciy tévy poreikio tenkinimo aspektus. Vis délto tyréjai (Galan ir kt.,
2020) tvirtina, kad valdzios institucijos islieka atsakingos uz paslaugy valdyma, ite-
kliy paskirstyma ir pagalbos priemoniy numatyma. Mokslininky diskusijos objektu
tampa politiné atsakomybé nacionaliniu, regioniniu ar savivaldos lygiu (Rose ir kt.,
2018; Mosley ir kt., 2019; Galan ir kt., 2020). Bet tam reikalingi ir i§samas tyrimai,
kurie padéty i$siaiSkinti atsakomybe formuojant socialinés politikos priemones. Poli-
tikai, dalyvaudami rinkimy kampanijose, nurodo, kaip reikéty tobulinti socialine sritj,
taciau reali situacija i§ryskéja vyriausybéms skirstant finansavimo prioritetus ir numa-
tant 1ésas biudzete (Yang, 2020). Pavyzdziui, dél nuolatiniy socialiniy i$laidy mazini-
mo Ispanijos socialiniy paslaugy sistema ima strigti (Galan ir kt., 2020). O Vokietijoje
plétojama jgalinamojo modelio idéja ir atsakomybé uz paslaugy teikima padalijama
skirtingais lygmenimis (Friedldnder ir kt., 2021). Dél tokio sisteminio paslaugy valdy-
mo modelio atsiranda vie$yjy ir privadiy veikéjy tinklas, paremtas finansiniu tvarumu
ir tinkama paslaugy kokybe.

Paslaugy auginantiems vaikus su negalia tévams sistema Lietuvoje tyrinéjama fra-
gmentiskai, paprastai analizuojamas paslaugy prieinamumas, jy turinj ir finansavimo
galimybés, vertinamas pagalbos poreikis tokius vaikus auginantiems tévams (Grigaité,
Jureviciaté, 2020; Pis¢alkiené, Navickiené, 2019). Darbo ir darbo vietos islaikymo ga-
limybés paslaugy auginantiems vaikus su negalia tévams prieinamumo kontekste néra
tyrinéta. Lietuvos teisiné bazeé i§ dalies uztikrina pagalbg tévams, auginantiems tokius
vaikus. Pavyzdziui, Darbo kodeksas reglamentuoja teise i nemokamg laisva laikg Sei-
mos poreikiams, ne visg darbo laika, nuotolinj darbag, lanksty ir individualy darbo lai-
ko rezima, darbo sutarciy jvairove. Visa tai jteisinta Darbo inspekcijos, Socialiniy rei-
kaly ir darbo ministerijos bei kituose darbuotojus ginanciuose teisés dokumentuose.

Nuo 2024 m. jsigaliojo Lietuvos Respublikos asmens su negalia teisiy apsaugos
pagrindy jstatymo pataisos, kurios numato, kad darbuotojai su negalia valstybés ir
savivaldybés jstaigose, jy valdomose jmonése turés sudaryti bent 5 proc. viso perso-
nalo. Tuo galéty pasinaudoti ir vaikus su negalia auginantys tévai. Taciau jdarbinant
tévus, kurie augina vaikus su negalia, néra numatytos mokesciy lengvatos, patrauklios
organizacijoms, sprendzian¢ioms zmoniy su negalia jdarbinimg. Vis délto nei $ie
pagrindiniai teisés dokumentai, nei kiti, reguliuojantys darbo santykius ir paslaugas
$eimai, nepadeda spresti tévy darbo, darbo vietos islaikymo ir vaiko priezitros suderi-
namumo klausimo. Si darbuotojy grupé vertinama kaip pasyvi paramos gavéja, uzuot
tapusi vertés kuréja visuomenéje. Atsizvelgiant j temos aktualumg ir nepakankama
jos istirtuma, $ios disertacijos tikslas — i§siaiSkinti, kokios yra vaikus su negalia augi-
nan¢iy tévy darbo ir darbo vietos iSlaikymo galimybés paslaugy Seimai prieinamumo
kontekste Lietuvoje.
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Moksliné problema formuluojama klausimu: kaip turi bati tobulinamas sociali-
niy, sveikatos ir §vietimo paslaugy sistemos valdymas, kad jis realiai sudaryty salygas
vaikus su negalia auginantiems tévams veiksmingai derinti vaiko priezitira, darbg ir
dalyvavimg visuomeniniame gyvenime?

Ginamieji tyrimo teiginiai:

1.

Vaikus su negalia auginanciy tévy galimybés dalyvauti darbo rinkoje ir visuo-
meniniame gyvenime yra tiesiogiai susijusios su paslaugy sistemos valdymo
socialiniy, sveikatos ir $vietimo sektoriy koordinavimo lygiu.

Paslaugy prieinamumas ir tinkamumas $eimos situacijai veikia ne tik paslaugy
naudojimo intensyvumag, bet ir tévy gebéjima islaikyti ilgalaikj dalyvavima dar-
bo rinkoje ir socialinéje aplinkoje.

Tévy jtraukimas j paslaugy planavimo ir sprendimy priémimo procesus stipri-
na paslaugy sistemos veiksmingumg ir didina jos teigiamg poveikj tévy gyve-
nimo gerovei.

Objektas — socialiniy, sveikatos ir Svietimo paslaugy Seimoms, auginancioms vai-
kus su negalia, sistemos valdymas.

Tikslas - teoriniais ir empiriniais tyrimais jvertinti valstybés teikiamy paslaugy
vaikus su negalia auginantiems tévams sistemos valdymo poky¢iy poreikj, remiantis
paslaugy prieinamumo, veiksmingumo, tinkamumo, koordinavimo ir poveikio tévy
visuomeniniam dalyvavimui kriterijais.

Siekiant iskelto tikslo, disertacijoje sprendziami uzdaviniai:

1.

Teoriskai pagristi socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy sistemos valdymo
reik§me vaikus su negalia auginanciy tévy darbo ir visuomeninio dalyvavimo
kontekste.

I$analizuoti paslaugy sistemos valdymo elementus (prieinamumg, tinkamuma,
koordinavima, veiksminguma) ir jy tarpusavio sasajas.

Empiriskai jvertinti, kaip paslaugy sistemos valdymo sprendimai veikia tévy
galimybes derinti darbg, vaiko priezitrg ir socialinj gyvenima.

Nustatyti pagrindines paslaugy sistemos valdymo spragas ir veiksnius, ribojan-
¢ius tévy dalyvavima visuomeniniame gyvenime.

Pasialyti paslaugy sistemos valdymo tobulinimo kryptis, orientuotas j tévy jga-
linima, paslaugy integracijq ir ilgalaikj poveikj Seimy gerovei.

Tyrimo metodai. Disertacijoje taikytas miSrus tyrimo dizainas, derinant kiekybi-
nius ir kokybinius tyrimo metodus, siekiant kompleksiskai jvertinti socialiniy, sveika-
tos ir $vietimo paslaugy $eimoms, auginancioms vaikus su negalia, sistemos valdyma
ir jo poveikj vaikus su negalia auginanciy tévy dalyvavimui darbo rinkoje ir visuome-
niniame gyvenime. Skirtingy metody derinimas sudaré prielaidas i§samiau atskleis-
ti nagrinéjamo reiskinio strukttrinius ir procesinius aspektus ir uztikrinti tyrimo
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rezultaty patikimuma.

Teorinéje disertacijos dalyje taikyta mokslinés literatiiros, strateginiy dokumenty
ir teisés akty analizé. Si analizé leido pagristi paslaugy sistemos valdymo samprata,
identifikuoti pagrindines teorines prieigas ir modelius, taip pat suformuoti paslaugy
sistemos valdymo vertinimo kriterijus - paslaugy prieinamumg, veiksminguma, tin-
kamuma, koordinavima ir poveikj tévy visuomeniniam dalyvavimui.

Empirinéje tyrimo dalyje taikytas kiekybinis ir kokybinis tyrimas. Kiekybiniai
duomenys surinkti atliekant anketing apklausg, kurioje dalyvavo vaikus su negalia
auginantys tévai. Apklausos duomenys leido jvertinti paslaugy prieinamumg, jy tin-
kamuma ir poveikj tévy galimybéms dirbti, iSlaikyti darbo vietg ir derinti darbo bei
$eimos jsipareigojimus. Kiekybiniai duomenys analizuoti taikant statistinius analizés
metodus.

Kokybiniai duomenys surinkti atliekant pusiau struktaruotus interviu su eksper-
tais — socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy organizavima ir valdyma vykdanciy
institucijy atstovais, taip pat su organizacijy vadovais, turinc¢iais darbuotojy, augi-
nanciy vaikus su negalia. Interviu metu siekta atskleisti paslaugy sistemos valdymo
praktikas, tarpsektorinio bendradarbiavimo ypatumus ir i§$tukius, taip pat organizaci-
ju taikomas darbo organizavimo priemones. Kokybiniai duomenys analizuoti taikant
teminés analizés metoda.

Tyrimo metu laikytasi tyrimy etikos principy, uztikrinant tiriamyjy savanoriska
dalyvavimg, informuotg sutikimg ir konfidencialumg. Mi$raus tyrimo metody taiky-
mas sudaré prielaidas duomeny trianguliacijai ir i§samesniam tyrimo rezultaty inter-
pretavimui.

Disertacijos moksline verte ir naujuma apibudina $ie pagrindiniai aspektai:

« Pirma kartg Lietuvoje socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy $eimoms, augi-
nancioms vaikus su negalia, sistemos valdymas analizuojamas kompleksiskai,
vertinant jo poveikj vaikus su negalia auginanciy tévy darbo, darbo vietos islai-
kymo ir visuomeninio dalyvavimo galimybéms.

o Sukurta ir empiriSkai pagrjsta paslaugy sistemos valdymo vertinimo prieiga,
integruojanti paslaugy prieinamumo, veiksmingumo, tinkamumo, koordinavi-
mo ir poveikio tévy visuomeniniam dalyvavimui kriterijus.

o Taikant mi$ry tyrimo dizaing, integruojamos paslaugy gavéjy (tévy), paslaugy
organizatoriy ir organizacijy vadovy perspektyvos, leidziancios atskleisti pas-
laugy sistemos valdymo problemas skirtingais lygmenimis.

o Identifikuoti sisteminiai paslaugy sistemos valdymo trakumai ir pagristas ju
poveikis tévy dalyvavimui darbo rinkoje, sudarant prielaidas tolesnéms moks-
linéms diskusijoms ir empiriniams tyrimams paslaugy valdymo srityje.

Praktiné disertacijos rezultaty reik§mé

« Disertacijos tyrimo rezultatai gali bati naudojami socialinés politikos forma-
vimo ir jgyvendinimo procese, tobulinant socialiniy, sveikatos ir $vietimo
paslaugy vaikus su negalia auginantiems tévams sistemos valdyma ir didinant

paslaugy prieinamuma.
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« Tiriant identifikuoti paslaugy sistemos valdymo trakumai ir jy poveikis tévy
darbo bei darbo vietos islaikymo galimybéms, ir tai sudaro prielaidas vieSo-
jo sektoriaus institucijoms priimti jrodymais gristus sprendimus ir stiprinti
tarpsektorinj bendradarbiavima.

« Disertacijos rezultatai gali buti taikomi paslaugy organizatoriy ir teikéjy vei-
Kkloje, siekiant geriau atliepti vaikus su negalia auginanciy $eimy poreikius ir
didinti paslaugy tinkamumg ir testinuma.

o Tyrimo i$vados aktualios organizacijy vadovams ir darbdaviams, planuojan-
tiems darbo organizavimo sprendimus ir lankscias darbo formas, kurios suda-
ryty palankesnes salygas vaikus su negalia auginanciy tévy dalyvavimui darbo
rinkoje.

Disertacinio darbo ribotumai

« Disertacinio tyrimo rezultatai atspindi vaikus su negalia auginanciy tévy, pas-
laugy organizatoriy ir organizacijy vadovy patirtis ir vertinimus konkreciu ty-
rimo laikotarpiu, todél jie negali buti tiesiogiai taikomi visoms galimoms situ-
acijoms ar kintanc¢ioms paslaugy sistemos salygoms ilgalaikéje perspektyvoje.

o Tyrime analizuojamas socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy sistemos val-
dymas Lietuvoje, todél gauti rezultatai ir i$vados yra kontekstualtis nacionalinei
teisinei, institucinei ir socialinei aplinkai ir gali skirtis nuo kity $aliy, kuriose
taikomi skirtingi paslaugy valdymo modeliai, patirties.

Darbo struktiira ir apimtis. Disertacinj darbg sudaro jvadas, trys pagrindinés da-
lys, isvados, rekomendacijos, naudotos literataros sarasas ir priedai. Jvade pagrindzia-
mas tyrimo aktualumas, suformuluojama moksliné problema, apibréziamas tyrimo
objektas ir tikslas, pateikiami tyrimo uzdaviniai, metodologija, disertacijos mokslinis
naujumas, praktiné reikémé, tyrimo ribotumai ir darbo struktira. Pirmojoje disertaci-
jos dalyje analizuojamos socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy $eimoms, auginan-
¢ioms vaikus su negalia, sistemos valdymo teorinés prieigos ir modeliai. Aptariama
paslaugy sistemos samprata, jos vertinimo Kkriterijai ir tarptautiné patirtis, sudarant
teorinj pagrinda empiriniam tyrimui. Antrojoje disertacijos dalyje pristatoma tyrimo
metodologija, pagrindZiamas misraus tyrimo dizaino pasirinkimas, apraSomi tyrimo
metodai, tirlamyjy atranka, duomeny rinkimo ir analizés proceduros, taip pat aptaria-
mi tyrimo etikos ir patikimumo aspektai. Treciojoje disertacijos dalyje pateikiami em-
pirinio tyrimo rezultatai. Analizuojami anketinés apklausos duomenys, pusiau struk-
taruoty interviu su paslaugy sistemos ekspertais ir organizacijy vadovais rezultatai,
atskleidZiant paslaugy prieinamumag, sistemos valdymo ypatumus ir jy poveikj vaikus
su negalia auginanciy tévy darbo ir darbo vietos islaikymo galimybéms. Disertacijos
i$vadose apibendrinami teorinio ir empirinio tyrimo rezultatai, pateikiami atsakymai
i tyrimo uzdavinius ir pagrindziamas paslaugy sistemos valdymo pokyc¢iy poreikis.
Rekomendacijy dalyje, remiantis tyrimo rezultatais, pateikiami sitlymai socialiniy,
sveikatos ir §vietimo paslaugy sistemos valdymui tobulinti.
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PIRMOSIOS DALIES APZVALGA

SOCIALINIU, SVEIKATOS IR SVIETIMO PASLAUGU VAIKUS
SU NEGALIA AUGINANTIEMS TEVAMS SISTEMOS VALDYMO
TEORINE ANALIZE

Pirmojoje disertacijos dalyje atliekama socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy
vaikus su negalia auginantiems tévams sistemos valdymo teoriné analizé, siekiant
atskleisti pagrindines sgvokas, teorines prieigas, paslaugy sistemos organizavimo
principus ir valdymo modelius. Sioje dalyje nagrinéjamos mokslinéje literatiiroje vy-
raujancios paslaugy sistemos sampratos, akcentuojant paslaugy prieinamumo, veiks-
mingumo, tinkamumo ir koordinavimo svarbg $eimy, auginanciy vaikus su negalia,
kontekste (zr. 1 pav.).

1 pav. Paslaugy vertinimo kriterijai

Teorinéje analizéje pabréziama, kad $eimos, auginancios vaikus su negalia, pasizy-
mi kompleksiniais ir ilgalaikiais poreikiais, kuriy patenkinimas reikalauja nuoseklaus
tarpsektorinio bendradarbiavimo. Mokslinéje literatiroje akcentuojama, kad fra-
gmentuotas paslaugy teikimas ir ribotas institucijy tarpusavio koordinavimas didina
administracing nastg tévams, silpnina paslaugy testinuma ir neigiamai veikia $eimos
gerove ir tévy galimybes derinti darbo bei Seimos jsipareigojimus. Todél paslaugy sis-
temos valdymas analizuojamas kaip integruotas procesas, apimantis skirtingy sektoriy
- socialinés apsaugos, sveikatos prieziaros ir §vietimo - sgveika.

Sioje dalyje taip pat aptariami vieSojo sektoriaus paslaugy valdymo modeliai,
jskaitant hierarchinj, tinklinj ir bendradarbiavimo modelius. Ypatingas démesys ski-
riamas tarpsektorinio koordinavimo reik$mei, pabréziant, kad paslaugy efektyvumas
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priklauso ne tik nuo atskiry institucijy veiklos, bet ir nuo jy gebéjimo bendradarbiauti,
dalytis informacija ir koordinuoti sprendimus. Moksliniai tyrimai rodo, kad paslaugy
koordinavimo stoka lemia spragas paslaugy teikimo perocese, ypa¢ pereinamuoju lai-
kotarpiu, kai keiciasi vaiko raidos ar teisinis statusas.

Teorinéje analizéje iSryskinamas ir paslaugy gavéjy - tévy — vaidmuo valdant pas-
laugy sistemg. Mokslinéje literatiroje vis dazniau pabréziama dalyvaujamojo valdymo
svarba, kai tévai traktuojami ne tik kaip paslaugy gavéjai, bet ir kaip aktyvis sistemos
dalyviai, galintys prisidéti prie paslaugy planavimo ir vertinimo. Tokia prieiga siejama
su didesniu paslaugy tinkamumu, geresniu poreikiy atliepimu ir tévy jgalinimu.

Taip pat nagrinéjamos paslaugy sistemos sgsajos su tévy dalyvavimu darbo rinkoje
ir socialiniame gyvenime. Teoriniai tyrimai rodo, kad paslaugy prieinamumas ir tes-
tinumas yra esminés prielaidos tévy galimybei dirbti, i8laikyti darbo vietg ir uztikrin-
ti finansinj $eimos stabilumg. Taip pat iSry$kinami ly¢iy nelygybés aspektai, atsklei-
dziantys, kad didesné priezituros nasta dazniausiai tenka motinoms.

Apibendrinant galima teigti, kad pirmojoje disertacijos dalyje suformuotas teori-
nis pagrindas leidzia sistemigkai vertinti socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy vai-
kus su negalia auginantiems tévams sistemos valdyma. Sioje dalyje iSryskinti teoriniai
elementai ir vertinimo kriterijai sudaro prielaidas empiriniam tyrimui ir leidzia pa-
gristai analizuoti paslaugy sistemos valdymo poveikj tévy dalyvavimui darbo rinkoje
ir socialiniame gyvenime.

ANTROSIOS DALIES APZVALGA

SOCIALINIU, SVEIKATOS IR SVIETIMO PASLAUGU VAIKUS
SU NEGALIA AUGINANTIEMS TEVAMS SISTEMA: TYRIMO
METODOLOGIJA

Antrojoje disertacijos dalyje pristatoma tyrimo metodologija, kuria remiantis ana-
lizuojamas socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy vaikus su negalia auginantiems
tévams sistemos valdymas Lietuvoje. Sioje dalyje pagrindziamas misraus tyrimo di-
zaino pasirinkimas, atsiZzvelgiant j nagrinéjamo reiskinio kompleksiskumg ir poreikj
integruoti skirtingy suinteresuotyjy grupiy paslaugy gavéju, paslaugy organizatoriy ir
darbdaviy perspektyvas (Zr. 2 pav.).
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2 pav. Disertacijos tyrimo etapai

Metodologiné prieiga grindZiama nuostata, kad paslaugy sistemos valdymo verti-
nimas negali buti apribotas vien tik kiekybiniais ar tik kokybiniais duomenimis. Todél
disertacijoje derinami kiekybiniai ir kokybiniai tyrimo metodai, leidZiantys ne tik nu-
statyti paslaugy prieinamumo, tinkamumo ir poveikio tévy darbo galimybéms masta,
bet ir atskleisti paslaugy sistemos valdymo procesus, sprendimy priémimo praktikg ir
tarpsektorinio bendradarbiavimo ypatumus.

Sioje dalyje apragoma tyrimo eiga ir logika, pateikiama tiriamyjy atrankos schema,
duomeny rinkimo metodai ir analizés procediiros. Kiekybiné tyrimo dalis grindzia-
ma anketine apklausa, kurios metu apklausiami vaikus su negalia auginantys tévai. Sis
metodas leidZia sistemingai jvertinti paslaugy prieinamumg, jy tinkamumg ir poveikj
tévy galimybéms dirbti, islaikyti darbo vieta, derinti darbo ir $eimos jsipareigojimus.

Kokybiné tyrimo dalis apima pusiau struktaruotus interviu su ekspertais — institu-
cijy, atsakingy uz socialiniy, sveikatos ir $vietimo paslaugy organizavimg ir valdyma,
atstovais, taip pat su organizacijy vadovais, turinciais darbuotojy, auginanciy vaikus su
negalia. Sie interviu sudaré galimybe atskleisti paslaugy sistemos valdymo praktikas,
sprendimy priémimo konteksta, tarpsektorinio koordinavimo i$$ukius ir darbdaviy
taikomas darbo organizavimo priemones.

Taip pat aptariami duomeny analizés metodai, pagrindziant kiekybiniy duomeny
analize statistiniais metodais, o kokybiniy duomeny - teminés analizés metodu. Meto-
dologijoje ypatingas démesys skiriamas tyrimo patikimumui ir validumui, pabréziant
duomeny trianguliacijos svarba, taip pat tyrimo etikos principy laikymasi - tiriamyjy
savanoriska dalyvavimg, informuotg sutikimg ir konfidencialuma.

Apibendrinant galima teigti, kad $ioje disertacijos dalyje suformuota nuosekli ir
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pagrista tyrimo metodologija sudaro prielaidas empiriskai jvertinti paslaugy sistemos
valdymo ypatumus ir jy poveikj vaikus su negalia auginandiy tévy darbo ir visuo-
meninio dalyvavimo galimybéms. Pasirinkti tyrimo metodai sudaro metodologinj
pagrinda treciojoje disertacijos dalyje pateikiamiems empirinio tyrimo rezultatams
analizuoti ir interpretuoti.

TRECIOSIOS DALIES APZVALGA

PASLAUGU POREIKIO IR PRIEINAMUMO VAIKUS SU NEGALIA
AUGINANTIEMS TEVAMS TYRIMO REZULTATAI

Treciojoje disertacijos dalyje pateikiami empirinio tyrimo, kuriame siekiama jver-
tinti paslaugy poreikj ir prieinamuma vaikus su negalia auginantiems tévams, rezul-
tatai. Sioje dalyje analizuojami kiekybinio ir kokybinio tyrimo duomenys, leidZiantys
atskleisti paslaugy sistemos valdymo ypatumus ir jy poveikj tévy galimybéms dirbti,
islaikyti darbo viet ir dalyvauti visuomeniniame gyvenime.

Kiekybinio tyrimo rezultatai, gauti anketinés apklausos metu, atskleidé, kad pas-
laugy prieinamumas ir jy testinumas yra vieni i§ pagrindiniy veiksniy, lemianciy tévy
galimybes derinti darbo ir $eimos jsipareigojimus. Nustatyta, kad ypa¢ regionuose
tévai susiduria su ribotu socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy prieinamumu, il-
gais paslaugy laukimo laikotarpiais ir informacijos apie paslaugas stoka. Sie veiksniai
didina tévy asmenine, laiko ir finansine nastg ir neigiamai veikia jy darbo galimybes.

Kokybinio tyrimo metu atlikti pusiau struktaruoti interviu su paslaugy sistemos
ekspertais ir organizacijy vadovais atskleidé, kad paslaugy planavimas ir organizavi-
mas daznai grindziamas institucijy veiklos logika, o ne Seimy poreikiais. Ekspertai
pabrézé nepakankama tarpsektorinj koordinavima, ai$kios atsakomybés stoka ir pas-
laugy testinumo problemas, ypa¢ pereinamuoju laikotarpiu vaikui su negalia sulaukus
pilnametystés. Organizacijy vadovy jzvalgos parodé, kad tévy galimybés islikti darbo
rinkoje daugeliu atvejy priklauso nuo individualiy darbdaviy sprendimy ir organiza-
cinés kultaros.

Treciosios dalies rezultatai taip pat atskleidé ribotg tévy jtraukimg j paslaugy pla-
navimo ir sprendimy priémimo procesus. Nors tévai gerai suvokia savo poreikius, jy
dalyvavimas formuojant paslaugy sistemg islieka fragmentiskas. Tyrimas i§ryskino ly-
¢iy nelygybés aspektus — didesné priezitros nasta dazniausiai tenka motinoms, o tai
didina jy pasitraukimo i§ darbo rinkos rizika.

Apibendrinant treciosios disertacijos dalies rezultatus galima teigti, kad paslaugy
prieinamumo ir poreikio neatitikimas, nepakankamas sistemos koordinavimas ir pas-
laugy testinumo stoka sudaro esmines prielaidas tévy darbo galimybéms riboti. Gauti
empiriniai rezultatai sudaro pagrinda disertacijos iSvadoms ir rekomendacijoms, ku-
rios leisty tobulinti paslaugy sistemos valdyma.
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1.

ISVADOS

ISanalizavus socialiniy, sveikatos ir Svietimo paslaugy valdymo teoriniy
prieigy ir jas formuojanciy veiksniy analize, nustatyta, kad:

1.1.

1.2.

1.3.

Socialiniy, sveikatos ir §vietimo paslaugy sistema, vertinama kompleksiniy
ir adaptyviy sistemy teorijos pozitriu, turi bati suvokiama ne kaip atskiry
paslaugy rinkinys, o kaip tarpsisteminé valdymo struktara, kurios veiks-
mingumas priklauso nuo sgveikos, koordinavimo ir griztamojo rysio.
Paslaugy prieinamumas ir tinkamumas Seimoms, auginancioms vaikus su
negalia, néra vien techniniai ar administraciniai aspektai - jie veikia kaip
esminiai socialinés jtraukties ir tévy dalyvavimo darbo rinkoje veiksniai,
lemiantys galimybes islaikyti profesinj ir socialinj aktyvuma.

Tévy jtraukimas j paslaugy planavimg ir sprendimy priémimg teorigkai
pagrindziamas kaip viena i§ paslaugy sistemos veiksmingumo prielaidy,
leidZian¢iy pereiti nuo paslaugy ,teikimo“ prie tévy dalyvavimo paslaugy
planavimo (valdymo) procesuose.

Atlikta vaikus su negalia auginanciy tévy socialiniy, sveikatos ir §vietimo
paslaugy valdymo teoriné analizé atskleidé, kad:

2.1.

2.2.

2.3.

Paslaugy sistemos valdymas priklauso nuo $alies ekonominés ir socialinés
situacijos, i$sivystymo lygio, pozitrio, pilie¢iy aktyvumo ir formuojamy
instituciniy vertybiy. Paslaugy valdymo sistema veiksmingesné tose $alyse,
kur taikomas dalyvaujamasis modelis. Nustatyti esminiai paslaugy verti-
nimo kriterjjai: prieinamumas, veiksmingumas, tinkamumas, koordina-
vimas ir visuomeninis dalyvavimas. Kriterijy taikymas leidzia i$siaiskinti
vaikus su negalia auginanciy tévy situacija, pagalbos ir paramos galimybes,
gyvenimo gerove.

Fragmentuotas socialiniy, sveikatos ir $vietimo sektoriy veikimas mazina
paslaugy sistemos veiksminguma, tinkamuma vaikus su negalia auginan-
¢ioms $eimoms. Koordinuotai veikianti paslaugy sistema uztikrina infor-
macijos ir itekliy dalijimasi, paslaugy testinumg, prieinamumg ir Seimy
pasitenkinimg gauta pagalba.

Lietuvoje paslaugy sistema nuolat vystoma, kuriamos naujos paslaugos ir
plétojamas jy veikimas. Tai reglamentuoja socialing, sveikatos ir §vietimo
sritis reguliuojantys teisés aktai. Lietuvoje savivaldybéms yra suteikta pre-
rogatyva organizuoti ir plésti paslaugas savo teritorijoje. Taciau paslaugy
planavimas savivaldybése vyksta neturint nuoseklios, reguliarios poreikio
analizés, todél vaikus su negalia auginantiems tévams tenka perimti atsa-
komybe uz paslaugy inicijavima, o tai kelia papildomg emocinj ir fizinj
kravi.

3. ISanalizavus vaikus su negalia auginanciy tévy darbo ir darbo vietos islaiky-
mo galimybes, galima teigti, kad:

3.1.

Vaikus su negalia auginanciy tévy dalyvavima darbo rinkoje riboja siste-
minis paslaugy trakumas ir daznas poreikis naudotis sveikatos priezitros
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paslaugomis, dél to darbuotojai priversti nuolat palikti darbo vietg arba il-
gam laikui pasitraukti i$ darbo rinkos, o tai kelia sunkumy organizacijoms
planuojant veiklas ir darbo kravj.

3.2. Darbo lankstumas (nuotolinis darbas, grafiko derinimas, teisiniy garantijy
taikymas) yra salyga islaikyti vaikus su negalia auginanciy tévy uzimtuma,
bet jis néra sistemingai reguliuojamas ir priklauso nuo individualiy darb-
davio sprendimy bei pareigybés pobidzio, todél skirtingose organizacijose
taikomas nevienodai.

3.3. Vadovo empatija, asmeniné patirtis su negalia ir organizaciné kultara yra
lemiantys paramos prieinamumo veiksniai, nes teisiskai numatytos garan-
tijos vienos neuztikrina palankios darbo aplinkos, paramos mastas pri-
klauso nuo vadovo zmogiskumo, o ne formaliy taisykliy.

3.4. Organizacijy pastangos padéti darbuotojams ribotos, nes stigmos baimé,
paslaugy nepakankamumas regionuose ir teisinio reguliavimo spragos
sudaro grandine sisteminiy kliti¢iy, kuriy nei darbdaviai, nei darbuotojai
negali jveikti, kai néra nacionaliniy politikos poky¢iy, tikslingy paslaugy
plétros ir aiskiy patarimy vadovams.

3.5. Vaikus su negalia auginanciy tévy issilaikymg darbo rinkoje lemia ne tik
paslaugy prieinamumas ar organizacinis lankstumas, bet ir jy asmeninés
savybés, profesiné kvalifikacija, gebéjimas prisitaikyti prie darbo salygy ir
savarankigkai derinti $eimos ir darbo jsipareigojimus.

Atlikus interviu su paslaugas teikianciy jstaigy vadovais, kurie vertino pas-

laugy prieinamuma, suinteresuotyjy $aliy dalyvavima sprendimy priémi-

mo procesuose ir pagalbos galimybes savivaldybése, galima teigti, kad:

4.1. Formaliai sitilomos $vietimo, socialinés ir sveikatos paslaugos savivaldybé-
se atitinka tai reglamentuojancius teisés aktus.

4.2. Tyrimas parodé, kad tévams, auginantiems vaikus su negalia, §vietimo, so-
cialiniy ir sveikatos paslaugy poreikio analizé periodiskai néra atliekama.
Paslaugos poreikis nustatomas tik tévams kreipiantis  atsakingas institu-
cijas. Pazyméta, kad duomenys apie poreikj imami i§ bendry statistikos
$altiniy, o tai néra individualu ir gali neatitikti $eimos, auginancios vaikus
su negalia, poreikiy.

4.3. Atlikus tyrimg nustatyta tévy ir institucijy bendradrabiavimo stoka. Tyri-
mas rodo, kad tévai retai kreipiasi dél §vietimo, socialiniy ar sveikatos pas-
laugy. Institucijy, atsakingy uZz $vietimo, socialiniy ir sveikatos paslaugy
organizavima ir teikimg, vadovai pazymi, kad tévai neisnaudoja galimybiy
ir stokoja drasos kreiptis dél pagalbos ar paslaugy. Nustatyta, kad pasigen-
dama ir paciy tévy iniciatyvos kreiptis dél paslaugy.

4.4. Tyrimas iryskino, kad pagrindinis informacijos kanalas yra savivaldybiy
interneto prieigos, socialiniai tinklai, tévy keitimasis informacija, specia-
listy teikiama informacija apie $vietimo, socialines ar sveikatos paslaugas,
retu atveju tévy interesams atstovaujancios nevyriausybinés organizacijos.



4.5.

4.6.

Tiriant atskleista, kad bendradarbiauja aukstesnio lygio vadovai, pasitaiko
atvejuy, kai savivaldybei pavaldZios organizacijos netgi nieko nezino apie
bendradarbiavimo galimybes. Taciau bendradarbiavimas stipréja atsira-
dus problemai arba ypatingam atvejui, tuomet telkiamas tarpinstitucinis
pagalbos mechanizmas. Svarbu atkreipti démesj, kad glaudesnis bendra-
darbiavimas vyksta savivaldybése, kuriose veikia tévy iniciatyvinés grupés,
asociacijos.

Tiriant nustatyta, kad Svietimo, socialines ar sveikatos paslaugas organi-
zuojanéiy ir teikianciy institucijy vadovai nurodo, kad truksta paslaugy,
kurios padéty tévams atsikvépti nuo vaiko su negalia prieziaros, sustiprin-
ty psichoemocine buseng ir atliepty vaiko individualius poreikius. Esant
specialisty trakumui ir ribotam finansavimui, tévai paslaugy negauna.

Atlikus interviu ir anketinés apklausos tyrima su tévais, auginanciais vaikus
su negalia, siekiant atskleisti paslaugy sistemos valdymo issiikius, galima
teigti, kad:

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

Paslaugy sistemos fragmentacija mazina valdymo veiksmingumg ir tévy
galimybes derinti darbo jsipareigojimus su vaiko priezitra. Tyrimas at-
skleidé, kad socialinés, sveikatos ir $vietimo paslaugos Lietuvoje veikia ats-
kirai, koordinavimas tarp institucijy ribotas, o vaikus su negalia auginan-
tys tévai turi sunkumy planuodami gauti paslaugas, pvz., per dokumenty
pateikimo dubliavimg. Tai sukuria informacijos, laiko ir finansine nasta,
mazina pasitikéjimg valstybés institucijomis ir riboja dalyvavima darbo
rinkoje.

Fragmentuotas socialiniy, sveikatos ir $vietimo sektoriy veikimas mazina
paslaugy sistemos veiksmingumg, tinkamuma vaikus su negalia auginan-
¢ioms $eimoms. Vaikus su negalia auginantys tévai, planuodami paslau-
gas, pasigenda paslaugy testinumo, specialisty i$vady, rekomendacijy ir
bendradarbiavimo. Todél dalis respondenty nurodé, kad renkasi paslaugas
kitose $alyse, kurios uztikrina testinuma.

Lietuvoje paslaugy sistema nuolat vystoma, kuriamos naujos paslaugos ir
plétojamas jy veikimas. Tai reglamentuoja socialing, sveikatos ir §vietimo
sritis reguliuojantys teisés aktai. Lietuvoje savivaldybéms suteikta preroga-
tyva organizuoti ir plésti paslaugas savo teritorijoje. Ta¢iau paslaugy plana-
vimas savivaldybése vyksta neturint nuoseklios, reguliarios poreikio anali-
zés, todél vaikus su negalia auginantiems tévams tenka perimti atsakomybe
uz paslaugy inicijavima, o tai kelia papildoma emocinj ir fizinj kravj.
Tyrimas parodé, kad tévai, kreipdamiesi institucinés pagalbos, susiduria
su nedémesingumu, nepagarbu, todél jie praranda iniciatyvuma, susifor-
muoja neigiamag pozitrj i valstybés teikiamy paslaugy Seimai, auginanciai
vaika su negalia, sistema. Neigiama patirtis formuoja barjerus, kurie truk-
do sklandziai bendradarbiauti su paslaugas teikianc¢iomis institucijomis.
Paslaugas teikianciy specialisty kuriamas rysys ypac¢ svarbus sékmingam
bendradarbiavimui su tévais. Informanty patirtys rodo, kad paslaugas
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5.5.

5.6.

5.7.

teikiancio specialisto pozZitris i vaika su negalia, elgesys su juo veikia tévy
emocine savijautg ir prisideda prie to, kad tévai praranda iniciatyva.
Atlikus tyrimg i$ryskéjo, kad tévai stokoja atokvépio, palydéjimo, koordi-
navimo, atvejo vadybos paslaugy. Pazymétina, kad nors tévai yra emocis-
kai pavarge, ne visi naudojasi ir psichologo paslaugomis. Vaikus su negalia
auginandiy tévy poreikiai ir lukes¢iai yra individualas, todél lanksti ir jvai-
rius poreikius atliepianti valstybés teikiamy paslaugy sistema turéty buti
siekiamybé, valstybei plétojant jtraukios visuomenés politikg ir numatant
jos igyvendinimo praktines priemones.

Galimybeé dirbti, respondenty nuomone, yra svarbiausia dedamoji, susijusi
su gyvenimo gerove. Galimybé dirbti siejama su paslaugy prieinamumu.
Respondentai jvardijo, kad jie nedirba, nes turi veZioti vaikg j procedaras,
gydymo jstaigas ir pan., tad $eimoms tenka pasirinkti, kuris i§ tévy dirbs,
o kuris savo laika skirs vaiko su negalia priezitirai. Tyrimas atskleidzia dar-
bo jtraukties i$8ukius Lietuvoje. Vaikus su negalia auginantys tévai daznu
atveju neturi galimybiy dirbti dél paslaugy sistemos spragu.

Tyrimas atskleidzia, kad nemazai apklaustyjy keité profesija. Profesijos po-
kytis siejamas su vaiko negalia, nes tévai émési studijy, susijusiy su pagal-
ba negalig ar specialiyjy poreikiy turinc¢iy vaiky ugdymu, socialine veikla.
Kaip priezastis keisti profesijg, respondentai nurodo, kad i$ naujai jgytos
profesijos tikisi lankstaus darbo pobudzio, galimybés pritaikyti Zinias ug-
dant savo vaikg, prasmingo darbo. Taigi palankios darbo salygos yra lanks-
tus darbo grafikas ir galimybé i8eiti i§ darbo, pvz., kai reikia nuvezti vaika
i ligonine.

6. Vadovaujantis disertacinio tyrimo rezultatais ir remiantis paslaugy verti-
nimo kriterijais, tokiais kaip prieinamumas, veiksmingumas, tinkamumas,
koordinavimas ir visuomeninis dalyvavimas, suformuoti paslaugy sistemos
valdymo pokyc¢io poreiki:

6.1.

6.2.

6.3.

Esama paslaugy sistemos valdymo praktika neuztikrina veiksmingo iste-
kliy panaudojimo: paslaugos daznai nekompensuoja dideliy $eimos laiko
ir finansiniy sanaudy, o tévai tampa nuolatiniais vaiky su negalia asisten-
tais. Tai suponuoja poreikj stiprinti sistemos veiksmingumg, pereinant nuo
formalios paslaugy teikimo logikos prie realaus tévy nastos mazinimo.

Esama paslaugy sistemos valdymo praktika neuztikrina veiksmingo iste-
kliy panaudojimo: paslaugos daznai nekompensuoja dideliy $eimos laiko
ir finansiniy sgnaudy, o tévai tampa nuolatiniais vaiky su negalia asisten-
tais. Tai suponuoja poreikj stiprinti sistemos veiksminguma, pereinant nuo
formalios paslaugy teikimo logikos prie realaus tévy nastos mazinimo.

Paslaugy turinys ir teikimo formos tik i§ dalies atitinka individualius $eimy
poreikius, ypa¢ auginant didesniy poreikiy vaikus ar vaikui pereinant i§
vienos sistemos j kitg (pavyzdziui, tapus pilnameciu). Tai atskleidZia ba-
tinybe diegti individualizuotus, lankstesnius ir i visg $eima orientuotus
sprendimus, uztikrinancius paslaugy tinkamumg skirtingais vaiko raidos



6.4.

6.5.

etapais ir savalaike pagalbg Seimai; tam reikalingas nuoseklus palydéjimas
ir reguliarus $eimos situacijos vertinimas.

Socialinés, sveikatos ir $vietimo paslaugy sektoriy teikiamos paslaugos yra
fragmentuotos, institucijy atsakomybés persidengia, o tévai priversti patys
koordinuoti pagalbos paieska. Tai patvirtina batinybe diegti centralizuotus
koordinavimo mechanizmus (vieno langelio principas, $eimos koordinato-
rius), ai$kiau paskirstant atsakomybe tarp institucijy.

Nepakankama instituciné parama riboja tévy galimybes dalyvauti darbo
rinkoje ir visuomenéje: motinos masiskai atsitraukia nuo profesinés vei-
klos, stipréja socialinés izoliacijos ir psichologinio perdegimo rizika. Tai
suponuoja poreikj plésti paslaugy spektra taip, kad jos kompensuoty pra-
randamus iSteklius ir sudaryty prielaidas tévy visaveréiam dalyvavimui
darbo rinkoje ir socialiniame gyvenime.
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REKOMENDACIJOS

Rekomendacijos institucijoms, atsakingoms uz paslaugy sistemos pokyciy ini-
cijavima:

Idiegti vieno langelio paslaugy koordinavimo principg. Sukurti §eimos koordi-
natoriaus funkcija kiekvienoje savivaldybéje, uztikrinant tévams centralizuota
informacijos ir paslaugy gavima. Sukurti integruotg informacine visy paslaugy
teikéjy sistema, kad $i sistema veikty greitai ir paslaugos gavéjas gauty paslau-
gas laiku.

Plésti atokvépio, palydéjimo, vaiky dienos centry ir dienos uzimtumo paslau-
gas, ypac regionuose, kuriuose tyrimo duomenimis nustatytas didZiausias pas-
laugy trakumas darbo ir vaiko priezitros derinimui. Rekomenduojama anks-
tyvuoju laikotarpiu (diagnozés nustatymo metu) tévams uztikrinti palydéjimo
ir $eimos konsultavimo (psichologo, Seimos terapeuto) paslaugas.
Perorientuoti paslaugy teikimg i $eimos poreikiy individualizavima. Numatyti
paslaugy pakety modelj pagal vaiko su negalia poreikiy intensyvumg ir $eimos
situacijg, uztikrinant paslaugy testinumg pereinant i§ vienos sistemos j kit
(pvz., vaikui tapus pilnameciu). Sistemingai (pvz., karta per metus) analizuoti
vaikus su negalia auginanciy Seimy poreikius, kaupiant $eimos, o ne tik vaiky
lygmens duomenis.

Gerinti tarpinstitucinio valdymo sistema ir aiskiai apibrézti kiekvieno sekto-
riaus atsakomybe uz pagalbos $eimai rezultatg, o ne tik formaliy paslaugy su-
teikima. Sukurti strategijas, kaip pritraukti vaikus su negalia auginancius tévus
i paslaugy teikimo ir valdymo sistemg, kurioje jie savanoriskai prisiimty atsa-
komybe ir tapty partneriais.

Sustiprinti psichologinés pagalbos ir perdegimo prevencijos priemones tévams.
Itraukti emocinés sveikatos palaikyma j reikalingy paslaugy Seimai paketg kaip
prevencine priemone nuo atsitraukimo i§ darbo rinkos ir socialinés izoliacijos.

Rekomendacijos viesajai politikai ir organizacijoms:

Uztikrinti nuosekly paslaugy finansavima pagal realy, tyrimais grista porei-
ki. Planuojant biudzetg ir paskirstant investicijas prioritetg teikti paslaugoms,
kompensuojan¢ioms $eimy prarastus laiko ir finansinius iSteklius (atokvépio,
palydéjimo, koordinavimo, dienos uzimtumo paslaugos).

Iteisinti tévy, auginanciy vaikus su negalia, dalyvavimg priimant sprendimus.
Numatyti privalomas konsultacines nacionalines ir savivaldybése veikiancias
tarybas, jtraukiant tévy organizacijy atstovus ir jy patirties ekspertus.
Perziuréti darbo teisés ir socialiniy garantijy reguliavimg taip, kad tévams,
auginantiems vaikus su negalia, buty uZztikrinta teisé i lanksty darbo grafika,
nuotolinj ar mi$ry darbg, galimybe laikinai i$eiti i§ darbo dél vaiko gydymo ir
procediiry nepatiriant nepagrjsty karjeros nuostoliy.



Numatyti tikslines karjeros konsultavimo, perkvalifikavimo ir studijy paramos
programas vaikus su negalia auginantiems tévams, atliepiancias tyrime identi-
fikuota profesijos keitimo ir lankstesnio darbo pobudzio poreiki.

Jtvirtinti ilgalaike tarpsistemine jtraukties politika. Paslaugy teikimg gristi ne
trumpalaikémis paramos formomis, o ilgalaike jgalinimo politika: jtraukumu,
savaranki$kumo palaikymu ir darbo vietos iSlaikymo galimybémis.

Rekomendacijos organizacijoms (paslaugy teikéjams, jstaigoms, darbda-
viams):

Stiprinti darbuotojy, ypa¢ vadovy ir tiesiogiai su $eimomis dirbanciy specia-
listy, gebéjimus dirbti su individualizuotomis Seimos situacijomis. Diegti tévy
perdegimo rizikos, efektyvaus bendradarbiavimo, stigmos mazinimo ir Seimos
jgalinimo kvalifikacijos programas.

Idiegti lankstaus darbo praktiky standarta. Nuotolinis darbas, lankstus grafi-
kas, dalinis darbo laikas ir kitos darbo formos turéty bati laikomos normatyvi-
ne galimybe tévams, o ne individualia iSimtimi.

Aktyviau taikyti inovatyvias pagalbos formas. Skatinti socialines inovacijas -
$eimy savitarpio pagalbos tinklus, bendruomenines paslaugy formas, bendra-
darbiavimo projektus su nevyriausybinémis organizacijomis ir vietos bendruo-
menémis.

Gerinti komunikacijg ir griztamojo rysio kultara. Reguliariai vertinti paslaugy
atitiktj Seimy poreikiams ir sistemingai jtraukti tévus j paslaugy planavimo ir
kokybés gerinimo sprendimus.

Rekomendacijos suinteresuotosioms Salims (NVO, bendruomenéms ir Seimy
savitarpio pagalbos iniciatyvoms):

Plétoti Seimy savitarpio pagalbos ir bendruomeniniy paslaugy tinklus. Orga-
nizuoti pagalbos grupes, laikino pavaduojanc¢io asmens, mobilios prieziaros,
bendruomeniniy renginiy iniciatyvas, mazinant tévy socialine izoliacija.
Stiprinti tévy jgalinimg. Vykdyti mokymus, kaip tévams jsitraukti ir dalyvauti
planuojant paslaugas, reiksti savo poreikius ir ginti teises, stiprinant tévy balsg
politiniuose procesuose.

Aktyviai teikti griztamajj rysj valstybés institucijoms apie paslaugy kokybe ir
poreikio poky¢ius. Kaupti empirine $eimy informacijg ir kartu su jomis teikti
pasialymus, kaip keisti politika ir kaip tobulinti paslaugy sistema.

Kurti partneryste su vieSuoju ir privaciu sektoriumi. Plétoti bendrus projek-
tus ir ieskoti tvariy finansavimo bei paslaugy teikimo modeliy ten, kur tyrimo
duomenimis paslaugy labiausiai triksta.

Gerinti informacijos apie paslaugas ir teises sklaida. Kurti patogias informaci-
nes platformas, konsultavimo linijas, edukacines kampanijas, siekiant padidinti
$eimy informuotuma apie galimas paslaugas ir paramg bei mazinti stigmatiza-
cija.
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o Vystyti kompetencijas dirbti su jvairiomis negalios formomis ir sudétingomis
$eimy situacijomis. Nuosekliai kelti darbuotojy kvalifikacija, kad paslaugos
baty ne tik prieinamos, bet ir profesionaliai pritaikytos kiekvienos $eimos po-
reikiams.
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SUMMARY

Relevance of the topic. In 2010, Lithuania ratified the United Nations Convention
on the Rights of Persons with Disabilities, thereby committing itself to ensuring the
full and effective participation of all persons with disabilities in social life. Disability
encompasses a wide range of physical and mental impairments that limit opportuni-
ties for participation in public life. The birth of a child with a disability affects the
life of the entire family. Continuous caregiving responsibilities have a negative impact
on parents’ well-being and leisure time (Kish et al., 2017; Staunton et al., 2023; Fu et
al., 2023). One of the key indicators of individual well-being is the opportunity to
participate in paid employment. This principle is also enshrined in Article 48 of the
Constitution of the Republic of Lithuania, which stipulates that work is both a right
and a duty of every citizen. Every individual has the right to freely choose employment
or business activity, to fair and safe working conditions, and to receive remuneration.

Parents raising children with disabilities bear a particularly heavy burden, as they
assume extensive caregiving responsibilities that may negatively affect other areas of
life and overall parental well-being. A study conducted by Toki¢ et al. (2023) showed
that parents employed full-time or part-time reported higher levels of life satisfac-
tion, health and social support compared to unemployed parents. Due to increased
financial and time-related pressures, parents’ opportunities to fully function in society
become limited. In Lithuania, families raising children with disabilities often balance
on the verge of social and economic survival (Pi$¢alkiené & Navickiené, 2019; Grigaité
& Jureviciaté, 2020); therefore, analysing the conditions that create such an unfavour-
able situation and identifying ways in which the state could support these families is
both important and timely.

Research indicates that the developing service system does not ensure sufficient
inclusion of children with disabilities and their family members, nor does it create
adequate conditions for parents to reconcile work and family responsibilities or to
take care of their own health (Grigaité & Jurevi¢iaté, 2020). This situation is shaped
by various shortcomings in the service system. The state does not ensure the avail-
ability of all necessary health and rehabilitation services, particularly in regional areas;
consequently, parents or guardians are forced to rely on their own resources. Due to
the lack of services for children with disabilities, family members’ opportunities to
participate in paid employment are often restricted: approximately 30% of mothers
withdraw from the labour market following the birth of a child with a disability, and
a further 30% do so when the child reaches adulthood due to a reduction in available
services (Aginskaité & Juodkaité, 2024).

When a child with a disability reaches adulthood, access to services within the
education system is discontinued, which further affects parents’ situation and makes
employment increasingly difficult as the child grows older. Although children with
disabilities may receive certain services, such as rehabilitation, educational or social
services, in many cases they are unable to care for themselves independently, resulting
in parents becoming permanent assistants to their children. This situation also raises
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issues of gender equality, as the primary caregiving burden is more often borne by
women, particularly mothers. Thus, systemic problems related to service planning,
organisation and implementation can be identified.

A stronger ability of parents to articulate their needs contributes to greater parental
autonomy and a better understanding of how the service system operates (Huus et al.,
2017). Families raising children with disabilities often communicate their difficulties
through non-governmental organisations representing persons with disabilities; how-
ever, large-scale scientific studies that would allow for a comprehensive assessment of
the strengths and weaknesses of state service system governance in Lithuania remain
lacking. In contrast, service governance studies are conducted periodically in other
countries (Pasi & Misuraca, 2020; Nordesj6, 2020; Cantillon et al., 2021). Countries
apply different service governance models adapted to their specific national contexts
(Gumiiscii et al., 2021; Friedlander et al., 2021).

Within the service system for parents raising children with disabilities, organisa-
tions are expected to improve service accessibility by responding to the needs of ser-
vice users. Researchers (Pestoff, 2021) emphasise the importance of clearly defining
the interaction between users and service providers. Services are inherently intersecto-
ral processes; therefore, cooperation among all stakeholders involved in service provi-
sion is essential. Service users and providers are connected through collaborative re-
lationships, typically coordinated by public sector organisations (Bianchi et al., 2021).
Scholars (Scott & Merton, 2021) note that, from a managerial perspective, collabora-
tion is a complex process that may entail failures; nevertheless, it is often the only
viable means of addressing inter-institutional problems. Challenges to collaboration
are largely shaped by the diversity of stakeholders involved and the lack of appropriate
governance models (Bianchi et al., 2021).

Researchers studying organisational management identify communication failures
among actors as one of the most common barriers to effective collaboration. Such
failures often stem from individual needs that require a professional organisational
system to address them (Petrescu, 2019). Families with more complex needs face nu-
merous challenges that cannot be easily resolved and may require non-standard solu-
tions (Giimiiscii et al., 2020). In Sweden, efforts are made to ensure that services are
delivered systematically, continuously developed and evaluated, with clearly defined
structural processes governing service provision from initiation to completion in or-
der to meet client needs (Nordesjo, 2020). Swedish experience demonstrates that in-
terventions aimed at child or family well-being have positive effects; however, these
effects tend to diminish in the long term unless continuity and periodic implementa-
tion are ensured (Giimiiscii et al., 2020). Nordic countries place greater emphasis on
enabling policy models, which focus on long-term perspectives in service provision
(Cantillon et al., 2021).

The level of exploration of the topic. Scientific literature addressing the manage-
ment of service systems for families raising children with disabilities most frequently
focuses on approaches to understanding and responding to the needs of such families
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(Soresi et al., 2007; Parish et al., 2008; Resch et al., 2012; Young et al., 2020; Hu, 2022;
Park & Lee, 2022; Barak et al., 2022; Miller et al., 2022). The scope of scholarly research
also includes the importance of comprehensive support for families raising children
with disabilities (McConnell et al., 2015; Rigles, 2019; Stefanidis & Strogilos, 2020;
McConkey, 2021; Bourke-Taylor et al., 2021). Such studies discuss services designed
to respond to individual needs. In addition, aspects of participation in social life and
their relationship with family quality of life are analysed (Zechella et al., 2016; Brown
et al,, 2017; Dizdarevic et al., 2020; Russell et al., 2021; Chastang et al., 2022; Savari et
al., 2023; Staunton et al., 2023; Fu et al., 2023), as well as issues related to employment
inclusion (Rosenzweig et al., 2022; Hsu, Deng & Cheng, 2023; Stefanidis et al., 2023;
Aim et al., 2024).

Scholars analysing service management (Gronroos, 2018; Paton et al., 2021; Engen
et al., 2021, etc.) examine interactions between service providers and other actors,
emphasising that public sector services should be more strongly oriented towards citi-
zens needs. Rose et al. (2015) argue that service quality is associated with prevailing
organisational value orientations, such as professionalism, effectiveness, service ori-
entation and engagement. Other researchers suggest that efforts to improve the living
conditions of vulnerable social groups are largely shaped by political choices (Rogers,
2021; Enli & Syvertsen, 2020). This highlights the need for more in-depth research to
identify key aspects of service organisation, delivery and the satisfaction of the needs
of parents raising children with disabilities.

Nevertheless, researchers (Galan et al., 2020) emphasise that public authorities re-
main responsible for service governance, resource allocation and the provision of sup-
port measures. Political accountability at national, regional and local levels has become
a subject of scholarly debate (Rose et al., 2018; Mosley et al., 2019; Galan et al., 2020).
However, comprehensive research is required to clarify responsibility in shaping social
policy measures. Although politicians often address the need to improve social policy
during election campaigns, the actual situation becomes evident when governments
determine funding priorities and allocate budgetary resources (Yang, 2020). For ex-
ample, continuous reductions in social expenditure have led to disruptions in Spain’s
social service system (Galan et al., 2020). In contrast, Germany has developed an ena-
bling model, in which responsibility for service provision is distributed across different
governance levels (Friedldnder et al., 2021). This systemic service governance model
has resulted in a network of public and private actors based on financial sustainability
and adequate service quality.

In Lithuania, the service system for parents raising children with disabilities has
been examined only fragmentarily, with research typically focusing on service acces-
sibility, content and financing, as well as the assessment of support needs (Grigaité
& Jureviciate, 2020; Piscalkiené & Navickiené, 2019). Employment and job retention
opportunities in the context of service accessibility for parents raising children with
disabilities have not been sufficiently explored. Lithuania’s legal framework partially
ensures support for such parents. For example, the Labour Code regulates the right
to unpaid leave for family needs, part-time employment, remote work, flexible and
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individual working time arrangements, and a variety of employment contracts. These
provisions are established in legal documents issued by the State Labour Inspector-
ate, the Ministry of Social Security and Labour, and other institutions responsible for
protecting employees’ rights.

Since 2024, amendments to the Law on the Protection of the Rights of Persons with
Disabilities have entered into force, stipulating that employees with disabilities must
constitute at least 5% of the total workforce in state and municipal institutions and en-
terprises under their control. Parents raising children with disabilities could potential-
ly benefit from these provisions. However, no specific tax incentives are provided for
organisations employing parents raising children with disabilities, unlike those aimed
at promoting the employment of persons with disabilities. Nevertheless, neither these
core legal acts nor other regulations governing employment relations and family ser-
vices adequately address the reconciliation of parents’ employment, job retention and
caregiving responsibilities. This group of workers is often perceived as passive recipi-
ents of support rather than as contributors to value creation in society. In view of the
relevance of the topic and its insufficient exploration, the aim of this dissertation is to
examine the employment and job retention opportunities of parents raising children
with disabilities in the context of family service accessibility in Lithuania.

Research Problem

The scientific problem is formulated as the following research question: How
should the governance of the social, health, and education service system be improved
in order to effectively enable parents raising children with disabilities to reconcile
childcare responsibilities, employment, and participation in social life?

Defended Research Statements

1. The opportunities of parents raising children with disabilities to participate in
the labour market and social life are directly related to the level of coordination
within the governance of the social, health, and education service sectors.

2. The accessibility of services and their appropriateness to the family situation in-
fluence not only the intensity of service use but also parents’ ability to maintain
long-term participation in the labour market and social environment.

3. The involvement of parents in service planning and decision-making processes
strengthens the effectiveness of the service system and increases its positive
impact on parents’ quality of life.

Object of the research - the management of the social, health and education ser-

vice system for families raising children with disabilities.

Aim of the research - to evaluate, on the basis of theoretical and empirical re-
search, the need for changes in the management of state-provided services for parents
raising children with disabilities, using the criteria of service accessibility, effective-
ness, suitability, coordination and impact on parents’ participation in social life.
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In order to achieve the aim of the research, the following objectives are addressed

in the dissertation:

1. To theoretically substantiate the significance of the governance of the social,
health, and education service system in the context of employment, family life,
and social participation of parents raising children with disabilities.

2. To analyse the key elements of service system governance (accessibility, appro-
priateness, coordination, and effectiveness) and their interrelationships.

3. To empirically assess how service system governance decisions affect parents’
ability to reconcile employment, childcare, and participation in social life.

4. To identify the main gaps in service system governance and the factors limiting
parents’ participation in the labour market and social life.

5. To propose directions for improving service system governance, based on the
identified gaps and limiting factors, with a focus on parental empowerment,
service integration, and long-term impact on the well-being of families raising
children with disabilities.

Research methods

A mixed-method research design was applied in the dissertation, combining
quantitative and qualitative research methods in order to comprehensively assess the
management of the social, health and education service system for families raising
children with disabilities and its impact on parents’ participation in the labour market
and social life. The integration of different research methods enabled a more in-depth
examination of the structural and process-related aspects of the phenomenon under
study and ensured the reliability of the research findings.

In the theoretical part of the dissertation, an analysis of scientific literature, strate-
gic documents and legal acts was conducted. This analysis provided a foundation for
conceptualising service system management, identifying key theoretical approaches
and models, and developing evaluation criteria for service system management, in-
cluding service accessibility, effectiveness, suitability, coordination and impact on par-
ents’ participation in social life.

The empirical part of the research employed both quantitative and qualitative
methods. Quantitative data were collected through a questionnaire survey of parents
raising children with disabilities. The survey data made it possible to assess service
accessibility and suitability, as well as their impact on parents’ opportunities to partici-
pate in paid employment, retain employment and reconcile work and family responsi-
bilities. Quantitative data were analysed using statistical analysis methods.

Qualitative data were collected through semi-structured interviews with experts,
including representatives of institutions responsible for organising and managing
social, health and education services, as well as organisational managers employing
parents raising children with disabilities. The interviews aimed to reveal service sys-
tem management practices, features and challenges of intersectoral cooperation, and
workplace arrangements applied by organisations. Qualitative data were analysed us-
ing thematic analysis.
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Throughout the research process, ethical principles were observed, ensuring vol-
untary participation, informed consent and confidentiality of the participants. The
application of a mixed-method research approach enabled data triangulation and sup-
ported a more comprehensive interpretation of the research results.

The scientific value and novelty of the dissertation are defined by the following
key aspects:

For the first time in Lithuania, the management of the social, health and edu-
cation service system for families raising children with disabilities is analysed
in a comprehensive manner, assessing its impact on parents’ employment, job
retention and participation in social life.

A service system management evaluation approach has been developed and
empirically substantiated, integrating the criteria of service accessibility, effecti-
veness, suitability, coordination and impact on parents’ participation in social
life.

By applying a mixed-method research design, the perspectives of service users
(parents), service organisers and organisational managers are integrated, ena-
bling the identification of service system management issues at different levels.
Systemic shortcomings in service system management have been identified and
their impact on parents’ participation in the labour market has been substantia-
ted, providing a basis for further scientific discussion and empirical research in
the field of service management.

Practical Significance of the Dissertation Results

The results of the dissertation research can be used in the process of social
policy formulation and implementation, contributing to the improvement of
the management of social, health and education services for parents raising
children with disabilities and increasing service accessibility.

The service system management shortcomings identified in the research and
their impact on parents’ employment and job retention opportunities provide
a basis for public sector institutions to make evidence-based decisions and to
strengthen intersectoral cooperation.

The results of the dissertation may be applied in the activities of service orga-
nisers and providers in order to better respond to the needs of families raising
children with disabilities and to enhance service suitability and continuity.
The research findings are relevant for organisational managers and employers
when planning work organisation solutions and flexible working arrangements
that would create more favourable conditions for the participation of parents
raising children with disabilities in the labour market.

Limitations of the Dissertation

The results of the dissertation research reflect the experiences and assessments of
parents raising children with disabilities, service organisers and organisational manag-
ers at a specific point in time; therefore, they cannot be directly generalised to all pos-
sible situations or to changing service system conditions in the long-term perspective.

The study analyses the management of the social, health and education service
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system in Lithuania; consequently, the findings and conclusions are context-specific
to the national legal, institutional and social environment and may differ from experi-
ences in other countries applying different service management models.

Structure and Scope of the Dissertation

The dissertation consists of an introduction, three main chapters, conclusions, rec-
ommendations, a list of references and appendices. The introduction substantiates the
relevance of the research topic, formulates the scientific problem, defines the object
and aim of the research, presents the research objectives, methodology, scientific nov-
elty and practical significance of the dissertation, identifies research limitations and
outlines the structure of the dissertation.

The first chapter analyses theoretical approaches and models of managing the so-
cial, health and education service system for families raising children with disabilities.
It discusses the concept of the service system, evaluation criteria and international
experience, thereby providing the theoretical foundation for the empirical research.

The second chapter presents the research methodology, substantiates the choice
of a mixed-method research design, describes the research methods, sampling pro-
cedures, data collection and analysis techniques, and discusses ethical considerations
and research reliability.

The third chapter presents the results of the empirical research. It analyses data
from the questionnaire survey and semi-structured interviews with service system
experts and organisational managers, revealing service accessibility, service system
management characteristics and their impact on the employment and job retention
opportunities of parents raising children with disabilities.

The conclusions summarise the results of the theoretical and empirical research,
provide answers to the research objectives and substantiate the need for changes in
service system management. Based on the research findings, the recommendations
section presents proposals for improving the management of the social, health and
education service system.

OVERVIEW OF THE FIRST PART

THEORETICAL ANALYSIS OF THE MANAGEMENT OF THE SOCIAL,
HEALTH AND EDUCATION SERVICE SYSTEM FOR PARENTS
RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES

In the first part of the dissertation, a theoretical analysis of the management of the
social, health and education service system for parents raising children with disabili-
ties is conducted, aiming to reveal the key concepts, theoretical approaches, principles
of service system organisation and management models. This part examines the pre-
vailing conceptualisations of service systems in scientific literature, emphasising the
importance of service accessibility, effectiveness, suitability and coordination in the
context of families raising children with disabilities (see Figure 1).
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Figure 1. Service Evaluation Criteria

The theoretical analysis emphasises that families raising children with disabilities
are characterised by complex and long-term needs, the satisfaction of which requires
consistent intersectoral cooperation. Scientific literature highlights that fragmented
service provision and limited coordination between institutions increase the adminis-
trative burden on parents, weaken service continuity and negatively affect family well-
being as well as parents’ ability to reconcile work and family responsibilities. Therefore,
service system management is analysed as an integrated process encompassing inter-
action among different sectors, namely social protection, health care and education.

This part also discusses public sector service management models, including hier-
archical, network-based and collaborative models. Particular attention is paid to the
importance of intersectoral coordination, emphasising that service effectiveness de-
pends not only on the performance of individual institutions but also on their capacity
to cooperate, share information and coordinate decisions. Research evidence indicates
that insufficient service coordination results in gaps in service provision, especially
during transitional periods when a child’s developmental or legal status changes.

The theoretical analysis further highlights the role of service users—parents—in
service system management. Scientific literature increasingly stresses the importance
of participatory governance, in which parents are viewed not only as service recipients
but also as active participants in the system who can contribute to service planning
and evaluation. This approach is associated with greater service suitability, improved
responsiveness to needs and the empowerment of parents.

The interconnections between the service system and parents’ participation in the
labour market and social life are also examined. Theoretical studies demonstrate that
service accessibility and continuity are essential prerequisites for parents” ability to
engage in paid employment, retain jobs and ensure the financial stability of the family.
Gender inequality issues are also highlighted, revealing that caregiving responsibilities
disproportionately fall on mothers.
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In summary, the first part of the dissertation establishes a theoretical framework
that enables a systematic assessment of the management of the social, health and edu-
cation service system for parents raising children with disabilities. The theoretical ele-
ments and evaluation criteria identified in this part provide a foundation for the em-
pirical research and allow for a substantiated analysis of the impact of service system
management on parents’ participation in the labour market and social life.

OVERVIEW OF THE SECOND PART

THE SOCIAL, HEALTH AND EDUCATION SERVICE SYSTEM FOR
PARENTS RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES: RESEARCH
METHODOLOGY

The second part of the dissertation presents the research methodology applied to
analyse the management of the social, health and education service system for parents
raising children with disabilities in Lithuania. This part substantiates the choice of a
mixed-method research design, taking into account the complexity of the phenom-
enon under study and the need to integrate the perspectives of different stakeholder
groups, including service users, service organisers and employers (see Figure 2).

Figure 2. Stages of the Dissertation Research

The methodological approach is based on the assumption that the evaluation of ser-
vice system management cannot be limited solely to either quantitative or qualitative
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data. Therefore, the dissertation employs a combination of quantitative and qualitative
research methods, enabling not only the assessment of the scope of service accessibil-
ity, suitability and impact on parents’ employment opportunities, but also the explora-
tion of service system management processes, decision-making practices and features
of intersectoral cooperation.

This part describes the research process and logic, presents the sampling frame-
work, and outlines the data collection methods and analysis procedures. The quantita-
tive component of the study is based on a questionnaire survey of parents raising chil-
dren with disabilities. This method allows for a systematic assessment of service acces-
sibility, service suitability and their impact on parents’ opportunities to participate in
paid employment, retain employment and reconcile work and family responsibilities.

The qualitative component of the research comprises semi-structured interviews
with experts, including representatives of institutions responsible for the organisation
and management of social, health and education services, as well as organisational
managers employing parents raising children with disabilities. These interviews pro-
vided insights into service system management practices, the context of decision-
making, challenges related to intersectoral coordination, and work organisation meas-
ures applied by employers.

The section also discusses data analysis methods, substantiating the use of statisti-
cal methods for quantitative data analysis and thematic analysis for qualitative data.
Particular attention is paid to research reliability and validity, emphasising the impor-
tance of data triangulation, as well as adherence to research ethics principles, includ-
ing voluntary participation, informed consent and confidentiality.

In summary, this part of the dissertation establishes a coherent and well-grounded
research methodology that enables an empirical assessment of the characteristics of
service system management and their impact on the employment and social participa-
tion opportunities of parents raising children with disabilities. The selected research
methods provide the methodological foundation for the analysis and interpretation of
the empirical research results presented in the third part of the dissertation.

OVERVIEW OF THE THIRD PART

RESEARCH RESULTS ON SERVICE NEEDS AND ACCESSIBILITY
FOR PARENTS RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES

The third part of the dissertation presents the results of the empirical research
aimed at assessing service needs and accessibility for parents raising children with
disabilities. This part analyses quantitative and qualitative research data, which make
it possible to reveal the characteristics of service system management and its impact
on parents’ opportunities to participate in paid employment, retain employment and
engage in social life.

The results of the quantitative study, obtained through a questionnaire survey, in-
dicate that service accessibility and continuity are among the key factors determining
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parents’ ability to reconcile work and family responsibilities. It was found that, par-
ticularly in regional areas, parents face limited access to social, health and education
services, long waiting times and a lack of information about available services. These
factors increase parents’ personal, time-related and financial burden and negatively
affect their employment opportunities.

The qualitative study, based on semi-structured interviews with service system ex-
perts and organisational managers, revealed that service planning and organisation are
often guided by institutional logics rather than by the needs of families. Experts em-
phasised insufficient intersectoral coordination, a lack of clearly defined responsibili-
ties and problems related to service continuity, especially during transitional periods
when a child with a disability reaches adulthood. Insights provided by organisational
managers showed that parents’ ability to remain in the labour market largely depends
on individual employers’ decisions and organisational culture.

The results of the third part also revealed limited involvement of parents in service
planning and decision-making processes. Although parents demonstrate a clear un-
derstanding of their needs, their participation in shaping the service system remains
fragmented. The study highlighted gender inequality aspects, showing that caregiving
responsibilities disproportionately fall on mothers, which increases their risk of with-
drawal from the labour market.

In summary, the findings of the third part of the dissertation indicate that the mis-
match between service needs and accessibility, insufficient system coordination and
a lack of service continuity constitute key factors limiting parents’ employment op-
portunities. The empirical results obtained in this part provide the basis for the con-
clusions and recommendations of the dissertation aimed at improving service system
management.
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1.

CONCLUSIONS

Based on the analysis of theoretical approaches to the governance of social,
health, and education services and the factors shaping them, it has been es-
tablished that:

1.1.

1.2.

1.3.

From the perspective of complex and adaptive systems theory, the social,
health, and education service system should be understood not as a col-
lection of separate services, but as an inter-systemic governance structure
whose effectiveness depends on interaction, coordination, and feedback
mechanisms.

Service accessibility and appropriateness for families raising children with
disabilities are not merely technical or administrative aspects; rather, they
function as key determinants of social inclusion and parental participation
in the labour market, shaping parents’ ability to sustain professional and
social engagement.

Parental involvement in service planning and decision-making is theoreti-
cally grounded as one of the core prerequisites for service system effective-
ness, enabling a shift from a logic of service “provision” toward parents’
active participation in service planning and governance processes.

The theoretical analysis of the management of social, health and education
services for parents raising children with disabilities revealed that:

2.1.

2.2.

2.3.

Service system management is influenced by a country’s economic and so-
cial situation, level of development, prevailing attitudes, civic engagement
and institutional values. Service management systems are more effective in
countries where participatory models are applied. The key service evalua-
tion criteria were identified as accessibility, effectiveness, suitability, coor-
dination and social participation. The application of these criteria enables
the assessment of the situation of parents raising children with disabilities,
available support measures and overall family well-being.

Fragmented functioning of the social, health and education sectors reduces
the effectiveness of the service system and its suitability for families raising
children with disabilities. A coordinated service system ensures informa-
tion and resource sharing, service continuity, accessibility and higher levels
of family satisfaction with the support received.

In Lithuania, the service system is continuously developing, with new ser-
vices being introduced and existing ones expanded, as regulated by legal
acts governing the social, health and education sectors. Municipalities are
granted the prerogative to organise and expand services within their terri-
tories. However, service planning at the municipal level is carried out with-
out consistent and regular needs assessment; as a result, parents raising
children with disabilities are forced to assume responsibility for initiating
services, which increases their emotional and physical burden.
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3. An analysis of the employment and job retention opportunities of parents
raising children with disabilities indicates that:

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

Parents’ participation in the labour market is constrained by systemic
shortages of services and the frequent need to use health care services.
Consequently, employees are forced to repeatedly leave the workplace or
withdraw from work for extended periods, creating difficulties for organi-
sations in planning activities and workloads.

Work flexibility (remote work, flexible scheduling and the application of le-
gal guarantees) is a prerequisite for maintaining the employment of parents
raising children with disabilities; however, it is not regulated systematically
and depends on individual employers’ decisions and job characteristics,
resulting in uneven application across organisations.

Managerial empathy, personal experience with disability and organisation-
al culture are decisive factors in the availability of support. Legal guarantees
alone do not ensure a supportive work environment, as the scope of sup-
port often depends on managerial attitudes rather than formal regulations.
Organisations’ efforts to support employees are limited due to fear of
stigma, insuflicient service availability in regional areas and gaps in legal
regulation, which together form a chain of systemic barriers that neither
employers nor employees can overcome without national policy changes,
targeted service development and clear guidance for managers.

Parents’ ability to remain in the labour market is determined not only
by service accessibility or organisational flexibility but also by individual
characteristics, professional qualifications, adaptability to working condi-
tions and the capacity to independently reconcile work and family respon-
sibilities.

4. Based on interviews with managers of service-providing institutions assess-
ing service accessibility, stakeholder participation in decision-making pro-
cesses and support opportunities at the municipal level, it can be concluded
that:

4.1.

4.2,

4.3.

Formally provided education, social and health services at the municipal
level comply with the relevant legal regulations.

The study showed that periodic needs assessments of education, social and
health services for parents raising children with disabilities are not con-
ducted. Service needs are identified only when parents approach responsi-
ble institutions. It was noted that needs-related data are derived from gen-
eral statistical sources, which lack individualisation and may not reflect the
actual needs of families raising children with disabilities.

A lack of cooperation between parents and institutions was identified. The
study indicates that parents rarely apply for education, social or health ser-
vices. Managers of institutions responsible for organising and providing
these services noted that parents do not fully utilise available opportunities



4.4.

4.5.

4.6.

and often lack the confidence to seek assistance or services. A lack of pa-
rental initiative in requesting services was also observed.

The study revealed that the main sources of information are municipal
websites, social networks, information sharing among parents and infor-
mation provided by specialists regarding education, social or health ser-
vices; non-governmental organisations representing parents’ interests are
involved only rarely.

The findings indicate that cooperation mainly occurs at higher manage-
rial levels, and there are cases where organisations subordinate to munici-
palities are unaware of cooperation opportunities. However, cooperation
intensifies when problems or exceptional cases arise, triggering inter-in-
stitutional support mechanisms. Closer cooperation is more common in
municipalities where parent initiative groups and associations are active.
The study found that managers of institutions organising and providing
education, social and health services report a shortage of services that
would allow parents respite from caregiving, strengthen their psycho-
emotional well-being and respond to children’s individual needs. Due to
a lack of specialists and limited funding, parents often do not receive the
necessary services.

Interviews and a questionnaire survey conducted with parents raising chil-
dren with disabilities to identify service system management challenges re-
vealed that:

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

Fragmentation of the service system reduces management effectiveness
and parents’ ability to reconcile work commitments with caregiving re-
sponsibilities. The study revealed that social, health and education services
in Lithuania operate separately, with limited inter-institutional coordina-
tion, resulting in difficulties for parents in planning service use, including
duplication of documentation requirements. This creates informational,
time-related and financial burdens, reduces trust in public institutions and
limits labour market participation.

Fragmented operation of the social, health and education sectors reduces
service system effectiveness and suitability for families raising children
with disabilities. Parents report a lack of service continuity, specialist as-
sessments, recommendations and cooperation; consequently, some re-
spondents choose to access services in other countries that ensure conti-
nuity.

Although the service system in Lithuania is continuously developing and
regulated by legal acts governing the social, health and education sectors,
service planning at the municipal level lacks systematic and regular needs
assessment. As a result, parents are required to initiate services themselves,
increasing their emotional and physical burden.

The study showed that when seeking institutional support, parents en-
counter inattentiveness and disrespect, leading to a loss of initiative and
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5.5.

5.6.

5.7.

the formation of negative attitudes towards state-provided services. Nega-
tive experiences create barriers to effective cooperation with service-pro-
viding institutions. The relationship established by service professionals is
crucial for successful cooperation, as professionals’ attitudes and behaviour
towards children with disabilities significantly affect parents’ emotional
well-being and willingness to seek support.

The study revealed a shortage of respite, accompaniment, coordination and
case management services. Although parents are emotionally exhausted,
not all of them use psychological support services. Parents’ needs and ex-
pectations are highly individual; therefore, a flexible and diverse state-pro-
vided service system should be a priority in developing inclusive society
policies and their practical implementation measures.

According to respondents, the opportunity to work is the most important
component of overall well-being and is closely linked to service accessibil-
ity. Respondents indicated that they are unable to work due to the need
to accompany children to medical procedures and treatment facilities,
forcing families to decide which parent remains employed while the other
assumes caregiving responsibilities. The study highlights significant chal-
lenges to employment inclusion in Lithuania, as service system gaps often
prevent parents from participating in paid employment.

The study revealed that many respondents changed their profession due
to their child’s disability. Career changes were associated with undertaking
studies related to supporting children with disabilities or special educa-
tional needs and engaging in social activities. Respondents reported ex-
pectations of flexible working conditions, opportunities to apply acquired
knowledge in raising their own child and engagement in meaningful work.
Thus, favourable working conditions include flexible working hours and
the ability to leave work when necessary, such as accompanying a child to
hospital.

6. Based on the results of the dissertation research and applying service evalu-
ation criteria—accessibility, effectiveness, suitability, coordination and so-
cial participation—the following elements indicating the need for changes
in service system management were identified:

6.1.

6.2.

The existing service system governance practices do not ensure the effec-
tive use of resources: services often fail to compensate for the significant
time and financial costs borne by families, resulting in parents assuming
the role of permanent assistants for their children with disabilities. This
indicates a need to strengthen system effectiveness by shifting from a for-
mal service provision logic toward approaches that genuinely reduce the
caregiving burden on parents.

Limited service accessibility further exacerbates the ineffective use of re-
sources, as gaps in service availability, long waiting times, and uneven terri-
torial distribution restrict families’ ability to receive timely and continuous



6.3.

6.4.

6.5.

support. This highlights the necessity of improving accessibility through
better service coverage, continuity, and alignment with families’ everyday
realities.

The content of services and the forms of their delivery only partially cor-
respond to the individual needs of families, particularly when raising
children with higher support needs or during critical transition periods
(e.g., the transition to adulthood). This underscores the need to implement
individualized, flexible, and family-centred solutions that ensure service
appropriateness across different stages of a child’s development and pro-
vide timely support to families. Such an approach requires systematic case
management and regular assessment of the family situation.

Services provided by the social, health, and education sectors are fragment-
ed, institutional responsibilities often overlap, and parents are compelled
to coordinate support on their own. This confirms the need to introduce
centralized coordination mechanisms (such as a one-stop-shop model or
a family coordinator) and to clearly delineate institutional responsibilities
across sectors.

Insufficient institutional support limits parents’ participation in the labour
market and social life: mothers, in particular, frequently withdraw from
professional activity, while the risks of social isolation and psychological
burnout increase. This indicates the need to expand the range of services in
ways that compensate for lost resources and create conditions for parents’
sustained participation in employment and social life.
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RECOMMENDATIONS

Recommendations for Institutions Responsible for Initiating Changes in the
Service System

Introduce a one-stop-shop principle for service coordination. Establish a fam-
ily coordinator function in each municipality to ensure centralized access to
information and services for parents. Develop an integrated information sys-
tem encompassing all service providers to enable rapid system functioning and
timely service delivery to beneficiaries.

Expand respite care, accompaniment services, children’s day centres, and day-
time activity services, particularly in regions where the empirical findings
indicate the greatest shortages in reconciling employment and childcare. It is
recommended to ensure accompaniment and family counselling services (psy-
chological and family therapy support) at the early stage, especially at the time
of diagnosis.

Reorient service provision towards the individualization of family needs. In-
troduce a service package model based on the intensity of the child’s disabili-
ty-related needs and the family’s situation, ensuring service continuity during
transitions between systems (e.g., when the child reaches adulthood). System-
atically (e.g., annually) assess the needs of families raising children with disabil-
ities, collecting data at the family level rather than focusing solely on the child.
Improve inter-institutional governance and clearly define sectoral responsibili-
ties for family-related outcomes rather than for the formal provision of services
alone. Develop strategies to actively involve parents raising children with dis-
abilities in service provision and governance systems, enabling them to volun-
tarily assume responsibility and act as partners.

Strengthen psychological support and burnout prevention measures for par-
ents. Integrate emotional health support into the family service package as a
preventive measure against labour market withdrawal and social isolation.

Recommendations for Public Policy and Organizations:

Ensure consistent service financing based on empirically identified needs.
When planning budgets and allocating investments, prioritize services that
compensate families for lost time and financial resources (e.g., respite care, ac-
companiment, coordination, and day-time activity services).

Institutionalize the participation of parents raising children with disabilities in
decision-making processes. Establish mandatory consultative councils at na-
tional and municipal levels, involving representatives of parents’ organizations
and experts with lived experience.

Review labour law and social protection regulations to guarantee parents rais-
ing children with disabilities the right to flexible working arrangements, re-
mote or hybrid work, and temporary leave for child-related treatment and pro-
cedures without unjustified career penalties.



Develop targeted career counselling, reskilling, and educational support pro-
grammes for parents raising children with disabilities, responding to the em-
pirically identified need for career change and more flexible forms of employ-
ment.

Establish a long-term cross-system inclusion policy. Shift service provision
from short-term support measures toward a long-term empowerment-orient-
ed policy focused on inclusion, autonomy support, and sustainable labour mar-
ket participation.

Recommendations for Stakeholders (NGOs, Communities, and Family Peer-
Support Initiatives):

Develop family peer-support and community-based service networks.
Organize support groups, temporary substitute caregiving, mobile care servi-
ces, and community initiatives aimed at reducing parents’ social isolation.
Strengthen parental empowerment.

Provide training on parents’ engagement in service planning, articulation of
needs, and rights advocacy, thereby amplifying parents’ voices in policy pro-
cesses.

Actively provide feedback to public authorities on service quality and evol-
ving needs. Collect empirical family-level data and collaboratively submit poli-
cy and service system improvement proposals.

Build partnerships with public and private sector actors.

Develop joint projects and seek sustainable financing and service delivery mo-
dels in areas where service shortages are most pronounced according to rese-
arch findings.

Improve the dissemination of information on services and rights.

Develop user-friendly information platforms, counselling hotlines, and edu-
cational campaigns to increase family awareness of available services and
support while reducing stigma.

Enhance competencies for working with diverse disability types and com-
plex family situations.

Continuously upgrade staff qualifications to ensure that services are not only
accessible but also professionally tailored to the specific needs of each family.
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Socialiniy, sveikatos ir Svietimo paslaugy sistema Seimoms, auginancioms vaikus su
negalia, yra svarbi vieSojo sektoriaus valdymo sritis, turinti tiesioging jtakg tévy gali-
mybéms derinti vaiko prieZitirg, darbg ir dalyvavimg socialiniame gyvenime. Taciau
fragmentuotas paslaugy planavimas, nepakankamas tarpsektorinis koordinavimas ir
ribotas Seimy jtraukimas j sprendimy priémimg rodo, kad tradiciniai paslaugy sistemos
valdymo sprendimai nebeatitinka sudétingos ir dinamiskos Seimy, auginanciy vaikus
su negalia, gyvenimo tikrovés. Todel disertacijoje argumentuojama, kad integruotas ir
igalinimu gristas paslaugy sistemos valdymas gali tapti tinkamu teoriniu ir praktiniu
pagrindu tobulinant paslaugy teikimg Lietuvoje.

Mokslinés literatiiros analizés pagrindu identifikuoti paslaugy sistemos valdymo kri-
terijai leidZia kompleksiskai vertinti paslaugy prieinamumg, tinkamumg, veiksmingu-
mq ir koordinavimq. Empirinio tyrimo rezultatai atskleidé, kad paslaugy sistemos valdy-
mo spragos reikSmingai riboja vaikus su negalia auginanciy tévy galimybes islikti darbo
rinkoje ir aktyviai dalyvauti socialiniame gyvenime. Disertacijoje pasiitlytas integruotas
paslaugy sistemos valdymo modelis gali biiti praktiskai taikomas viesojo sektoriaus insti-
tucijose ir savivaldybése, siekiant kurti labiau Seimy poreikius atliepiancig, koordinuotg
ir ilgalaikj poveikj Seimy gerovei turincig paslaugy sistemg.

The system of social, health, and educational services for families raising children
with disabilities is an important area of public sector governance, having a direct im-
pact on parents” ability to balance childcare, employment, and participation in social
life. However, fragmented service planning, insufficient cross-sectoral coordination, and
limited involvement of families in decision-making processes indicate that traditional ser-
vice system management approaches no longer correspond to the complex and dynamic
realities faced by families raising children with disabilities. Therefore, the dissertation
argues that an integrated, empowerment-based approach to service system management
can serve as an appropriate theoretical and practical foundation for improving service
provision in Lithuania.

Based on an analysis of the scientific literature, service system management criteria
were identified that allow for a comprehensive assessment of service accessibility, appro-
priateness, effectiveness, and coordination. The results of the empirical research revealed
that gaps in service system management significantly constrain the ability of parents rais-
ing children with disabilities to remain in the labour market and to participate actively
in society. The integrated service system management model proposed in the dissertation
can be practically applied in public sector institutions and municipalities, with the aim
of developing a more family-responsive, coordinated, and long-term impact-oriented ser-
vice system that enhances family well-being.
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