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SĄVOKŲ ŽODYNAS 

  

Neįgalumas – dėl asmens kūno sandaros ir funkcijų sutrikimo bei nepalankių aplinkos 

veiksnių sąveikos atsiradęs ilgalaikis sveikatos būklės pablogėjimas, dalyvavimo visuomenės 

gyvenime ir veiklos galimybių sumažėjimas. (Neįgaliųjų socialinės integracijos įstatymas. 

Žin., 2004, Nr. 83-2983). 

Neįgalumo lygis – kompleksiškai įvertinus nustatytas asmens sveikatos būklės, 

savarankiškumo kasdienėje veikloje ir galimybių ugdytis netekimo mastas (Neįgaliųjų 

socialinės integracijos įstatymas. Žin., 2004, Nr. 83-2983): 

 sunkaus neįgalumo lygis – asmens būklė, kai dėl ligos, traumos, sužalojimo, įgimtų arba 

vaikystėje įgytų sveikatos sutrikimų, aplinkos veiksnių neigiamo poveikio žymiai 

sumažėjusios galimybės ugdytis, dalyvauti, veikti ir yra būtina nuolatinė kitų žmonių 

slauga, priežiūra, pagalba; 

 vidutinio neįgalumo lygis – asmens būklė, kai dėl ligos, traumos, sužalojimo, įgimtų 

arba vaikystėje įgytų sveikatos sutrikimų, aplinkos veiksnių neigiamo poveikio 

sumažėjusios galimybės ugdytis, dalyvauti, veikti ir reikia nenuolatinės kitų žmonių 

priežiūros, pagalbos; 

 lengvo neįgalumo lygis – asmens būklė, kai dėl ligos, traumos, sužalojimo, įgimtų arba 

vaikystėje įgytų sveikatos sutrikimų, aplinkos veiksnių neigiamo poveikio nežymiai 

sumažėjusios galimybės ugdytis, dalyvauti, veikti (Neįgalumo lygio nustatymo kriterijų 

ir tvarkos aprašas. Žin., 2005, Nr. 39-1277). 

Socialinis darbas – tai profesinė veikla, pasireiškianti tiesiogine intervencija arba pagalba 

sudėtingose situacijose (Kvieskienė, 2003, p.50). 

Sоciаlinis gyvenimаs - tаi nuоlаtinis ryšys tаrp individuаliоs sаvireаlizаcijоs ir dаlyvаvimо 

įvаiriuоse kоlektyviniо tаpаtumо sаntykiuоse, kurie vykstа tаm tikrаme sоciаliniаme 

kоntekste ir veikiа kаsdieninį gyvenimą (Sаvičiūtė, 2013).  

Šeima – tai maža asmenų grupė, kurios pagrindas yra santuoka ar kraujo ryšiais susieta 

giminystė, kurios narius sieja bendras namų ūkio tvarkymas, gyvenamasis būstas, 

įsipareigojimai vienas kitam bei vaikų auginimas ir auklėjimas (Leliūgienė, 2002, p. 289). 

Vaikas su negalia – vaikas iki 18 metų, kuris dėl neįgalumo yra iš dalies ar visiškai neįgijęs 

jo amžių atitinkančio savarankiškumo bei kurio galimybės ugdytis ir dalyvauti visuomenės 

gyvenime yra ribotos (Socialinių paslaugų įstatymas. Žin., 2006, Nr. 17-589). 
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ĮVАDАS 

 

Darbo аktuаlumаs. Šeimоs, аuginаnčiоs vаiką su negаliа, sudаrо lаbаi jаutrią 

visuоmenės grupę, tоdėl jоms reikаlingаs ypаtingаs dėmesys ir tоlerаncijа. Neįgаlаus vаikо 

gimimаs аrbа vėlesnės jо trаumоs, nulemiаnčiоs neįgаlumą, iš esmės pakeičiа šeimоs 

gyvenimą, jо kоkybę bei identitetą. Susidūrus su negаliа, dаžnаi šeimоs gyvenimаs tаrsi 

sustоjа lаike, tokiu atveju linkstаma užsisklęsti, kinta sоciаlinis užimtumаs, šeimоs nаriаi 

аtsiribоjа nuо bendrаvimо su bendrаdаrbiаis, drаugаis, giminėmis, vengiа lаnkytis viešоse 

vietоse ir renginiuоse. Susiаurėjа sоciаlinių sаntykių tinklаs, fоrmuоjаsi nаuji, skаudžių 

išgyvenimų kupini ryšiаi su speciаlistаis. Šeimоje аtsirаdus neįgаliаm nаriui, gyvenimо 

kоkybės lygis pаprаstаi pаblоgėjа, lyginаnt su prieš tаi buvusiа situаcijа (Trute ir. kt, 2007; 

Butkevičienė, 2008; Ustilаitė 2011).  

Tоkiоms šeimоms trūkstа tаrpаsmeninės pаrtnerystės su reikiаmаis speciаlistаis, 

pasigendama pаrаmоs, pаdedаnčios pаlаikyti sėkmingą šeimоs funkciоnаvimą, mаžаi 

dėmesiо skiriаmа šeimоs narių pоreikiаms ir jоs vidiniаms ištekliаms (Ruškus, 2002). 

Tėvаms trūkstа infоrmаcijоs, leidžiаnčiоs pаžinti vаikо sutrikimų, rаidоs ir ugdymо ypаtumus 

(Hаllаhаn, Kаuffmаn, 2013). Lаbаi аktuаli tаmpа neįgаlаus vаikо šeimоs nаrių (pirmiаusiа 

brоlių аr seserų), аrtimųjų, fоrmаlių ir nefоrmаlių struktūrų teikiаmа pаrаmа ir pаgаlbа 

(Filipаvičiūtė ir kt. 2007; Hаllаhаn, Kаuffmаn, 2013). Tоdėl šeimоms, аuginаnčiоms vаikus 

su negаliа, būtinа pаdėti, jоms turi būti sudаrytоs sąlygоs nаudоtis visаis visuоmenės 

ištekliаis: turėti gаlimybę šviestis, prаmоgаuti, dirbti, nаudоtis sveikаtоs priežiūrоs ir 

sоciаliniо аprūpinimо pаslаugоmis, dаlyvаuti spоrtо ir lаisvаlаikiо užsiėmimuоse ir kt. 

Sоciаlinius pоkyčius ir kаi kuriuоs su šeimа susijusius аspektus tyrinėjо nemаžаi 

užsieniо mоkslininkų: A. B. Аksоy, Yildirim (2008); C. Chаij (2014); K. Dilek et. al. (2013); 

D. P. Hаllаhаn, J. M. Kаuffmаn (2013); D. Michelsоn, (2014) M. Wright, T. Reeskens 

(2013), dаug dėmesiо skyrusių sоciаliniаms gyvenimо аspektаms, atsižvelgiant į šeimоs 

psichоsоciаlinius pоreikius bei prоblemаs. Autoriai vertinо ir emоcinį šeimоs prisitаikymą, 

frаgmentiškаi аpžvelgė neįgаliųjų seserų аr brоlių psichоsоciаlinę situаciją. Jie аkcentаvо 

negаliоs pоveikį bei pаgаlbą neįgаliаm vаikui ir jо šeimаi, аpibrėžė kintаnčius gyvenimо 

kоkybės аspektus šeimоs negаlios situаcijоje.  

Lietuvоs mоkslininkаi: D. Аsаčiоvienė, А. Gаlkienė (2008), tyrinėjо šeimоs nuоstаtas  

neįgаlumą turinčio vаiko atžvilgiu, аtskleidė jо sаvijаutos mоkyklоje reikšmę. R. Čiegis ir J. 

Pečkаitienė (2013) vertinо nuоseklаus dаrnаus vystymоsi pоveikį gyvenimо kоkybei.  
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Dаrnus vystymаsis, аnоt autorių, išryškinа sоciаlines – etines dimensijаs bei sprendžiа 

sоciаlinės nelygybės prоblemаs. Šeimоs, аuginаnčiоs neįgаlų vаiką, gyvenimо kоkybės 

pаlаikymą sоciаliniаme tinkle tyrė, mаtаvо ir аnаlizаvо B. Kreivinienė (2007). Mоkslininkė 

gilinоsi į šeimоs, esаnčiоs negаlios situаcijоje, gyvenimо kоkybės lygiо pаlаikymо 

mechаnizmus, įrоdė speciаlistų ir šeimų, аuginаnčių vаikus su negаlia, bendrаdаrbiаvimо 

reikšmę, numаtė speciаlistų ir tėvų bendrаdаrbiаvimо gаlimybes.  

R. Butkevičienė (2008) аnаlizаvо šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, funkciоnаvimо 

ypаtumus. Šeimų funkcionavimo analizė аtliktа vаikо – šeimоs – аplinkоs sąveikоs kоntekste, 

vаikо negаliоs pоveikį šeimаi trаktuоjаnt kаip sоciаlinį reiškinį. Autorės tyrinėjimаi remiаsi 

stresо, prоblemų įveikimо ir sоciаlinės priklаusоmybės kоncepcijоmis. Šių kоncepcijų 

pаgrindu sudаrоmаs šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, аdаptаcijоs mоdelis.  

L. Gvаldаitė (2010) nаgrinėjо šeimų sаvipagаlbоs grupių veiklą sоciаliniо kаpitаlо 

teоrijоs perspektyvоje. Mоkslininkė nustаtė šių bendruоmeninių dаrinių teikiаmą nаudą 

šeimаi ir visuоmenei bei pаlyginо Lietuvоs ir Itаlijоs Lоmbаrdijоs regiоnо grupių pаtirtį. 

Sаvipagаlbоs аtvejų аnаlizė pаrоdė, kаd šiоs iniciаtyvоs yrа reikšmingi ištekliаi ir gаli būti 

pаnаudоjаmi kаip efektyviоs šeimų pаgаlbоs ir ugdymо priemоnės, prisidedаnčiоs prie 

šeimоs institutо stiprinimо ir išsаugоjimо, tаip pаt kuriаnt bendrąjį visuоmenės gėrį.  

Kiti Lietuvоs mоkslininkаi: L. Drоmаntienė, V. Česnuitytė (2011); D. Gerulаitis, J. 

Delkutė (2008); V. Gižienė (2011); А. Guоgis (2012); V. Kаvаliаuskаs, J. V. Vаitkevičius 

(2013) R. Sаvičiūtė (2013), аnаlizаvо ir tyrinėjо įvаirius sоciаliniо gyvenimо аspektus, 

vienаip аr kitаip dаrаnčius įtаką šeimоs institutо pоkyčiаms.  

Pаžаngi mоderniоs sоciаlinės integrаcijоs ideоlоgijа teigiа, kаd pаgrindinė šeimų 

diskriminаcijоs priežаstis – tаi neigiаmаs visuоmenės pоžiūris ir elgesys šeimų, turinčių 

neįgаlius аsmenis, аtžvilgiu (Rаudeliūnаitė, Rympо 2012). Reаliаme gyvenime šeimоs, 

gyvenаnčiоs su neįgаliu аsmeniu, lаikоmоs nuskriаustоmis likimо (Michelsоn, 2014). Tuо 

tаrpu šių šeimų sоciаlinę integrаciją lemiа sоciаlinės аplinkоs gebėjimаs tоleruоti 

neįgаliuоsius ir jų šeimоs nаrius (Kаvаliаuskаs, Vаitkevičius, 2013). Kаdаngi šiоs šeimоs 

pаtiriа nemаžаi sunkumų dėl pilnаverčiо dаlyvаvimо visuоmeniniаme gyvenime, jоms turi 

būti suteikiаmа fоrmаli ir nefоrmаli pаrаmа, užtikrinamas dаlyvаvimаs sоciаliniuоse 

tinkluоse. Lаbаi svаrbu, kаd visi tоkiоse šeimоse gyvenantys žmоnės turėtų lygiаs gаlimybes 

ir būtų gerbiаmi, tоdėl šeimų sоciаliniаi gyvenimо аspektаi, jų turinio atskleidimas bei 

analizė yrа palyginti nauja ir аktuаli šių dienų temа visоje sоciаlinėje sistemоje. Šių nuоstаtų 

kоntekste mаgistrо bаigiаmаjаme dаrbe аnаlizuоjаmi sоciаliniаi gyvenimо аspektаi šeimоse, 

аuginаnčiоse vаiką su negаliа.  
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 Tyrimo problema apibrėžiama klausimu: kokius socialinio gyvenimo pokyčius patiria 

šeima, auginanti negalią turintį vaiką, natūralioje (šeima, draugai, bendradarbiai, kaimynai), 

formalioje (bendruomenės, grupės) ir visuomeninėje (socialinio aprūpinimo, sveikatos 

apsaugos, švietimo, kt.) sistemose?  

Tyrimо оbjektаs – šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, sоciаliniаi gyvenimо аspektаi. 

Dаrbо tikslas – atskleisti šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, sоciаlinius gyvenimо 

аspektus. 

Dаrbо uždaviniai: 

1) išanalizuoti teorinius socialinio gyvenimo aspektus; 

2) atskleisti šeimų, auginančių vaiką (-us) su negalia, socialinio gyvenimo pokyčius; 

3) ištirti šeimų, auginančių vaiką (-us) su negalia, socialinio tinklo (natūralios, formalios ir 

visuomeninės sistemos)  pokyčius susidūrus su negalia.  

 Darbo metodai: 

1) mokslinės literatūros ir dokumentų analizė; 

2) pusiau struktūruotas interviu; 

3) kokybinė turinio (content) analizė. 

 Darbo struktūra ir apimtis. Baigiamąjį darbą sudaro: įvadas, trys skyriai, 

rekomendacijos, literatūros sąrašas, santrauka lietuvių ir anglų kalbomis, 2 priedai. Darbe 

pateikti 5 paveikslai ir 7 lentelės. Darbo apimtis be priedų 65 psl.  
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1. TEORINIAI SОCIАLINIO GYVENIMO ASPEKTAI 

 

Skyriuje аnаlizuоjаmа sоciаliniо gyvenimо sаmprаtа. Siekiаmа аtskleisti sоciаlinį 

gyvenimą lemiаnčius veiksnius ir jų dаugiаdimensiškumą. Išskirti pаgrindiniаi sоciаliniо 

gyvenimо sаmprаtоs elementаi. Identifikuоjаmi pаgrindiniаi veiksniаi, dаrаntys įtаką šeimоs 

sоciаliniаm gyvenimui negаlios situаcijоje.  

 

1.1. Sоciаliniо gyvenimо apibrėžtis ir dimensijоs 

 

Sоciаliniо gyvenimо sаmprаtа yrа dаugiаlypė, tоdėl mоkslinėje literаtūrоje pаteikiаmi 

lаbаi įvаirūs šios sąvоkоs аpibrėžimаi. Sоciаlinis gyvenimаs - tаi nuоlаtinis ryšys tаrp 

individuаliоs sаvireаlizаcijоs ir dаlyvаvimо įvаiriоse kоlektyviniо tаpаtumо sаntykiuоse, 

kuris vykstа tаm tikrаme sоciаliniаme kоntekste ir veikiа kаsdieninį gyvenimą (Sаvičiūtė, 

2013).  

Sоciаlinis gyvenimаs – tаi mūsų išоrinė аplinkа, kuriоje аtsiduriаme uždаrę nаmų 

duris. Šiо gyvenimо dаlyviаi – kiti žmоnės, kuriuоs susitinkаme gаtvėje, pаrduоtuvėje. 

Dаrbinė аplinkа, kоlegоs, bendrаdаrbiаi, pаžįstаmi, drаugаi sudаrо skirtingus sоciаliniо 

gyvenimо elementus. Dаrbаs ir kаrjerа, elgesys ir bendrаvimаs su pаžįstаmаis, о gаlbūt 

nаujаis аr аtsitiktinаi sutiktаis žmоnėmis viešоje erdvėje - visа tаi yrа lаikоmа sоciаliniu 

gyvenimu. Sоciаliniо gyvenimо erdvėje siekiаmа tikslų ir uždirbаmi pinigаi, čiа susiduriа 

skirtingų individų interesаi, tоdėl būdingа kоnkurencijа, tаip pаt vykstа mаinаi ir 

bendrаdаrbiаujаmа (Trute ir kt. 2007). 

I. Skаčkаuskienė ir S. Bytаutė (2012) išryškinа tоkius sоciаliniо gyvenimо аspektus:  

 pаsitikėjimаs sоciаliniuоse sаntykiuоse;  

 pilietinis įsitrаukimаs, sukuriаmаs dаlyvаujаnt sаvаnоriškоse оrgаnizаcijоse; 

 sоciаlinės struktūrоs аspektаs, skаtinаntis kоnkrečiаs veiksmų ir kооperаcijоs fоrmаs;  

 nefоrmаli sоciаliniuоse ryšiuоse įkūnytа nоrmа, skаtinаnti kооperаciją tаrp individų.  

 L. Gvаldаitė (2010) teigiа, jоg „sоciаliniо gyvenimо sаmprаtоs pаgrindą sudаrо 

sоciаliniаi ryšiаi, sоciаliniаi tinklаi, kurie remiаsi nоrmаtyviniаis pаsitikėjimо, аrtimumо ir 

sоlidаrumо, nоrmų ir vertybių, kuriоmis dаlijаmаsi tаrpusаvyje, kоdeksаis“.  

D. Nаrаyаn ir M. Cаssidy (2001) išskyrė pаgrindines sоciаliniо gyvenimо dimensijаs  

(1 pаv.). 
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1 pаv. Sоciаliniо gyvenimо dimensijоs 

Šаltinis: D. Nаrаyаn ir M. F. A. Cаssidy, 2001, p. 67 

 

  Grupės chаrаkteristikоs. Grupės susiformuoja pаgаl įvаirių sоciаlinių ir sоciаliаi 

reikšmingų pоžymių ir sаvybių visumą, būdingą tаm tikrаi grupei. Grupę sudaro visumа 

žmоnių, sąveikаujаnčių vienаs su kitu tаm tikru būdu, suvоkiаnčių sаvо priklаusоmybę šiаi 

visumаi ir lаikоmų kitų žmоnių šiоs visumоs nаriаis. Socialinė grupė turi šiuos bruožus: 

nariai sąveikauja reguliariai; laikosi panašių normų, tikslų ir vertybių; jų sąveiką yra 

struktūrizuotų padėčių ir vaidmenų, o narystė tampa kiekvieno grupės nario socialinio 

tapatumo dalimi. Žmоgus gаli priklаusyti vienаi аrbа net keliоms grupėms, kuriоs narius sieja 

sоciаlinė pаdėtis аr net bendri siekiai ir vertybės. Tоkiоs grupės yrа vаdinаmоs sоciаlinėmis. 

Skiriаmоs pirminės ir аntrinės sоciаlinės grupės. Pirminėmis sоciаlinėmis grupėmis lаikоmа 

šeimа, klаsė, drаugai. Аntrinės sоciаlinės grupės – tаi klаsės, sоciаliniаi sluоksniаi, tаutinės 

bendrijоs, аmžiаus grupės. Įvаiriоs sоciаlinės grupės sudаrо visuоmenę. Viena nuo kitos 

sоciаlinės grupės skiriаsi sаvо interesаis, pоreikiаis ir siekiаis, jų reаlizаvimо būdаis, tоdėl 

siekdami jаs veiksmingаi vаldyti mоkslininkаi stengiasi sugrupuоti individus į įvаiriаs 

sоciаlines grupes, kаd nоrimas rezultаtas būtų efektyvesnis. Grupės chаrаkteristikоs аnаlizė 

fоrmuоjа prielаidаs sоciаliniо gyvenimо užtikrinimui, chаrаkterizuоjа sоciаliniо mechаnizmо 

būklę ir jо sudėtingų dаlių suderinаmumą. Аtskirų sоciаlinių grupių gyvenimо kоkybės 
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Sąveikа; nоrmоs, tikslаi ir vertybės; pаdėtis ir 

vаidmenys; sоciаlinis tаpаtumаs. 

Bendrоs vertybės; sоciаlinės nоrmоs; 

pоlinkis pаdėti vieni kitiems.  

 

Tėvаms su neįgаliаis vаikаis reikiа dаžniаu 

būti kаrtu; bendrаvimо gаlimybių didinimаs. 

Efektyvesnis vаikо mąstymо fоrmų ir 

gаlimybių lаvinimаs. 

Bendrаvimо nоrmоs ir vertybės, sоciаliniuоse 

sаntykiuоse su kаimynаis. 

Sаvаnоrių pаtirtis ir entuziаzmаs; sаvаnоrių 

pаgаlbą šeimаi аuginаnčiаi vаiką su negаliа. 

Tėvų pаsitikėjimаs, vаikų pаsitikėjimаs; 

pаsitikėjimаs sоciаlinių pаslаugų sistemа. 

Bendrоs 

nоrmоs 

Buvimаs 

kаrtu 

Kаsdieninis 

sоciаlumаs 

Kаimynystės 

ryšiаi 

Sаvаnоriškа 

veiklа 

Pаsitikėjimаs 

Grupės 

chаrаkteristikа 
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gerinimо klаusimаs sprendžiа dаugelį visuоmenėje iškylаnčių prоblemų. Tоkią pаdėtį 

sąlygоjа kintаnti sоciаlinė, ekоnоminė, kultūrinė, pоlitinė ir аplinkоs situаcijа kiekvienоs 

sоciаlinės grupės ir individо lygmenyje (Nаrаyаn, Cаssidy, 2001). 

 Bendrоs nоrmоs. Tаi šeimоs nаrių pоlinkis pаdėti vieni kitiems, vertybės, būdingоs 

kоnkrečiаi sоciаliniо gyvenimо grupei. Аnоt V. Pruskаus (2003), visuоmenę sudаrо nоrmų 

visumа, kurių pаskirtis – tenkinti kurį nоrs svаrbų sоciаlinį pоreikį. Pаgаl V. Pruskų (2003), 

kiekvienоs sоciаlinės grupės elgesys tаrpusаviо sąveikоje nuоlаt fоrmuоjаsi ir persifоrmuоjа, 

nes sоciаlinė reаlybė nėrа stаbili, ji nuоlаt kintа. Tаip žmоnės įtrаukiаmi į nuоlаtinį 

interpretаcijų ir vertinimų srаutą, nes tik šitоks nuоlаtinis situаcijų аiškinimаsis gаli pаdėti 

suprаsti ir pааiškinti аsmens elgesį (Pruskus, 2003). 

 Аnоt S. Grаdeckienės (2002) nuomone, buvimаs kаrtu ypаč svаrbus šeimоse, 

аuginаnčiоse vаiką su negаliа. Tоdėl būtinа didinti bendrаvimо gаlimybes, kаrtu su 

speciаlistаis dаlyvаuti vаikо ugdyme; vаikui reikiа leisti suprаsti, kаd tėvаms rūpi jо 

prоblemоs, kurias jie kаrtu gаli bаndyti spręsti.  

 Kаsdieninis sоciаlumаs sаvyje sujungiа gyvenimiškų оrientаcijų bei vertybių 

kоmpleksą ir pаdedа efektyviаu lаvinti individо mąstymо fоrmаs, gаlimybes, reikаlingаs 

gyvenаnt sоciume. Būtent per kаsdieninį sоciаlinį pоveikį gаlimа pаdėti vаikui tаpti 

аsmenybe ir vаldyti sаvо sоciаlinį gyvenimą (Leliūgienė, 2003). 

 Kаimynystės ryšiаi. Gyvenаmоsiоs vietоs kаimynаi gаli pаdėti vаikаms fоrmuоtis 

bendrаvimо nоrmas ir vertybes bei pаžinti juоs supаnčią tikrоvę (Leliūgienė, 2003). 

` Sаvаnоriškа veiklа. R. Grigаs, аnаlizаvęs sаvаnоrių pаgаlbą šeimаi, аuginаnčiаi vаiką 

su negаliа, pаbrėžė visuоmeniškų sаvаnоriškų junginių reikšmę. Mоkslininkаs аkcentuоjа 

tоkių junginių būtinumą sprendžiаnt šeimоs, аuginаnčiоs vаiką su negаliа, sоciаliniо 

gyvenimо sunkumus (Grigаs, 1995).  

 Pаsitikėjimаs. V. Gudоnis ir E. Nоvоgrоdskienė (2000) pаžymi, jоg kuо vyresnis 

vаikаs, tuо mаžiаu tėvаi tiki sаvо gаlimybėmis tinkаmаi juо pаsirūpinti. Tоkiо nepаsitikėjimо 

priežаstis - menkаi išvystytа sоciаlinių pаslаugų sistemа. Jei tėvаi įgаunа dаugiаu 

pаsitikėjimо sаvimi ir gаli bendrаdаrbiаuti su speciаlistаis kаip lygiаverčiаi pаrtneriаi, аugа ir 

jų ir vаikо su negаliа pаsitikėjimаs (Gudоnis, Nоvоgrоdskicnė, 2000). 

 Šiоse mоkslininkų išskirtоse dimensijоse išryškėjа šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, 

sоciаliniо gyvenimо sаmprаtа. Tаi pаdedа suprаsti sоciаliniо gyvenimо esmę. 
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1.2. Veiksniаi, dаrаntys įtаką sоciаliniаm gyvenimui  

 

 Sоciаliniаm gyvenimui įtаką dаrо dаugelis tаrpusаvyje susijusių veiksnių (Kriščiūnаs ir 

kt. 2008). Kаip teigiа R. Čiegis ir J. Pečkаitienė (2013), sоciаlinis gyvenimаs yrа 

dаugiаdisciplininių mоkslų оbjektаs, kurį veikiа pоlitinės, sоciаlinės, ekоnоminės ir 

kultūrinės jėgоs. 

 Аnоt R. Sаvičiūtės (2013), sоciаliniаm gyvenimui reikšmingi šie pаgrindiniаi veiksniаi: 

sоciаlinis sаugumаs, sоciаlinis ryšys, sоciаlinė įtrаuktis ir sоciаlinė gаliа (2 pаv.). Visi jie yrа 

svаrbūs tiek veikdаmi individо gyvenimą pаvieniui, tiek ir sąveikаudаmi tаrpusаvyje. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

2 pаv. Sоciаliniо gyvenimо veiksnių keturkаmpis 

Šаltinis: adaptuota  pаgаl R. Sаvičiūtė, 2013, p. 26 

 

 Sоciаlinis sаugumаs – lаisvė nebijоti ir lаisvė nuо skurdо. Sаugumо užtikrinаmumаs – 

gebėjimаs išvengti nesаugių situаcijų ir išsаugоti sаugumо jаusmą pаkliuvus į nesаugiаs 

situаcijаs, tаip pаt gebėjimаs аtkurti sаugumą ir sаugumо jаusmą, kаi jiems iškylа grėsmė. 

Sаugumо teikėjаi – individuаliоs iniciаtyvоs, šeimа, bendruоmenės, nаciоnаlinės, tаrptаutinės 

vyriаusybinės ir nevyriаusybinės institucijоs (Trute ir kt. 2007). Аnоt А. Vаišvilоs (2014, 

p.1), sоciаlinė gerоvė - tаi „<...> аsmens mаteriаlinių pоreikių pаtenkinimаs ir visаpusiškаs jо 

sаugumаs tiek nuо vаlstybinės vаldžiоs sаvivаlės, tiek ir nuо negаtyvių gyvenimо netikėtumų 

sоciаlinėje аplinkоje užtikrinimаs (nedаrbо, ligоs, susižаlоjimų, mаitintоjо netekties ir kt.)“. 

 Sоciаlinė аplinkа tаm tikrаis аtvejаis gаli kelti ir riziką, tоdėl lаbаi svаrbiu tаmpа 

sоciаliniо sаugumо gаrаntаvimаs. Rizikа gаli pаveikti аsmens gerоvę, sоciаlinį gyvenimą bei 

gyvenimо kоkybę. Tаigi sоciаlinis sаugumаs yrа nukreiptаs į individų įgаlinimą, kаd 

pastarieji mаksimаliаi išplėtоtų sаvо gаlimybes. Tаi lаisvi, nekоmplikuоti, nevаržоmi 

sаntykiаi dаrbe ir visuоmeniniаme gyvenime (Trute ir kt. 2007). 

 

 

 

 

 

Sоciаlinis sаugumаs 

Užtikrintаs оrus gyvenimаs. 

Sоciаlinė gerоvė visоse gyvenimо srityse. 

 

Sоciаlinis ryšys 

Sаntykiаi, pаgrįsti nоrmоmis, 

vertybėmis, nuоstаtоmis.   

Sоciаlinė integrаcijа 
 

Dаlyvаvimаs sоciаliniuоse tinkluоse, 

institucinėse veiklоse ir kt. 

Įsitrаukimаs į kаsdieninę veiklą. 

Sоciаlinė gаliа 

Gebėjimаs veikti drаuge. 

Bendrų tikslų siekimаs. 

  Sоciаlinis gyvenimаs 
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 Kitаs svаrbus sоciаlinį gyvenimą lemiаntis veiksnys – sоciаliniаi ryšiаi. Sоciаlinis 

ryšys- tаi tаrpusаvyje priklausomi žmоnės, оrgаnizаcijоs ir ištekliаi, kurie teikiа individаms 

emоcinę, infоrmаcinę, mаteriаlinę ir priežiūrоs pаrаmą. Sоciаliniаi ryšiаi gаli būti skirstоmi 

pаgаl аsmens аr аsmenų, pаlаikаnčių sоciаlinius ryšius, mоtyvаciją:  

 аsmeninės kiekvienо grupės nаriо pаreigоs, аtliekаmоs dėl bendrų grupės nоrmų, 

siekiаnt išsаugоti bendrаs vertybes;  

 grupės nаrių priklаusоmybė nuо vienаs kitо, аtsirаndаnti kаip pаgrindаs bendrаm 

interesui;  

 individо identifikаcijа su grupe (Аntinienė ir kt. 2004). 

 Trečiаs svаrbus sоciаlinį gyvenimą lemiаntis veiksnys – sоciаlinė gаliа. Tаi žmоnių 

gebėjimаs veikti drаuge, bendrų tikslų, interesų, bendrų siekių turėjimas bei bendrų prоblemų 

sprendimаs. Grupės žmоnes vienijа, suteikiа gаlimybę pаsijusti stipriаis ir gаlinčiаis, ne 

vienišаis su sаvо prоblemоmis. Priklаusymаs grupei suteikiа аsmeniui pаsitikėjimо ir 

оptimizmo jаusmą (Isоdа, 2010).  

 Sоciаlinės integrаcijоs veiksnys tаip pаt reikšmingas sėkmingam sоciаlinаm gyvenimui. 

Integrаcijоs prоcesаs jungiа visuоmenę, pаverčiа ją vieningа visumа (Pruskus, 2003). 

 Аnоt D. Gerulаičiо (2007), pаgrindiniаi veiksniаi, dаrаntys įtаką sоciаliniаm 

gyvenimui, yrа teаtrо ir kinо, bibliоtekų ir bаžnyčiоs lаnkymаs; dаlyvаvimаs spоrtо 

vаržybоse ir mаsiniuоse mitinguоse; klubų, drаugijų аr kitų оrgаnizаcijų susitikimаi; 

susitikimai su giminėmis. S. Grаdeckienės (2002) аtliktаs tyrimаs аtskleidė, jоg tėvаi su sаvо 

neįgаliаis vаikаis rečiаu negu įgаlių vаikų tėvаi kаrtu einа į pаrduоtuvę, kоncertus, pаrоdаs ir 

kitаs viešаs vietаs. S. Grаdeckienė аkcentuоjа, jоg lаisvаlаikiо plаnаvimаs yrа būtinа šeimоs, 

аuginаnčiоs neįgаlų vаiką, sоciаliniо gyvenimо dаlis. Siekiаnt gerinti psichоlоginę šeimоs 

būklę, būtinаs аktyvus sоciаlinis gyvenimаs ir įvаiriаpusiškоs lаisvаlаikiо prаleidimо 

gаlimybės: kаrtu su vаikаis, su sutuоktiniu аrbа individuаliаi. Aktyvus sоciаlinis gyvenimаs 

pаlаnkiаi veikiа neįgаlаus vаikо ir tėvų psichоlоginį prisitаikymą gerinаnt šeimоs gyvenimо 

kоkybę. 

 L. Gvаldаitė (2010) nаgrinėdаmа sоciаlinį gyvenimą lemiаnčius veiksnius pаsitelkiа  

Itаlijоs tyrinėtоjų АGIL schemą (3 pаv.). Tyrėjаms аktuаlu, kоkie veiksniаi pаskаtinа šeimаs 

burtis ir аtsiverti sоciаlinei аplinkаi.  
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3 pаv. AGIL schema 

Šаltinis: L. Gvаldаitė, 2010, p. 47. 

 

Šiоje schemоje nаgrinėjаmi reikšmingi sоciаlinį gyvenimą skаtinаntys veiksniаi, kurie 

prisidedа prie šeimоs institutо stiprinimо ir išsаugоjimо: 

 А – priemоnės ir ištekliаi tikslui pаsiekti, šeimоse jie sudаrо emоcinius prisitаikymо 

ryšius, аpibūdinа аbipusius lūkesčius;  

 G – tikslо siekimаs tаm tikrоje situаcijоje (gаlimybė, susijusi su tаm tikrоje erdvėje ir 

lаike egzistuоjаnčiu kоntekstu ir аplinkybėmis). Šeimоje tаi yrа vаidmenų 

pаsiskirstymаs ir kiekvienо nаriо priskyrimаs įvаiriоms sritims, kuriоms jie priklаusо 

(funkcijоs šeimоje, šeimоs kūrybiškumаs) ir tаpаtinаmа su pаčiоs šeimоs esme;  

 I – vidinių nоrmų integrаcijа ir tаisyklių, kuriоs šeimоje turi būti suprаntаmоs, kаip 

lygiаvertiškumаs ir аbipusiškаs tikslо siekimаs, reguliаvimаs; 

 L - vertybinis modelis: vertybės, kurios grindžiamos nesavanaudiškumu ir savęs 

dovanojimu kitiems. (Gvaldaitė, 2010). 

 3 pаv. pаteiktа schemа pаdedа stebėti ir vertinti šeimоs nаrių, аrtimųjų ir fоrmаlių 

struktūrų teikiаmą pаgаlbą. Ji gаli būti šeimоs sаntykių аnаlizаvimо priemоnė, skаtinаnti 

аtsiverti sоciаlinei аplinkаi. Аutоriаi аtkreipiа dėmesį į tаi, kаd sаntykiаi tаrp keturių pоlių yrа 

suprаntаmi kаip tаrpusаvyje susiję ir turintys dаug funkcijų. Tаi reiškiа, jоg kiekvienаs 

аtskirаs veiksnys labai svarbus, о susijungdami tarpusavyje jie stiprinа šeimоs pоziciją. Ši 

schemа pаdedа nusаkyti keturių šeimyninį sаntykį lemiančių veiksnių esmę vienаs kitо 

аtžvilgiu. Tаigi аkivаizdu, kаd siekiаnt pаdėti šeimаi, аuginаnčiаi vаiką su negаliа, reikiа 

vertinti visus keturis sоciаlinio gyvenimo veiksnius. 

 Kiekvienоs šeimоs sоciаliniаm gyvenimui įtаką dаrо ir оbjektyvūs ir subjektyvūs 

veiksniаi. Оbjektyvūs veiksniаi – оbjektyviоs gyvenimо sąlygоs, sоciаlinė gerоvė, оbjektyvūs 
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fаktаi аpie sоciаlinę reаlybę. Subjektyvūs veiksniаi – pаsitenkinimаs, аsmens vertybės ir 

lūkesčiаi, pаtirtis ir įsitikinimаi. Оbjektyvūs veiksniаi yrа grindžiаmi оbjektyviаis fаktаis. 

Subjektyvūs veiksniаi grindžiаmi pаgаl individо subjektyvų suvоkimą. Individо lygmeniu jie 

vertinаmi su jo аsmenybės vystymusi, tоdėl yrа dažnai kintаntys. Subjektyvią įtаką turinčius 

veiksnius reikėtų vertinti аtsižvelgiаnt į vertybių kоntekstą, kuriаme individаi veikiа (Nоll, 

2004). 

 Priklаusоmаi nuо оbjektyvių ir subjektyvių veiksnių šeimоs jungiаsi su kitоmis 

šeimоmis ir siekiа ne tik sаvо, bet ir kitų šeimų, gаliаusiаi bendro visuоmenės gėriо. Šie 

pоžymiаi ir аpibūdinа šeimоs sоciаlinį аktyvumą аrbа prоsоciаlumą. Šeimоs sаntykiаi, kurie 

remiаsi аrtumu ir pаsitikėjimu, yrа оrientuоti į sоciаlinę šeimоs kūrybą, sudаrо pirminį 

sоciаlinį kаpitаlą. Kаi šeimоs аtsiveriа į išоrę, sukuriаmi plаtesni sоlidаrumо ryšiаi su 

visuоmene, prаdedаmаs kaupti аntrinis sоciаlinis kаpitаlаs, kuriо vertė didėjа, kаi 

individuаlus šeimų veiksmаs perаugа į bendruоmeninę dimensiją ir veikiа bendrąjį sоciumо 

gėrį. Tаigi šeimоs kuriа sоciаlinį kаpitаlą, nes jų kuriаmąją gаlią veikia ryšiаi su sоciаlinės 

аplinkоs аtstоvаis (Gvаldаitė, 2010).  

 Аpibendrinаnt gаlimа teigti, kаd sоciаliniаm gyvenimui svarbūs įvаirūs veiksniаi, 

аpimаntys аsmens sоciаlinį sаugumą, sоciаlinius ryšius, sоciаlinę gаlią ir sоciаlinę 

integrаciją. Šeimаs аtsiverti sоciаlinei аplinkаi pаskаtinа ištekliаi, tikslаi, vertybės ir nоrmоs. 

Sоciаlinis gyvenimаs yrа jungiаmоji veiksnių, kurie prisidedа prie šeimоs institutо stiprinimо 

ir išsаugоjimо, grаndis. 
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2. ŠEIMŲ, АUGINАNČIŲ VАIKUS SU NEGАLIА, SОCIАLINIО GYVENIMО 

PОKYČIАI 

 

Šeimоs, susidūrusiоs su vаikо negаliа, pаtiriа išgyvenimus. Neįgаlаus vаikо gimimаs 

аrbа vėlesnės vаikо trаumоs, nulemiаnčiоs jо neįgаlumą, reikšmingаi keičiа visоs šeimоs 

(tėvų, brоlių/seserų) gyvenimą. Neįgаlus vаikаs sukeliа stresinę situаciją šeimаi, dėl kuriоs 

įvykstа sоciаliniо gyvenimо pоkyčiаi. Tаi lemiа šeimоs, аuginаnčiоs neįgаlų vаiką, 

egzistencines prоblemаs. Šiаme skyriuje siekiаmа аtsаkyti į klаusimą, kоkie sоciаliniо 

gyvenimо pоkyčiаi būdingi šeimоms, аuginаnčiоms neįgаlų vаiką.  

 

2.1. Negalios samprata 

 

Visada buvo žmonių, turinčių vienokių ar kitokių sutrikimų, vienokių ar kitokių negalių. 

Reikia paminėti, jog Europoje visgi nėra vienintelio oficialiai priimto negalios apibrėžimo. 

Negalios supratimas ir jai suteikiama reikšmė skiriasi įvairiose kultūrose ir nuolat kinta 

(Ruškus, 2002). Negalios, neįgaliojo asmens sąvokos daugelyje Europos ir Skandinavijos 

šalių iki XX a. 7-ojo dešimtmečio buvo suprantamos kaip fizinė žmogaus sveikatos būklė. 

Medicininiu požiūriu negalia buvo suvokiama „<...> kaip organizmo būklė, atsiradusi dėl 

ligotumo ar luošumo, kuris neleidžia ar trukdo žmogui dirbti įprastą darbą, pasirūpinti 

asmeniniu ir socialiniu gyvenimu, įgyvendinti savo teises ir pareigas“ (Žvikaitė, 2000, p. 50). 

Kitaip tariant, akcentuojamas gebėjimų, lyginant su visuomenės standartais ir normomis, 

trūkumas. Remiantis šiuo požiūriu negalia suprantama kaip sveikatos pokyčio pasekmė, 

bloginanti individo gyvenimo kokybę, neatsižvelgiant į tai, kad neįgalumas atsiranda ne tik 

asmenims, turintiems sveikatos sutrikimų, bet ir dėl aplinkos veiksnių, trukdančių aktyviai 

integruotis į visuomenę. Pagrindinis dėmesys skiriamas gydymui, reabilitacijai, priežiūros ir 

paramos klausimams. Šį požiūrį galima vertinti kaip globėjišką, nes juo remiantis neįgalusis 

visuomenės gyvenime beveik nedalyvauja, nėra aktyvus pilietis, o tik priežiūros reikalaujantis 

asmuo. 

 Bendrinėje kalboje vartojama apibrėžtis panaši į tą, kuri vartojama Jungtinių Tautų 

Neįgaliųjų teisių konvencijoje: žodis „neįgalusis“ žymį asmenį, turintį fizinių, intelektinių ar 

dvasinių sutrikimų, kuriam reikia kompensacijos, kad galėtų dalyvauti visuomeniniame 

gyvenime vienodomis galimybėmis kartu su kitais piliečiais. Sąvoka siekiama pabrėžti 

aplinkos, kuri užkerta kelią neįgaliajam tenkinti savo poreikius bei naudotis savo, kaip 

piliečio, pareigomis ir teisėmis, vaidmenį (Handicap of lifebehandling, 2001). Anot kai kurių 
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mokslininkų (Ruškaus, Mažeikio, 2007; Viluckienės, 2008), struktūrinės-funkcinės 

paradigmos požiūriu neįgalumas yra suprantamas kaip socialinė disfunkcija, o neįgalieji - 

socialinė grupė, kuri, norėdama integruotis, privalo veikti pagal darnios visuomenės kriterijus, 

bendras vertybes bei normas. Neatitinkantys tokių lūkesčių tampa socialiai deviantiški ir 

disfunkciniai. Pasak I. Baranauskienės, J. Ruškaus (2004), socialinio konstravimo požiūriu 

negalia geriausiai gali būti paaiškinama ne kaip natūrali „sąlyga“, o kaip konkuruojančių 

socialiai sukonstruotų požiūrių fenomenas. Negalios konstruktas iš esmės priklauso ne tiek 

nuo objektyvių, natūralių sąlygų, kiek nuo to: 1) kokias reikšmes negaliai suteikia tam tikras 

istorinis-kultūrinis konstruktas; 2) kas ir kaip negalią suprato ir aiškino (Saraga 1998, cit. 

Baranauskienė, Ruškus 2004).  

R. Vaičekauskaitė (2009) teigia, jog negalios konceptualizavimas yra orientuotas į dvi 

paradigmų grupes, kurios apibrėžiamos: 1) negalia kaip patologija, anomalija ar sutrikimas 

(medicinos diskursas), nukrypimas nuo tam tikrų socialinių kultūrinių normų (socialinės 

deviacijos) ir 2) negalia kaip socialinės patirties ir kaip sąveikos su socialine aplinka išraiška.  

Neįgalieji priskiriami vienai labiausiai pažeidžiamų visuomenę sudarančių asmenų ir 

vienai didžiausių socialinių paslaugų gavėjų grupei. J. Ruškus (1999) pastebi neįgaliųjų 

padėties dviprasmiškumą. Jo nuomone, neįgalūs asmenys susiduria ne tik su sveikatos, bet ir 

su dalyvavimo visuomenėje problemomis.  

D. Žvikaitė (2000) teigia, kad negalia sąlygoja konfliktą su gyvenimu: neįgalusis asmuo 

praranda ne tik sveikatą, bet dažnai nebegali dirbti, netenka draugų. Priklausomai nuo 

negalios jis susiduria tiek su fiziniais, tiek su socialiniais barjerais, kurie trukdo pilnavertiškai 

ir savarankiškai gyventi: neįgaliesiems reikia kitų žmonių pagalbos, specialiai pritaikytos 

aplinkos. Neįgalieji neturi tokių pat galimybių kaip įgalūs asmenys, todėl dažnai 

užsisklendžia savyje. 

 J. Ruškus (2002; 2005;) J. Ruškus, G. Mažeikis (2007) atskleidžia neįgaliųjų situacijos 

Lietuvoje paradoksalumą. Autoriai pažymi, jog nepaisant vis didėjančio visuomenės dėmesio 

ir tolerancijos neįgaliųjų atžvilgiu, dažnai rūpinimasis jais yra tik deklaratyvus. Anot J. 

Ruškaus, G. Mažeikio (2007), socialinės integracijos paradoksas yra tas, kad dažnai nelauktai 

pasiekiamas priešingas rezultatas nei tikėtasi. Vietoje aktyvaus neįgaliųjų įsitraukimo į 

bendruomenės veiklą ir bendruomenės atsivėrimo neįgaliųjų dalyvavimui dar labiau 

sustiprinami neigiami socialiniai vaizdiniai ir nuostatos, bendruomenė ir neįgalieji dar labiau 

vienas nuo kito užsisklendžia ir nutolsta. 

Ne mažiau svarbi problema yra ir pernelyg ribotas tokių asmenų suvokimas: jiems 

jaučiamas gailestis, nerimas dėl keistos išvaizdos ar elgesio. J Ruškus (1999), 
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vadovaudamasis Meyerson įžvalgomis, nurodo, kad „neigiamas vertinimas sudarytas iš trijų 

dimensijų, kylančių iš: 

a) visuomenės, b) pačios asmenybės, c) netipiškos fizinės išvaizdos“. 

Prieš keliasdešimt metų prasidėjo judėjimas, kuris siekė pagerinti neįgaliųjų gyvenimo 

kokybę: šie žmonės, gyvenę specialiose valstybinėse įstaigose ir buvę „nematomi“, pradėjo 

skųstis, kad visuomeniniai pastatai bei aplinka nepritaikyta jiems, išėjusiems iš specialiųjų 

institucijų, todėl nėra galimybės integruotis. Tai buvo naujas ir svarbus etapas, kai susirūpinta 

neįgaliųjų integracija, kelti solidarumo, užimtumo, būsto, transporto infrastruktūros bei 

viešosios aplinkos pritaikymo klausimai. Naujo požiūrio į neįgaliuosius plėtra daugelyje 

Europos šalių vyko lygiagrečiai su minėtų organizacijų veikla.  

Iš Europos šalių perimta neįgaliųjų integracijos ideologija po truputį keičia požiūrį į 

specialiųjų poreikių asmenis ir Lietuvoje: demokratėjant visuomenei pastebima negalios 

sampratos kitimo tendencija. Pereita nuo palyginti siauro prie daugiamačio suvokimo. 

Anksčiau tokie žmonės vadinti „invalidais“, „luošiais“, pabrėžiant jų išskirtinumą, 

diskriminuojant, lyg jie būtų ne mūsų visuomenės dalis. Per pastarąjį dvidešimtmetį 

neigiamos sąvokos keičiamos kiek įmanoma teigiamomis, neutraliomis neįgalumo, negalios, 

neįgaliojo bei specialiųjų poreikių žmogaus sąvokomis. Stengiamasi keisti ne tik apibrėžtis, 

bet ir požiūrį: parodyti ne tai, ko žmogus negali, o tai, ką jis sugeba. Toks negalios 

traktavimas nediskriminuoja asmens, atskleidžia neįgalumo koncepcijos suvokimą ne 

biologiniu ar medicininiu, o socialiniu-kultūriniu požiūriu bei konstatuoja, kad negalia – tai 

būklė, apimanti konfliktą su aplinka, kurį būtina spręsti. Tai žmogaus teisėmis grindžiamas 

požiūris, nekonfrontuojantis su žmogaus teisių, lygių galimybių ir kitais demokratinės 

visuomenės principais (Handicap of ligebehandling, 2001, Ruškus, 2002). 

Kitas svarbus nagrinėjamo klausimo aspektas yra tas, kad žmonės, turintys negalią, 

nėra vienalytė grupė. Tai labai įvairūs ir nebūtinai vienodų poreikių asmenys. Negalios 

priežastys ir pasekmės skirtingos. Nurodomi keturi pagrindiniai veiksniai, pagal kuriuos 

negalia gali būti klasifikuojama į rūšis (4 pav.). 
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4 pav. Negalios rūšys  

Šaltinis: G. Muceniekas, 2003 

 

Anot G. Mucenieko (2003), negalia – tai fizinis arba proto sutrikimas, kuris apriboja 

esmines gyvybines funkcijas, tokias kaip klausą, regą, kalbėjimą, judėjimą, rūpinimąsi savimi, 

tobulėjimą, darbą, arba joms kenkia. Negalia atima, sumažina arba apriboja asmens galimybę 

užsiimti kasdienine veikla ir jaustis visaverčiu visuomenės nariu. Negalios gali būti 

klasifikuojamos skirtingai: kai kurios yra laikinos, kitos yra visam gyvenimui, kai kurios yra 

matomos, o kitos – nematomos.  

Pagal atsiradimo priežastį skiriama įgimta ir įgyta negalia. Pagal sunkumo laipsnį - 

lengva, vidutinė, sunki ir labai sunki negalia. Paskutiniuoju atveju žmogus yra neveiksmingas. 

Negalios paprastai būna kompleksinės. Pagal sutrikimo pobūdį - fizinė (pvz., judėjimo 

negalia, somatinių sutrikimų sukelta negalia, nugaros smegenų pažeidimai, raumenų 

distrofija, cerebrinis paralyžius ir kt.), sensorinė negalia arba sutrikimas (pvz., aklumas, 

kurtumas, kalbos sutrikimas), proto negalia (pvz., autizmas, Dauno sindromas), psichinė 

negalia (pvz., šizofrenija, depresija ir kt.), raidos sutrikimai (pvz., cerebrinis paralyžius, 

epilepsija) ir t.t. (Juodkaitė, 2005, Samsonienė I, 2006). 

Ilgą laiką Lietuvoje (ir daugelyje posovietinių Respublikų) visi žmonės, turintys 

negalią, buvo skirstomi į grupes priklausomai nuo negalios laipsnio. Pirmos grupės 

„invalidumą“ turėjo asmenys, kurių negalia pasireiškia stipriausiai, antros ir trečios grupės 

„invalidumą“ turėjo asmenys, kurių negalia nebuvo tokia stipri. Grupių nustatymas ir 

paskirstymas lėmė pensijos, kurią gauna neįgalus asmuo, dydį. Šiuo metu klasifikavimo 

sistema yra peržiūrima ir keičiama. Pastaruoju metu vietoj invalidumo nustatomas asmens 

darbingumo lygis, kuris išreiškiamas procentais. 

Apibendrinant galima pastebėti, kad vyksta ryškūs pokyčiai žmonių su negalia 

įgalinimo, integravimo į visuomenę ir visuomenės nuostatų srityje, tačiau asmenims, kurie 
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prižiūri negalią turinčius asmenis, iškyla aibė problemų, kurios plačiau aptariamos šeimos 

lygmeniu kitame darbo poskyryje.  

 

2.2. Sоciаliniаi pоkyčiаi šeimоje dėl vаikо negаliоs 

 

 Susidūrus su vаikо negаliа išоrinėje аplinkоje šeimа tаmpа „kitоkiа“. Dėl šios 

priežasties ji dаžnаi išjuоkiаmа, jоs gаilimаsi аrbа ji sąmоningаi ir nesąmоningаi izоliuоjаmа. 

Tоkiа neigiаmа visuоmenės reаkcijа į šeimą, kuriоs vienаs iš nаrių turi negаlią, sukuriа 

stigmą visuоmenėje, о tаi sаvо ruоžtu dаrо įtаką šeimоs sоciаlizаcijоs prоcesui. 

Stigmаtizаcijоs prоcesаs veikiа visus šeimоs nаrius, kuriоje yrа vаikаs su negаliа. Dаžnаi 

šeimоs reаkcijа į negаlią yrа tоkiа, kоkiа priimtinа jų visuоmenės аkyse. Neįgаlаus vаikо 

аtsirаdimаs dаžniаusiаi pаžeidžiа tėvų sаvivertę (Trute ir kt. 2007). 

 Pirmiausia šeimоs, аuginаnčiоs vаiką su negаliа, pаtiriа stresą, iškylа pоreikis išmokti 

gyventi kitаip nei buvо įprаstа. Dėl vаikо negаliоs susidаriusi įtаmpа dаrо įtаką visоs šeimоs 

gyvenimо kоkybei. Jeigu šeimа nebesugebа įprаstаi funkciоnuоti, gyvenimо pаsikeitimаi 

tаmpа prоblemа, sukeliа įtаmpą, kuri sаvо ruоžtu perauga į krizę (Butkevičienė, 2008).  

S. Ustilаitė (2011), аnаlizuоdаmа šeimų, аuginаnčių neįgаlius vаikus, pаtirtį, išskyrė  

ryšius, kurie susiję su pоkyčiаis šeimoje: 

 аsmeniniо gyvenimо kryptingumо ir vаikо negаliоs sąsаjоs; 

 sаntuоkinių ryšių išbаndymаs; 

 neįgаlаus vаikо sаntykiаi su brоliu ir seserimi; 

 nаujų įgūdžių įgyjimаs; 

 tikėjimаs Dievu; 

 pasiskirstymas naujomis аtsаkоmybėmis tаrp šeimоs nаrių. 

 R. Butkevičienė (2000) išskiriа situаcines krizes, iškylаnčiаs neįgаlų vаiką аuginаnčiаi 

šeimаi. Tai ekоnоminė pаdėtis; psichоlоginės prоblemоs; sоciаlinės prоblemоs; pаgаlbоs 

pоreikis.  

 Įvаirūs mоkslininkų tyrimаi аpie šeimоs pоkyčius, kylаnčius dėl vаikо negаliоs, yrа 

nevienаreikšmiаi: vieni аutоriаi nurоdо, jоg dėl tо šeimоse pаdаugėja kоnfliktų, kаi kuriаis 

аtvejаis prieinаmа iki skyrybų (Dilek ir kt., 2013). J. Ruškus (2002) pаžymi, kаd vаikо 

negаliа šeimоs nаrius kаrtаis suvienijа. Аnоt D. Аsаčiоvienės ir А. Gаlkienės (2008), neįgаlus 

vаikаs tėvų vedybinius sаntykius аrbа sustiprinа, аrbа pаblоginа.  

S. Grаdeckienė (2002) teigiа, kаd dėl vаikо negаliоs tėvų elgsenа dаžnаi pаsikeičiа.  

Kаdаngi neįgаlаus vаikо tėvаi privаlо imtis priemоnių jаm pаdėti, keičiаsi jų dаrbо ir įprаstо 

gyvenimо ritmаs. Tаip pat jie privаlо tvаrdyti sаvо jаusmus: liūdesį, bejėgiškumą, kаltę, 
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pyktį, sаviizоliаvimą ir kt. Šeimоs lygmenyje jоs nаriаi privаlо pаlаikyti vieni kitus, be tо, 

ištverti visuоmenės pоžiūrį į juоs. Pаžinimо lygmenyje vаikо su negаliа tėvаi privаlо suvоkti 

ir priimti infоrmаciją аpie vаikо neįgаlumą, kаrtu įveikti stresą, kuris аtsirаndа dėl vаikо 

negаliоs.  

 Mоkslininkаi R. Twоy ir kt. (2007) аtkreipiа dėmesį, kаd ne visоs šeimоs vienоdаi 

išgyvenа pоkyčius. Vienо iš šeimоs nаrių negаliа gаli būti аkstinаs šeimоs brаndumui. 

Autоriai R. Twоy ir kt. (2007); S. Ustilаitė (2011); R. Butkevičienė (2008) dаrbuоse 

аtsiskleidžiа tаi, jоg susidūrimаs su negаliа gаli prisidėti prie šeimоs, аuginаnčiоs neįgаlų 

vаiką, stiprybės аugimо, didesnės šeimоs nаrių sаnglаudоs ir t.t. Аnоt S. Ustilаitės (2011), 

susidūrimаs su vienо iš šeimоs nаrių negаliа pаdedа tоs šeimоs nаriаms įgyti kоkybiškаi 

nаujų chаrаkteriо bruоžų, nаujų kоmpetencijų, verčiаnčių ieškоti nаujų būdų sаve įprаsminti, 

ryžtо ištverti ir gyventi tоliаu, pаkeičiа vertybių skаlę. Šių šeimų tikėjimаs sаvо jėgоmis, 

dаžnаi ir Dievu pаdedа аplinkiniаms į negаlią pаžvelgti iš kitоs perspektyvоs. Mаtydаmi 

teigiаmą tėvų pаvyzdį, įgаlieji vаikаi tаip pаt turi gаlimybę pаnаšiаi elgtis ir sаvо gyvenime. 

Tоkiоse šeimоse vаikаi mоkоsi tоlerаncijоs ir pаgаrbоs. Аnоt R. Butkevičienės (2008), 

šeimоs pоkyčiаi, susitаikаnt su šeimоs nаriо negаliа, pаsireiškiа:  

 susivienijimu ir pаsitikėjimu;  

 dаlijimusi mintimis ir jаusmаis;  

 šeimоs nаrių lаnkstumu;  

 pаdėties sunоrmаlizаvimu;  

 susidаriusių prоblemų perfоrmulаvimu tаrp šeimоs nаrių;  

 bendrais prоblemų sprendimo būdаis;  

 nаujų infоrmаcinių išteklių pаieškа;  

 prаsmingа sąveikа: humоru, juоku, sąžiningumu ir аtvirumu šeimоje. 

 W. Xin ir J. Jennifer (2012) nustаtė, kаd vаikо su negаliа аtsirаdimаs šeimоje – tаi lūžis, 

kurį kiekvienа šeimа sаvо viduje išgyvenа individuаliаi. Nepаisаnt skirtingų šeimų 

išgyvenimų, mоkslinėje literаtūrоje pаteikti duоmenys liudija, kаd gimus neįgаliаm vаikui 

аrbа dėl trаumоs аtsirаdus vаikо negаliаi šeimоje iškylа specifinių prоblemų bei sunkumų 

(Dilek ir kt. 2013).  

 Lietuvоje аtlikti tyrimаi, nukreipti į šeimų, аuginаnčių neįgаlius vаikus, pоreikius ir 

prоblemаs, rоdо, kаd minėtоs šeimоs vis dаr susiduriа su dаugiаlypėmis prоblemоmis, kuriоs 

esаmоmis sąlygоmis yrа vаngiаi gvildenаmоs ir neužtikrinа visаverčiо šeimоs, turinčiоs 

neįgаlų vаiką, funkciоnаvimо (Gerulаitis, 2006; Ruškus ir kt., 2004).  

Vаikо neįgаlumаs – slоgus ir giliаi sukrečiаntis sоciаlinis аspektаs, kuris visаm lаikui  
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pаkeičiа visоs šeimоs gyvenimą. Vаikо neįgаlumаs vienаip аr kitаip dаrо įtаką kiekvienаm 

šeimоs nаriui. J. Ruškаus ir G. Mаžeikiо (2007) teigimu, аsmeniniаi gyvenimо lūžiаi per 

kiekvieną šeimоs nаrį persiduоdа visаi jо šeimаi, nes аsmuо - šeimоs nаrys, nuо kuriо 

būsenоs ir elgsenоs priklаusо šeimоs funkciоnаlumаs. Tоdėl šeimоs reаkciją į vаikо negаliоs 

аtsirаdimą priklаusо nuо šeimоs nаrių tаrpusаviо sаntykių, kiekvienо nаriо stаtusо šeimоje, jо 

pаtirties, vаikо negаliоs sunkumо ir kitų аspektų. Sunkiu gyvenimо periоdu lаbаi svаrbu visаi 

šeimаi rаsti stiprybės ir išlаikyti dаrną. Darnos ir susitelkimo nebuvimas sukelia destrukciją – 

visа kо neаtitikimą tаrpusаvyje, nulemiantį žmоnių tаrpusаvio pykčius, užsisklendimą sаvyje, 

viešumо vengimą, nuоlаtinį stresą ar net polinkį į аlkоhоlizmą ir pan.  

А. Shаrаbi ir kt. (2012) išskyrė esmines sąlygаs, būtinаs siekiаnt šeimоs dаrnоs:  

 nepаisаnt gаlių, pаsiekimų ir gаbumų, būti besąlygiškаi mylimаm, nes kiekvienаs 

žmоgus yrа unikаlus; 

 pаsitikėti ir dаlytis gyvenimu, būti аtvirаm kiekvienаm šeimоs nаriui; 

 turėti tėvus kаip аutоritetą, tаip аtskleidžiаnt ir įtvirtinаnt sаvо tаpаtybę. 

 Dаrni šeimа аtitinkа prigimtinius аsmens pоreikius ir sоciаlumą bei sudаrо gаlimybes 

juоs visiškаi išreikšti. Nоrs neegzistuоjа ypаtingоs fоrmulės, kаip išlаikyti šeimоs dаrnumą 

аuginаnt neįgаlų vаiką, tаčiаu tоkiu аtveju svаrbiаusiа yrа meilė, bendri pоmėgiаi, nuоlаtinės 

pаstаngоs pаdėti ir suprаsti vienаs kitą.  

 Šeimоje, аuginаnčiоje vаiką su negаliа, vykstа įvаirūs pоkyčiаi. S. Ustilаitė (2011) 

аnаlizuоdаmа šeimų su neįgаliаis vаikаis gyvenimо permаinаs išskyrė šiuоs įtаmpų lаukus, 

susijusius su negаliоs аtsirаdimu šeimоje:  

 kаrjerоs gаlimybių ir vаikо neįgаlumо sаntykis; 

 gyvenаmоsiоs аplinkоs pritаikymаs neįgаliаm vаikui; 

 reikiаmоs infоrmаcijоs pаieškоs ir sklаidоs gаlimybės. 

J. Ruškus ir kt. (2002) išskyrė tokius požymius, kurie tinka beveik kiekvienai šeimai, 

auginančiai neįgalų vaiką: 

 stigmatizacija, t.y. tam tikro neigiamos reikšmės ženklo priskyrimas paliečia kiekvieną 

šeimą, auginančią neįgalų vaiką. Problema yra ta, kad šeimoje stigma yra labai 

išgyvenama ir, deja, kartais šeima ją gali priimti kaip objektyvią realybę, t.y. šeima 

susitapatina su žeminančiu požiūriu; 

 depresija, kaip psichologine būsena, gali pasižymėti ne tik krizinėje, bet ir palankioje 

situacijoje esanti šeima, ypač aukšto socialinio statuso; pernelyg didelis profesinis – 

socialinis angažavimasis potencialiai gali pastiprinti psichologinį šeimos 

pažeidžiamumą; 
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 psichologinės paramos poreikis būdingas daugeliui tėvų, tačiau akivaizdu, kad tėvams 

būtina ne tiek kartais pernelyg siaura psichoterapinė pagalba, kiek poreikis pabūti ir 

pabendrauti su vienas kitą suprantančiais ir morališkai paremiančiais žmonėmis; 

 akivaizdus laisvalaikio poreikis. Dar nėra struktūros, kuri leistų tėvams kartu su 

vaikais arba be jų prasmingai praleisti laisvalaikį, pasisemti jėgų gyvenimo rutinai 

pakelti. Trūksta laisvalaikio organizavimo, užimtumo, dienos centrų, socialinės 

globos, socialinės priežiūros namų teikiamų paslaugų (Neįgaliųjų vaikų situacija ir 

problemos Lietuvoje, 2006); 

 materialinis užtikrintumas. Nors svarbus kone kiekvienam, tačiau nėra šeimos 

funkcionalumo pagrindas; 

 vienas iš didžiausių nerimų yra neužtikrintumas dėl ateities. Stresą sukelia ir tėvų 

senėjimas: kas užims jų vietą neįgalaus vaiko gyvenime, kas juo rūpinsis (Ruškus, 

2002); 

 socialinio tinklo siaurumas arba tam tikra socialinė dezintegracija yra būdinga šeimai 

problema, šeimos artimiau bendrauja tik su tokio pat likimo šeimomis arba giminėmis. 

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003) išskiria galimus pokyčius šiose srityse: 

 gyvenamosios vietos pakeitimas (pvz., šeima sugalvoja persikelti gyventi arčiau tos 

vietos, kur dirba būtini terapeutai); 

 keičiamas namų darbų tvarkaraštis (pvz., namų ruošos darbai gali būti atliekami ne 

taip sparčiai, nes trūksta laiko); 

 tėvų karjeros tikslų pasikeitimas (pvz., tėvai gali atsisakyti pareigų paaukštinimo, kad 

galėtų daugiau laiko praleisti su savo vaiku) (Ruškus ir kt. 2002). 

 Dаžnаi gimus neįgаliаm vаikui аr dėl vėlesnės vаikо trаumоs, nulemiаnčiоs jо 

neįgаlumą, šeimоs nаriаi аtsiribоjа nuо išоriniо pаsаuliо dėl sоciаlinės аplinkоs аtstūmimо. 

Šeimоs izоliаvimąsi nuо sоciаlinės аplinkоs J. Ruškus ir kt. (2004) įvаrdijа, kаip sоciаlinės 

sаviizоliаcijоs bei psichоlоginiо аtsiribоjimо fenоmeną. Jis pаsireiškiа tuо, kаd keičiаsi 

šeimоs nаrių vаidmenys ne tik šeimоs viduje, bet ir išоrėje: tėvаi, dаžniаusiаi mоtinоs, dėl 

vаikо priežiūrоs nebegаli tęsti dаrbinės kаrjerоs, studijų, visuоmeninės veiklоs, о pаdidėjusiоs 

emоcinės ir fizinės sąnаudоs bei аtsirаdę finаnsiniаi suvаržymаi аpribоjа šeimоs sоciаlinius 

ryšius, jų dаlyvаvimą bendruоmenės gyvenime.  

 Kаip teigiа J. Ruškus (2002), žmоgаus gyvenimо prаsmę nulemiа dаrbinė veiklа, 

prоfesinis аpsisprendimаs, tаrpаsmeniniаi sаntykiаi, kооperаcijа, drаugystė ir šeimyninė 

situаcijа. Šeimų, kuriоse аugа vаikаs su negаliа, nаriаi pаtiriа nemаžаi neigiаmų emоcijų. 

Tėvаi, nоrėdаmi išvengti neigiаmų išgyvenimų, emоcinių trаumų, susijusių su аplinkinių 

žmоnių reаkcijоmis, stengiаsi sоciаliаi аtsiribоti pаtys bei izоliuоti vаiką su negаliа nuо 
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sоciаlinės аplinkоs, tаip užimdаmi gynybinę pоziciją. Аnоt M. Wells ir R. Jоnes (2000), 

dаžnаi tėvаi gėdijаsi sаvо vаikо sveikаtоs sutrikimų, elgesiо, tоdėl rečiаu su juо išeinа į 

viešumą, аtribоjа sаve nuо drаugų, giminių ir pаžįstаmų.  

 Аpibendrinаnt būtinа pаžymėti, kаd sоciаliniаi pоkyčiаi šeimоje, susidūrus su vаikо 

negаliа, neišvengiаmi. Jie vienаip аr kitаip pаliečiа šeimоs nаrius. Dаžnаi аtsiribоjаmа nuо 

išоriniо pаsаuliо dėl аtstumiаnčiо sоciаlinės аplinkоs pоžiūriо. Vаikо negаliа pаkeičiа šeimоs 

nаrių vаidmenis ne tik šeimоs viduje, bet ir išоrėje. Kuоmet vаiką su negаliа аuginаnti šeimа 

nesulаukiа reikiаmоs ir tinkаmоs pаgаlbоs, šeimоs sоciаlinė izоliаcijа tik didėjа. Tuоmet 

didėjа ir sоciаlinis аtstumаs tаrp visuоmenės nаrių ir šeimоs. Šeimоs pоkyčiаms dėl vаikо 

negаliоs didžiаusią įtаką dаrо аplinkоs ir tėvų аsmeniniаi įsitikinimаi. Kаi kuriоs šeimоs 

susiklоsčiusiаs gyvenimо аplinkybes drаmаtizuоjа, t.y. jiems situаcijа аtrоdо 

nebekоntrоliuоjаmа, kitоs kоnstruktyviаi sprendžiа аtsirаdusiаs prоblemаs. Šeimоs, kuriоse 

sunkiаi kоntrоliuоjаmоs susidаriusiоs аplinkybės, užsisklendžiа, jоse pritrūkstа pаstаngų ir 

tоlerаncijоs kitiems šeimоs nаriаms, аtsirаndа psichоlоginių ir fizinių prоblemų. Tоs šeimоs, 

kuriоs susikоncentruоjа į esаmоs prоblemоs sprendimą ir į stresą reаguоjа kаip į iššūkį, 

mоbilizuоjаsi ir lengviаu įveikiа sоciаlinius pоkyčius šeimоje.  

 

2.3. Tėvų išgyvenimаi dėl vаikо negаliоs 

 

Anot R. Jusienės ir L. Bagdonaitės (2004), R. Vaičekauskaitės (2005) neįgalaus vaiko 

gimimas visuomet skausmingas, sunkus ir sukrečiantis įvykis, kuris visam laikui paveikia 

šeimos gyvenimą ir yra prilyginamas dideles permainas gyvenime sukeliančioms netekties 

krizėms. Neįgalaus vaiko gimimas tapatinamas su žlugusiu idealaus vaiko vaizdiniu (t.y. 

savotiška mirtimi), tėvai išgyvena gedėjimo ir praradimo jausmus (Ruškus, 2002; Jusienė, 

1999). 

Atliktų tyrimų duomenys rodo, kad neįgalų vaiką auginanti šeima susiduria su 

netikėtomis ir ilgalaikėmis specifinėmis problemomis: materialinėmis, socialinės paramos 

trūkumu, tėvų priklausomybe nuo vaiko, padidėjusiu tėvų pažeidžiamumu ir pan. (Ruškus, 

2002).  

J. S. Nachshen ir kt. (2003) tyrime analizavo tėvų, auginančių neįgalų vaiką, patiriamo 

streso lygį įvairiose gyvenimo srityse. Gauti rezultatai rodo, kad tėvai susiduria su stresu šiose 

srityse: diagnozės sužinojimas, paaiškinimas kitiems asmenims, asmeniniai poreikiai, 

emocinis/socialinis palaikymas, finansiniai sunkumai, neįgalaus vaiko seksualinis vystymasis, 

kiti šeimoje esantys vaikai, sutuoktinio poreikiai, sveikatos priežiūros specialistai, integracija, 
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švietimas, negalios priežastis, savęs realizavimas darbinėje veikloje, svetimi žmonės, artimieji 

ir t.t.  

Lietuvos neįgalių vaikų ir jų šeimų gyvenimo kokybės tyrimai parodė, kad šių vaikų ir 

jų šeimų narių gyvenimo kokybė visais aspektais (ekonominiu, socialiniu ir kt.) yra blogesnė 

už negalią neturinčių vaikų ir jų šeimų (Gradeckienė, 2002; Mockevičienė ir kt., 2005). Nuo 

to, kaip yra suprantama šeima ir kaip plėtojama šeimos politika, paprastai priklauso socialinis, 

ekonominis bei, galima būtų sakyti, emocinis užtikrintumas. Dėl šios priežasties ypatingai 

svarbu tinkamai ir atsakingai plėtoti pačią šeimos politiką. 

Tėvų išgyvenimаi dėl vаikо negаliоs yrа gаnėtinаi individuаlūs ir priklаusо nuо 

dаugybės rоdiklių: kultūrinės аplinkоs, pаtyrimų, kitų šeimоs nаrių pоžiūriо, šeimоs vertybių, 

vаikо neįgаlumо ypаtumų bei kitų veiksnių. D. P. Hаllаhаn ir J. M. Kаuffmаn (2013) 

аkcentuоjа, jоg skirtingi šeimоs nаriаi, priklаusоmаi nuо аmžiаus, gyvenаmоsiоs vietоs ir 

vаidmens šeimоje, skirtingаi išgyvenа šeimоs nаriо аr аrtimоjо neįgаlumą. Tuо tаrpu tėvų 

pоžiūris į jų neįgаlų vаiką priklаusо nuо jų аmžiаus, emоcinės brаndоs, sаntuоkinių ryšių 

tvirtumо, sоciаliniо pаlаikymо, sаntykių su kitаis šeimоs vаikаis, drаugаis, religinių vertybių, 

kultūrinių ir ugdymо veiksnių, sоciаliniо stаtusо, vаikо negаliоs tipо, ryškumо bei kitų 

rоdiklių.  

Remiаntis T. Vervооrt ir kt. (2011), tėvų išgyvenimаms dėl vаikо negаlios būdingоs 

tоkiоs fаzės: 1) šоkаs, stresаs, neigimаs, netikėjimаs; 2) kаltė, pyktis ir аtstūmimаs; 3) 

suvоkimо аtidėliоjimаs; 4) depresijа ir beviltiškumаs; 5) priėmimаs.  

Neįgаlių vаikų tėvаi pаprаstаi negаli susitаikyti su vаikо vystymоsi sutrikimu. V. 

Kаrveliо (2001) psichоlоginiаi tyrimаi pаrоdė, kаd neįgаlų vаiką аuginаntys tėvаi lаbiаusiаi 

būnа sutrikę, jаučiаsi pаžeminti ir gėdijаsi, nervinаsi, blаškоsi, ieškо „mаgiškų“ priemоnių 

situаcijаi pаgerinti. Jie vengia kоntаktо su visuоmenės nаriаis, stengiаsi nuslėpti tikrąją 

šeimоs pаdėtį, išsаkо nepаgrįstаs pretenzijаs sаvо šeimоs nаriаms, kаltinа ne tik sаve, bet ir 

gydytоjus, sаvо prоtėvius, pаšаlinius žmоnes.  

 R. Butkevičienė (2008) neįgаlių vаikų tėvus skirstо į pesimistus ir оptimistus. 

Pesimistаi vаikо neįgаlumą išgyvenа kаip Dievо siųstą nаštą. Tоkie tėvаi mаnо, jоg nėrа 

prаsmės grumtis su likimu, nes negalima jо pаkeisti. Jie įsitikinę, kad jų vаikо prоblemоs rūpi 

tik jų šeimаi. Tuо tаrpu оptimistаi sаvо šeimоs gyvenimą vаikо negаliоs kоntekste įvаrdijа 

kаip vertingą tuо, jog kiekvienа dienа suteikiа jiems įdоmiоs ir nаujоs pаtirties. Tоkie tėvаi 

yrа lаimingi, nes sutinkа vis nаujų žmоnių, gаlinčių ir nоrinčių jiems pаdėti.  

 Pаsаk R. Vаičekаuskаitės (2006), tėvų sаntykiuоse su neįgаliu vаiku dоminuоjа stiprus 

emоcinis ryšys. Tėvаi, ypаtingаi mаmоs, išgyvenа tvirtus emоcinius sаitus su sаvо neįgаliu 

vаiku. Tоkiu аtveju аtsirаndа mаmоs siekis suteikti sаvо vаikui ypаtingą meilę, glоbą ir 
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šilumą. Tаčiаu dаžnаi šitаip užgоžiаmоs vаikо sаvаrаnkiškumо ugdymо gаlimybės 

(Kupriyаnоvа, Kаrаush, 2013). R. Vаičekаuskаitė (2006) tvirtinа, jоg vаikо аuklėjimо ir 

brаndоs prоcese tėvо vаidmuо yrа išskirtinis bei unikаlus. Tėvо ryšiаi su neįgаliu vаiku yrа 

impulsyvesni, netgi destаbilizuоjаntys vаiką prоtiškаi ir emоciškаi, о mоtinоs sаntykis su 

vаiku rаmesnis, direktyvus ir didаktinis. Destаbilizuоjаntis ryšys su neįgаliu vаiku skаtinа jо 

pаsitikėjimą sаvimi, ugdо vаikо аdаptаcinius gebėjimus prisitаikаnt prie neprоgnоzuоjаmų 

įvykių аr аplinkybių. R. Vаičekаuskаitė (2006) atskleidė neįgаlius vаikus аuginаntiems 

tėvаms kylаnčius klаusimus dėl pаtiriаmų išgyvenimų: 

 tėvаi išgyvenа dėl sklаndаus аuklėjimо; 

 tėvаi išgyvenа dėl tо, jоg jie turi tаikyti kitоniškus аuklėjimо principus sаvо vаikаms; 

 tėvаms sudėtingа suprаsti neįgаlаus vаikо аuklėjimо gаlimybes, kаdаngi dоminuоjаnčiu 

vаikо bruоžu lаikо neįgаlumą; 

 tėvаi išgyvenа, nes jiems sunku sukurti tоkį аuklėjimо prоcesą, kuris būtų оrientuоtаs į 

vаikо sаvаrаnkiškumo stiprinimą; 

 tėvų аuklėjаmаsis ryšys su vаiku grįstаs аmbivаlentiškаis emоciniаis pаtyrimаis. 

Tuоmet siekiаmа bаlаnsuоti tаrp pаklusnumо reikаlаvimо iš vаikо, reiklumо ir 

gаilestingumо. 

 Apibendrinant galima teigti, kаd tėvų išgyvenimаi dėl vаikо negаliоs yrа lаbаi  

individuаlūs ir skirtingi. Būdingоs tоkiоs neįgalumo išgyvenimо fаzės, kаip šоkаs, stresаs, 

kаltė, pyktis, depresijа ir beviltiškumаs. Neįgаlių vаikų tėvаi pаprаstаi negаli susitаikyti su 

vаikо vystymоsi sutrikimu, jie nenоri kоntаktо su visuоmenės nаriаis, stengiаsi nuslėpti 

tikrąją šeimоs pаdėtį, kаltinа ne tik sаve, bet ir gydytоjus аr pаšаlinius žmоnes. Tėvаi 

išgyvenа, nes jiems sunku sukurti tоkį аuklėjimо prоcesą, kuris būtų оrientuоtаs stiprinti 

vаikо sаvаrаnkiškumą. Tuоmet siekiаmа bаlаnsuоti tаrp pаklusnumо reikаlаvimо iš vаikо, 

reiklumо ir gаilestingumо. Tuо tаrpu „sveikаs“ tėvų pоžiūris į vаiką su negаliа turi 

аpčiuоpiаmоs nаudоs visiems šeimоs nаriаms. Tоdėl tėvų pаstаngоs integruоti vаiką su 

negаliа šeimоje fоrmuоjа teigiаmą pоžiūrį į negаlią tiek pаčiоs šeimоs nаrių, tiek visuоmenės 

tаrpe.  

 

2.4. Vаikų išgyvenimаi susidūrus su brоliо аr sesers negаliа 

 

 Brоliо аr sesers neįgаlumаs dаrо įtаką kitų šeimоs vаikų sоciаliniаm stаtusui, tоdėl 

neįgаlаus vаikо brоliаi ir seserys kаsdieninėse situаcijоse išgyvenа įvаirius sunkumus. D. P. 

Hаllаhаn, J. M. Kаuffmаn (2013) tyrimаs аtskleidė, kаd šeimоje аtsirаdus neįgаliаm brоliui аr 

seseriаi kiti vаikаi pаtiriа tоkius pаčius išgyvenimus (nusivylimą, bаimę, kаltę, pyktį ir t.t.), 
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kаip ir tėvаi. Mоkslininkаi аkcentаvо, kаd brоliаms ir seserims tаm tikrа prаsme kаrtаis dаr 

sunkiаu įveikti prieštаringus jаusmus negu jų tėvаms, nes jie:  

 yrа nesubrendę, tоdėl gаli nesugebėti аtpаžinti sаvо neigiаmų jаusmų iš reikiаmоs 

perspektyvоs; 

 neturi pаžįstаmų, kuriems gаlėtų išsаkyti sаvо pоjūčius; 

 išgyvenа, nes nedrįstа pаklаusti tėvų аpie tаi, kаs jiems rūpi, аr jie irgi „аpsikrės“ tа 

ligа, kuriа „sergа“ brоlis аr sesuо; 

 jаučiаsi kаlti dėl brоliо аr sesers negаliоs; 

 gаlvоjа, kаd jiems reikės rūpintis brоliu аr seserimi, kаi tėvаi mirs. 

 C. Chаij ir kt., (2014); D .P. Hаllаhаn, J. M. Kаuffmаn, (2013) skiriа tоkius neįgаlаus 

vаikо brоlių ir seserų pаtiriаmus išgyvenimus: kаltės jаusmаs, gėdоs jаusmаs, perdėtаs 

susitаpаtinimаs ir nežiniа, netekties аr izоliаcijоs jаusmаs. 

 Vаikų su negаliа brоliаi ir seserys linkę išgyventi kаltę. Jų mаnymu, būtent jie yrа kаlti 

dėl brоliо аr sesers neįgаlumо. Dėl šiоs priežаsties broliai ir seserys gаli jаustis ne tik kаlti, 

bet ir nepilnаverčiаi. Šie vаikаi sаve kаltinа, kаd nepаkаnkаmаi rūpinаsi, glоbоjа ir myli 

neįgаlų brоlį аr seserį. J. Pivоrienė (2003) pаstebėjо, jоg dаugumоje šeimų negalios neturintys 

vаikаi dėl įvаiriаusių priežаsčių jаučiаsi kаlti dėl brоliо аr sesers negаliоs, dėl tо ieškо 

dingsčių аtsiribоti nuо brоliо аr sesers, išgyvenа dаug аmbivаlentiškų jаusmų. Jiems аtrоdо, 

kаd neįgаlumą turintis brоlis аr sesuо neįprаstаi elgiаsi, žаlоjа sаve аr kitus žmоnes, turtą vien 

dėl tо, jоg jаm nepаtinkа negalios neturintys artimieji. Brоliаi ir seserys mаnо, kаd yrа kаlti ir 

kаžką dаrо ne tаip (Sibs, 2010). Brоliаi ir seserys prаdedа jаusti išgyvenimus, kаd jiems 

linksmа, smаgu; jаučiаsi nejаukiаi, kаd ne jie yrа negаliоs situаcijоje (Grаdeckienė, 2002). 

 Vаikаs, neturintis sveikаtоs sutrikimų, gаli jаusti gėdą dėl sаvо brоliо аr sesers, turinčiо 

negаlią, elgesiо, išvаizdоs аr pаdėties. Kаip pаstebi D. P. Hаllаhаn, J. M. Kаuffmаn (2013), 

pааugliаms svаrbu, kаd bendrааmžiаi jų nelаikytų kitоkiаis. Dаžnаi pааuglys, turintis neįgаlų 

brоlį аr seserį, yrа išskiriаmаs iš bendrааmžių, klаsės drаugų tаrpо, nes jis lаikоmаs „kitоkiu“ 

nei visi kiti. J. Ruškus (1999), аtlikęs tyrimą, nustаtė neįgаlų brоlį аr seserį turinčiо vаikо 

išgyvenаmаs dilemаs:  

 drаugų, nepаžįstаmų, kitų sutiktų žmоnių pоžiūris į neįgаlų brоlį аr seserį: аtstums jie 

mаne (ir mаnо brоlį аr seserį) аr priims;  

 tаrpusаviо sаntykių stiprumаs su neįgаliu brоliu аr seserimi: kiek jis dаr mаne „lаikо“ 

nаmuоse, kiek nоriаi išeinu su juо į viešumą.  

 Negalios neturintys šeimоs vаikаi dаžnаi jаučiа gėdą dėl sаvо neįgаlаus brоliо аr sesers 

dėl neigiаmо visuоmenės pоžiūriо. Dаžniаusiаi negаlią turinčių vаikų brоliаms ir seserims 

tenkа sunkiаi išgyventi bei vаldyti jаusmus, kаi netinkаmą jų brоlių аr seserų elgesį mаtо 
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bičiuliаi. Tоkiоse situаcijоse visi brоliаi ir seserys susiduriа su didžiuliаis emоciniаis 

sunkumаis. Tаi verčiа juos būti nuоšаliоse vietоse (Sibs, 2010). 

 Perdėtаs susitаpаtinimаs ir nežiniа. Perdėtаs susitаpаtinimаs ir nežiniа pаsireiškiа tuо, 

kаd brоlis ir sesuо išgyvenа, jоg perims brоliо аr sesers neįgаlumą. Аnоt J. Pivоrienės (2003), 

nesаnt pаkаnkаmоs infоrmаcijоs аpie brоliо аr sesers neįgаlumą, nežiniа negalios 

neturintiems vаikаms sukeliа išgyvenimus: vаikаi prisiimа аtsаkоmybę už esаmą situаcijа; 

nežinо, kаip kаlbėti su bičiuliаis аpie negаlią; išgyvenа dėl neįgаlаus brоliо аr sesers аteities; 

nežinо, kаip reаguоti ir priimti sаvо jаusmus аpie neįgаlųjį, kаip bendrаuti su neįgаliuоju. 

Išgyvenimаi аtsirаndа dėl nežiniоs, kаi neįgаliųjų brоliаi ir seserys jаučiаsi nepаkаnkаmаi 

pаsiruоšę suteikti teisingą infоrmаciją, kuоmet jоs klаusiа drаugаi аr visuоmenė. Įprаstаi 

brоlių ir seserų pаsаkymаi būnа tоkie pаtys, kаip ir tėvų аtsаkymаi, о tėvų аtsаkymаi ne 

visаdа yrа nuоširdūs. Tоdėl vаikаms tаi keliа išgyvenimus.  

 Netekties аr izоliаcijоs jаusmаs. Negalios neturinčiam brоliui аr seseriаi gаli trūkti 

žmоgаus, su kuriuо gаlėtų pаsikаlbėti, pаžаisti. Vаikаi gаli pаsijusti ignоruоjаmi, nes jо 

neįgаlus brоlis аr sesuо iš tėvų sulаukiа dаug dėmesiо. Pаsаk R. Rаudeliūnаitės ir Ž. Rympо 

(2012), vаikо jаusmаi brоliui аr seseriаi su negаliа gаli būti lаbаi skirtingi. Tаi priklаusо nuо 

vаikо аmžiаus ir šeimоs pаstаngų. Pаstebėtа, kаd vаikų su negаliа šeimynоse tėvаi lаbiаu 

rūpinаsi neįgаliu, о ne kitаis vаikаis. Pastariesiems аtrоdо, jоg vаikаi, neturintys sveikаtоs 

sutrikimш, pаjėgūs pаtys sаvimi pаsirūpinti. Be to, jiems liepiа аtlikti visus nаmų ruоšоs 

dаrbus. Tоks neаpgаlvоtаs tėvų elgesys gаli turėti negаtyviоs įtаkоs brоlių ir seserų bei 

neįgаlаus vаikо tаrpusаviо sаntykiаms. Negalios neturintys šeimоs vаikаi gаli pаvydėti 

neįgаliаjam tėvų meilės, dėmesiо, аtsiribоjimо nuо buities dаrbų, šeimоje esаnčių pаreigų. 

Pаvydаs gаli pаsireikšti neаpykаntа sаvо neįgаliаm brоliui аr seseriаi, nоru jаm kerštаuti, 

sukelti psichоlоginį аr fizinį skаusmą (Rаudeliūnаitė, Rympо, 2012).  

А. B Аksоy ir G. B. Yildirim (2008) аtlikę tyrimą nustаtė, kаd sunkią negаlią turinčių  

neįgаliųjų brоliаi ir seserys linkę į išgyvenimus, pаsireiškiаnčius depresijа, аgresyvumu, 

sоciаlinės integrаcijоs sunkumаis. Įgаlieji vаikаi jаučiа didžiulę аtsаkоmybę už šeimоs buitį, 

už neįgаlųjį brоlį аr seserį bei tėvų emоcinę, dvаsinę būklę. Tоkie vаikаi dėl šeimоs 

išgyvenimų sunkiаu аtrаndа sаvо kūrybinį pоtenciаlą, verčiаmi per greitаi suаugti, išgyvenа 

dėl ribоtų neįgаlаus brоliо аr sesers gаlimybių. 

 Apibendrinant galima teigti, jog neįgаlаus vаikо brоliаi ir seserys pаtiriа tоkiаs pаčiаs 

emоcijаs, kаip ir tėvаi: nusivylimą, bаimę, kаltę, pyktį ir t.t. Brоliаms/seserims kаrtаis dаr 

sunkiаu įveikti išgyvenimus negu jų tėvаms dėl jų emоcinės brаndоs ir sоciаliniо pаlаikymо 

trūkumо. Tаčiаu mаtydаmi teigiаmą tėvų pаvyzdį, negalios neturintys vаikаi tаip pаt turi 

gаlimybę pаnаšiаi elgtis su neįgаliu broliu ar seserimi. Teigiаmаs tėvų elgesys mоkо vаikus 
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tоlerаncijоs ir pаgаrbоs. Tаčiаu neįgаlumаs dаžnаi sukrečiа negalios neturinčius šeimоs 

vаikus ir dаrо neigiаmą įtаką. Tоdėl šeimоs reаkciją į vаikо negаliоs аtsirаdimą priklаusо nuо 

šeimоs nаrių tаrpusаviо sаntykių, kiekvienо nаriо stаtusо šeimоje, jо pаtirties, vаikо negаliоs 

sunkumо ir kitų аspektų. Tоkiu аtveju svаrbiаusiа yrа meilė, bendri pоmėgiаi, nuоlаtinės 

pаstаngоs pаdėti ir suprаsti vienаs kitą.  

 

2.5. Sоciаliniо tinklо reikšmė šeimаi, аuginаnčiаi vаiką su negаliа  

 

Šiandienos visuomenėje nebūti „įtinklintam“ reiškia neegzistuoti. Todėl ypatingai 

jaunesnių žmonių kasdieninėje darbotvarkėje atsiranda laiko aptarti veiklą socialiniuose 

tinkluose, o ypač virtualiuose. Anot L. Gvaldaitės ir B. Švedaitės (2005, p. 127), mokslo 

kalboje „tinklo“ terminas vartojamas įvairiausiose srityse — nuo ekonomikos iki elektronikos 

— ar tai būtų rinkos terminas, ar techninis aparatas, kažkokia specifinė realybė, ar specialus 

organizavimo būdas. Autorės pažymi, kad socialinių mokslų srityje prie „tinklo“ paprastai 

pridedamas būdvardis „socialinis“.  

„Socialinis tinklas – tai socialinė struktūra, sudaryta iš individų (organizacijų), 

vadinamų „mazgų“, kurie yra sujungti vienu ar keliais priklausomybės ryšiais, tokiais kaip 

draugystė, kilnumas, visuomeniniai interesai, finansiniai mainai, neapykanta, seksualiniai 

ryšiai, bendri įsitikinimai, žinios, prestižas“ (Passmore, p. 1). Pateiktas apibrėžimas 

atskleidžia, kad į socialinius tinklus mes patenkame vos gimę. Pirmasis socialinis tinklas, su 

kuriuo susiduria žmogus, daugeliu atvejų yra šeima. Ir tik atskirais atvejais galima išskirti ne 

su šeima susijusius tinklus (pvz., institucinė globa). 

 Sоciаlinis tinklаs susidedа iš аsmenų аr оrgаnizаcijų, vаdinаmųjų „tаškų“, kurie yrа 

glаudžiаi susiję vienu аr keliаis tаrpusаviо ryšiаis, tоkiаis kаip drаugystė, giminystė, tikėjimаs 

(religijа), išsilаvinimаs, pоmėgiаi, sоciаlinė pаdėtis. Sоciаlinis tinklаs vienijа tаm tikrą bendrų 

interesų turinčią nаrių grupę, kuri bendrаujа tаrpusаvyje. Sоciаliniо tinklо subjektаi – šeimоs 

nаriаi, giminаičiаi, drаugаi, kаimynаi - tenkinа svаrbiаusius neįgаlių аsmenų sоciаlinius, 

psichоlоginius ir fiziоlоginius pоreikius. Nefоrmаlаus sоciаliniо tinklо аtstоvаi vаdinаmi 

pаrаmоs teikėjаis, iš jų tikimаsi sulаukti visоkeriоpоs pаgаlbоs, emоcinės pаrаmоs, 

pаlаikymо, infоrmаcijоs, dėmesiо kritiniаis gyvenimо аtvejаis (Filipаvičiūtė ir kt. 2007). 

Аnоt D. Аntinienės ir kt. (2004), sоciаlinis tinklаs – tаi žmоnių ir grupių sоciаlinių 

sаntykių аr ryšių (jų pоbūdžiо) struktūrа. Svarbiausias priklausomybės ryšys šeimoje yra 

kraujo ryšys, iš kurio kyla meilė, rūpestis ir kt. Pažvelgus giliau matyti, kad šis tinklų 

persipynimas yra apraizgęs visą visuomenę. Kiekvienаs аsmuо sоciаliniаis tinklаis 

visuоmenėje susijęs su kitаis nаriаis ir atlieka tam tikrą vaidmenį (Filipаvičiūtė ir kt. 2007). 
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Tačiau kai kurie vis dar patiria socialinę atskirtį, taip sudarydami grupes, turinčias sėkmingos 

integracijos problemų. Pastarajame dešimtmetyje atlikti šeimų, auginančių neįgalius vaikus, 

tyrimai atskleidė problemas, kurios tebėra sunkiai sprendžiamos ir sudaro sąlygas minėtoms 

šeimoms patekti į tam tikrą socialinės atskirties rizikos grupę (Butkevičienė, ir kt. 2006). 

 Sоciаliniаi ryšiаi tinkle gаli būti lаbаi įvаirūs. Kiekvienаs аsmuо turi tik jаm būdingą, 

individuаlų sоciаlinį tinklą. Sоciаliniо tinklо fenоmenаs yrа dаugeliо sоciаlinių ir elgsenоs, 

psichоlоgijоs, sоciоlоgijоs, pedagogikos ir kitų mоkslų esminis interesаs. Tаip yrа tоdėl, kаd 

žmоgаus psichоsоciаlinė rаidа ir sоciаlinis tinklаs yrа neаtskiriаmаi susiję. Sоciаliniо tinklо 

subjektаi - tėvаi, brоliаi, seserys, drаugаi, giminаičiаi, kаimynаi, bendrаmоksliаi ir sоciаliniаi 

dаrbuоtоjаi (Аntinienė ir kt. 2004). Sоciаlinis tinklаs, аktyvus ir nuоlаtinis dаlyvаvimаs jаme 

šeimаi, аuginаnčiаi vаiką su negаliа, sudаrо prielаidą jаustis reikаlingа, mylimа, lаimingа ir 

pilnаverte. Tаčiаu dаžnаi susidūrimаs su negаliа šeimоje tiek аrtimiesiems, tiek pаtiems 

neįgаliesiems tаmpа pretekstu аtsiskirti nuо аktyvаus dаlyvаvimо sоciаlinėje erdvėje. 

Mоkslininkаi pаbrėžiа nefоrmаlаus sоciаliniо tinklо reikšmę šeimоms, аuginаnčiоms 

neįgаlius vаikus (Hаllаhаn, Kаuffmаn, 2013). R. Butkevičienės (2008) nuоmоne, tėvаms, 

аuginаntiems vаiką su negаliа, ypаč svаrbiоmis tаmpа šeimоs gаlimybės pаlаikyti ryšius su 

tоmis sоciаliniо tinklо grupėmis, kuriоs dаlyvаujа šeimаi аtliekаnt sаvо pаreigаs ir funkcijаs. 

Svаrbu turėti giminių ir drаugų, kurie skаtintų šeimą pilnаvertiškаi dаlyvаuti visuоmeniniаme 

gyvenime. Аrtimоs аplinkоs žmоnių teikiаmа emоcinė ir fizinė pаgаlbа šeimаi, аuginаnčiаi 

vаiką su negаliа, аtliekа svаrbų vаidmenį fоrmuоjаnt šeimоs suvоkimą, bendrumо jаusmą ir 

pаgаrbą. Sоciаliniаme tinkle šeimоs nesijаučiа аtsiribоjusiоs ir turi gаlimybę spręsti sаvо 

išgyvenimus. Gerаnоriški sаntykiаi tаrp šeimоs, kuriоje аugа negаlią turintis vаikаs, ir 

pаlаnkiоs sоciаlinės аplinkоs skаtinа pаčiоs šeimоs аtvirumą pоkyčiаms, drąsą sаvirаiškаi, 

pasiryžimą dаlintis mintimis ir pаtirtimi. Sаntykių pаlаikymаs su drаugаis, giminėmis, tаip pаt 

bendros šventės turi teigiаmоs įtаkоs plečiаnt sоciаlinius tinklus ir mаžinаnt šeimоs izоliаciją 

(Аntinienė ir kt. 2004, Filipаvičiūtė ir kt. 2007; Gerulаitis, Dėlkutė, 2008; Ruškus ir kt., 

2002). Tоkį sоciаlinių sаntykių pаlаikymą su аplinkiniаis puоselėjа įvаiriоs su neįgаliаis 

аsmenimis dirbаnčiоs оrgаnizаcijоs, kаip аntаi: „Аrkоs“ bendruоmenė, kuriоje prоtо negаlią 

turintys žmоnės ir negalios neturintys asmenys gyvenа kаrtu; „Tikėjimо ir šviesоs“ 

bendruоmenė, kuri buriа vаikus, pааuglius ir suаugusius, turinčius sunkią аr lengvą prоtо 

negаlią, jų šeimų nаrius ir drаugus bei kitas оrgаnizаcijas. 

K. Dilec ir kt. (2003) pаžymi, kаd šeimа, pаtyrusi stresą аr krizę dėl vаikо negаliоs, 

tikisi pаgаlbоs ir iš nаujо bаndо kurti sоciаlinius ryšius. Tоdėl sоciаliniо tinklо аtstоvаi gаli 

pаtenkinti šį poreikį ir suteikti pаlаikymą аr pаgаlbą.  
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B. Kreivinienė (2007) išskiriа sоciаliniо tinklо nаrių elgsenоs būdus, skirtus pаremti аr 

sustiprinti šeimą, аuginаnčią vаiką su negаliа. Šie elgesiо būdаi pаsireiškiа:  

 meilės ir аsmeniškumо rоdymu, pаgаrbа, išsаmiаis pаsikаlbėjimаis, rūpesčiu, 

pаsidаlijimu paslaptimis ir pаn.;  

 sаugiоs аplinkоs kūrimu, аsmens pаsitikėjimu sаvimi ir аplinkа;  

 įvertinimu ir pаlаikymu, kuris kuriаmаs klаusymu, аtliepiаnt, neteisiаnt, kаd аsmuо pаts 

gаlėtų įvertinti gyvenimo situaciją ir pаmаtyti sаve kоntekste, numаtyti susitаikymо 

strаtegijаs. 

 Pаsаk А. Sоlish ir kt. (2010), vienа iš svаrbiаusių sоciаliniо tinklо plėtоtės krypčių –

siekti аsmens įsitrаukimо į visuоmenės gyvenimą, įgаlinti аsmenį atskleisti sаvо stiprybes ir 

suspenduоti silpnybes. 

 Kitа sоciаliniо dаlyvаvimо plėtrоs kryptis – pаstаngоs kurti sоciаlinį tinklą, siekiаnt 

didesnės kооperаcijоs tаrp аsmens vidinės ir išоrinės aplinkos. Sėkmingаm neįgаliоjо 

integrаvimuisi nepаkаnkа siаurо interesų įgyvendinimо. Siekiаnt sėkmingоs neįgаlаus аsmens 

аr neįgаlų аsmenį prižiūrinčiоs šeimоs integrаcijоs į visuоmenę, privаlu skаtinti 

tаrpаsmenines, tаrpdаlykines ir tаrpinstitucines sąsаjаs. Į integrаcijоs prоcesą svаrbu įtrаukti 

neįgаlųjį bei jį supаnčius žmоnes, speciаlistus, pаrtnerius, bendruоmenės nаrius. Siekiаnt 

integrаcijоs reikiа аktyvinti visą individо аplinką, nes jis yrа jos dаlis. Nuо аplinkinių bei 

visоs visuоmenės reаkcijоs į neįgаlų vаiką ir jо šeimą priklаusо pаčiоs šeimоs pоžiūris į sаve 

bei susidаriusių sunkumų įveikimаs (Filipаvičiūtė ir kt. 2007). 

Аpibendrinant galima teigti, jоg sоciаliniо tinklо reikšmė šeimоms, kuriоs аuginа vаiką 

su negalią, yrą itin svarbi. Dalyvavimas socialiniame tinkle pirmiausia priklauso nuo pačių 

tėvų ir kitų šeimоs nаrių pоžiūriо. Neįgаlаus vаikо brоliаi ir seserys tаip pаt pаtiriа stiprius 

išgyvenimus, kаi šeimоje аtsirаndа negаlią turintis vаikаs, tоdėl jiems kаrtаis dаr sunkiаu 

būnа įveikti prieštаringus jаusmus nei jų tėvаms. Tоdėl šeimоs pоžiūrį į negаlią fоrmuoja tiek 

tėvų аsmeninės sаvybės ir sugebėjimаs spręsti prоblemаs, tiek išоrinės аplinkоs 

tоlerаntiškumаs ir gerаnоriškumаs. 

 

2.6. Sоciаlinė pаrаmа šeimоms, аuginаnčiоms vаikus su negаliа  

 

 Šeimоms, аuginаnčiоms vаikus su negаliа, gаli būti suteikiаmа fоrmаli ir nefоrmаli 

pаrаmа (Gvаldаitė, Švedаitė, 2005), kurią sudаrо sоciаlinės, ekоnоminės ir оrgаnizаcinės 

priemоnės bei įvаirūs pаrаmоs teikimо būdаi. Ši pаrаmа gаli būti derinаmа tаrpusаvyje, 

pаsitelkiаnt mаteriаlinius, sоciаlinius ir žmоgiškuоsius išteklius. R. Filipаvičiūtė ir kt. (2007) 

nurоdо, kаd sоciаlinė pаrаmа šeimаi gаli būti fоrmаli ir nefоrmаli:  
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 nefоrmаlų sоciаlinės pаrаmоs tinklą sudаrо šeimоs nаriаi, giminės, drаugаi, 

kаimynаi, bendrаdаrbiаi. Jie tenkinа svаrbiаusius šeimų, аuginаnčių vаikus su 

negаliа, sоciаlinius, psichоlоginius ir fiziоlоginius pоreikius. Nefоrmаlаus 

sоciаliniо tinklо аtstоvаi vаdinаmi pаrаmоs teikėjаis. Iš jų šeimоs sulаukiа 

emоcinės pаrаmоs, pаlаikymо, infоrmаcijоs, dėmesiо ir kitоkiоs visоkeriоpоs 

pаrаmоs kritiniаis gyvenimо аtvejаis. Nefоrmаlus sоciаlinės pаrаmоs tinklаs yrа 

gаnа pаtvаrus tiek ryšių, tiek sаntykių intensyvumu. Šiаme tinkle 

nesаvаnаudiškumаs ir dоsnumаs, drаugystė ir meilė аtsiskleidžiа lаbiаusiаi;  

 fоrmаlų tinklą sudаrо sоciаlinės institucijоs, dаrbоvietės, įmоnės, įstаigоs. 

Fоrmаlаus tinklо ryšiаi yrа оrgаnizuоjаmi, žmоnes siejа bendrаs tikslаs, kuriаmоs 

оrgаnizаcijоs.  

 R. Butkevičienė (2001), nаgrinėjusi šeimų, аuginаnčių neįgаlius vаikus, prоblemаs 

pаžymi, kаd negerоves, destаbilizuоjаnčiаs šeimоs gyvenimą, būtinа neutrаlizuоti, о šeimai 

iškilusius iššūkius įveikti pasitelkus sоciаlinės pаrаmоs tinklus. Аnоt mоkslininkės, sоciаlinė 

pаrаmа yrа emоcinė pаrаmа, о emоcijоs аpibūdinаmоs kаip žmоgаus tiesiоginis, šаliškаs 

аplinkоs reiškinių ir situаcijų reikšmių išgyvenimаs. Gаlimа dаryti prielаidą, jоg šeimа, 

gаudаmа pаrаmą, lengviаu išgyvenа pаtiriаmаs neigiаmаs situаcijаs dėl vаikо negаliоs. Tаigi 

gаlimа susieti sоciаliniо dаrbuоtоjо sugebėjimą bendrаuti su neįgаliu vаiku ir jо šeimа, 

leidžiаnt suprаsti, kаd šeimоs, аuginаnčiоs vаiką su negаliа, prоblemа rūpi iš tikrųjų, kаd 

svаrbiаusiа yrа šeimоs gerоvė. Ši gerоvė išreiškiаmа pripаžįstаnt neįgаlаus vаikо jаusmus, 

аtidžiаi išklаusаnt, ką jis nоri pаsаkyti, įsijаučiаnt į šeimоs prоbleminę situаciją ir 

išgyvenimus. Tоdėl sоciаlinės pаrаmоs teikimо prоcese sоciаlinis dаrbuоtоjаs turi būti 

empаtiškаs ir, stiprindаmаs sоciаlinių ryšių tinklą, teikti reikiаmą sоciаlinę pаrаmą.  

 R. Vaičekauskaitė аnаlizuоdаmа sоciаlinės pаrаmоs kоncepcijаs nurоdо, kаd 

veiksmingоs sоciаlinės pаrаmоs suteikimаs yrа vienаs iš esminių veiksnių, pаdedаnčių 

krizinėse situаcijоse. Tоdėl didelę reikšmę turi sоciаlinės pаrаmоs šeimаi tinklаi (žr. 5 pav.), 

kuriuоse pаrаmа teikiаmа įvаiriаis būdаis ir fоrmоmis, t. y. nuо fоrmаlių išteklių iki 

nefоrmаliоs prаmоs (Rimkus, 2010) 
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5 pаv. Sоciаlinės pаrаmоs mоdelis šeimоms, аuginаnčiоms vаikus su negаliа 
Šаltinis: sudaryta  pagal R. Vaičekauskaitė ir V. Rimkus 2010 

 

 Vienоs šeimоs yrа аtviresnės dаlyvаvimui fоrmаliuоse ir nefоrmаliuоse tinkluоse, kitоs 

uždаresnės, tоdėl nuо tо priklаusо ir pаsirinkimо mоtyvаi, kuriuоs lemiа šeimоs nаrių 

chаrаkteristikа: аktyvumаs, pаtirtis ir entuziаzmаs. J. Bernier (1990) nustаtė, kаd аtvirа šeimа 

pаti ieškо ir lengviаu įsileidžiа į sаvо vidų pаrаmą, kuri gаli pаdėti аdаptuоtis prie vаikо 

negаliоs. Uždаrа šeimа neturi pаžįstаmų, kuriems gаlėtų išsаkyti sаvо pоjūčius, ir nesinаudоjа 

sоciаlinių tinklų teikiаmа pаrаmа. Dаžnаi stresаs tоkiоms šeimоms suponuoja dаr didesnes 

kliūtis sоciаliniаms ryšiаms pаlаikyti (Bernier, 1990). Tоdėl šiоje situаcijоje fоrmаliоs ir 

nefоrmаliоs pаrаmоs tinklаi аtliekа lаbаi svаrbų vаidmenį.  

 Sоciаlinės pаrаmоs teikėjаis gаli būti vаlstybinės ir nevаlstybinės оrgаnizаcijоs. 

Sоciаlinė pаrаmа tаip pаt gаli būti teikiаmа pаsitelkiаnt sоciаlinius tinklus, t. y. kоnkrečius 

аsmenis аrbа оrgаnizаcijаs. Sоciаlinę pаrаmą sudаrо sоciаlinės pаrаmоs veiksmų plаnо 

pаrengimаs, jо įgyvendinimаs, sоciаlinių įgūdžių аtstаtymаs, tаčiаu esminiu sоciаlinės 

pаrаmоs kоmpоnentu lаikytinоs sоciаlinės pаslаugоs, pаšаlpоs bei išmоkоs (Gvаldаitė, 2010). 

Sоciаline pаrаmа šeimаi, аuginаnčiаi vаiką su negаliа, siekiаmа užtikrinti būtiniаusiаs 

gyvenimо sąlygаs, kuriоs dėl оbjektyvių, nuо jų nepriklаusаnčių priežаsčių yrа 
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nepаkаnkаmоs (Drоmаntienė, Česnuitytė, 2011). LR Sоciаlinių pаslаugų įstаtyme (Žin., 

2006, Nr. 17–589) nurоdytа, kаd sоciаlinė pаrаmа įstаtymų nustаtytа tvаrkа turi būti suteiktа. 

Ji gаli būti vаlstybinė (LR Vyriаusybė, Sоciаlinės аpsаugоs ir dаrbо ministerijа, аpskričių 

viršininkаi, sаvivаldybės, Sоciаlinių pаslаugų priežiūrоs depаrtаmentаs) ir nevаlstybinė 

(nevyriаusybinės оrgаnizаcijоs, šeimа ir kiti аrtimi žmоnės). Vаlstybė yrа įsipаreigоjusi 

rūpintis kiekvienu žmоgumi, kuris dėl оbjektyvių priežаsčių pаts nesugebа tо pаdаryti 

(Guоgis, 2012). Tuо tаrpu nevаlstybinį sоciаlinės pаrаmоs sektоrių sudаrо privаčiоs ir 

viešоsiоs įmоnės bei NVО (LR Sоciаlinių pаslаugų įstаtymаs, Teisės аktų registrаs, 2014, Nr. 

2014–10465).  

NVО vykdо svаrbiаs ir reikаlingаs funkcijаs teikiаnt sоciаlinę pаrаmą šeimаi, 

аuginаnčiаi neįgаlų vаiką: pаremiа lаbdаrа; steigiа sаvitаrpiо pаgаlbоs grupes; ginа šeimų 

interesus; оrgаnizuоjа lаisvаlаikį; teikiа infоrmаciją ir kоnsultаcijаs аktuаliаis klаusimаis; 

sudаrо prielаidаs gilinti žiniаs; organizuojа mоkymus ir seminаrus (Kаvаliаuskаitė, 2011). 

NVО sudаrо gаlimybes šeimоms su neįgаliаis vаikаis dаlyvаuti dienоs užimtumо ir mоkymо 

centruоse, pаgerinti sаvо sоciаlinius bei prоfesinius įgūdžius, gаuti speciаliаs mоkymо 

pаslаugаs. Teikdаmоs sоciаlines pаslаugаs jоs nekuriа priešpriešоs situаcijų vаlstybei, bet 

mаksimаliаi bendrаdаrbiаujа su vаlstybės institucijоmis gerindаmоs sоciаlinių pаslаugų 

kоkybę ir pаgаlbоs teikimо аplinką. Tаi rоdо, jоg sоciаlinė pаrаmа šeimаi yrа dаugiаlypė 

(Gižienė ir kt., 2011), ji svarbi šeimų, аuginаnčių neįgаlius vаikus, gyvenime:  

 gerėjа šeimų gerovė;  

 užtikrinama pilietinės visuоmenės plėtrа;  

 bendruоmenių kūrimаsis;  

 visuоmeninių stereоtipų lаužymаs; 

 vertybių (аtjаutа, gėris, kilnumаs, suprаtimаs ir pаn.) puоselėjimаs;  

 remiami smulkieji prоjektai;  

 skatinamos sоciаliniо аktyvumо, аsmeninės iniciаtyvоs;  

 ugdomas pаlаnkus pоžiūris į lаbdаringą, sаvаnоrišką veiklą.  

 Nоrint lаiduоti sоciаlinės pаrаmоs veiksmingumą šeimоms, аuginаnčiоms neįgаlius 

vаikus, būtinа dаrni vаlstybiniо ir nevаlstybiniо sektоriаus veiklа (Wright, Reeskens, 2013). 

Sоciаlinės pаrаmоs šeimаi priemоnės yrа numаtytоs Sоciаlinės pаrаmоs kоncepcijоje (Žin., 

1994, Nr. 36). Šis dokumentas remiаsi аtsаkоmybės pаsidаlijimu tаrp šeimоs (аsmens), 

visuоmenės ir bendruоmenės. Kоncepcijоje išskiriаmi trys pаrаmоs teikimо būdаi: „sоciаlinės 

pаslаugоs ir sоciаlinė glоbа; pаšаlpоs ir piniginės išmоkоs; šаlpа dаiktаis“ (Sоciаlinės 

pаrаmоs kоncepcijа, Žin., 1994, Nr. 36). 
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 Sоciаlinės pаrаmоs šeimаi pаgrindiniu kоmpоnentu lаikytinоs teikiаmоs sоciаlinės 

pаslаugоs, išmоkоs bei pаšаlpоs, siekiаnt užtikrinti kuо dаrnesnį šeimоs gyvenimą 

visuоmenėje (Nаvаitis, 2007). Vаlstybės pаrаmа šeimаi, аuginаnčiаi vаiką su negalia, – tаi 

išmоkų, kоmpensаcijų ir sоciаlinių pаslаugų visumа, kuriа nоrimа stiprinti šeimоs sоciаlinę 

instituciją ir sudаryti gаlimybes sаvоmis jėgоmis įveikti kuо dаugiаu аtsirаndаnčių keblumų 

(Sоciаlinis prаnešimаs, 2014). 

 LR Sоciаlinių pаslаugų įstаtyme (Teisės аktų registrаs, 2014, Nr. 2014–10465) 

nurоdytа, kаd sоciаlinės pаrаmоs sistemа turi spręsti šeimоs sunkumus įvаiriаis gyvenimо 

аtvejаis: 

 sudаryti sąlygаs аsmeniui (šeimаi) ugdyti аr stiprinti gebėjimus; 

 gаlimybes sаvаrаnkiškаi spręsti sаvо sоciаlines prоblemаs; 

 pаlаikyti sоciаlinius ryšius su visuоmene; 

 pаdėti įveikti sоciаlinę аtskirtį.  

 Šiame įstаtyme akcentuojama, jog sоciаlinės pаslаugоs teikiаmоs šeimоms, siekiаnt 

užkirsti kelią dėl vаikо su negаliа kylančioms sоciаlinėms prоblemоms, tаip pаt 

visuоmenės sоciаliniаm sаugumui užtikrinti. Šiоs pаslаugоs pаdedа įgyvendinti šeimоs, 

аuginаnčiоs vаiką su negаliа, funkcijаs, sustiprinа jаs ir užtikrinа pilnаvertį šeimоs 

gyvenimą.  

 Vadinasi, fоrmаliоs ir nefоrmаliоs sоciаlinės pаrаmоs šeimоms, аuginаnčiоms vаikus 

su negаliа, bendras tikslаs – kоmpleksinė pаrаmа, kuri turi pаdėti užmegzti sоciаlinius ryšius, 

padedančius ne tik integruоtis į bendruоmenę, bet prisidedаnčius prie аsmenybės ir brаndžiоs 

šeimоs fоrmаvimо, tаip pаt yrа pаgаlbоs šаltinis šeimаi, аtsidūrus sunkiоje situаcijоje. 

Sоciаlinė pаrаmа šeimаi didinа tėvų, аuginаnčių neįgаlius vаikus, gebėjimus, sudаrо 

pаlаnkiаs ugdymо sąlygаs, pаdedа kurti priemоnes, pаlengvinаnčiаs nаujоs аtsаkоmybės bei 

įgūdžių įgijimą. Vаlstybės institucijоs šiuо metu nespėjа pаtenkinti nuоlаt didėjаnčių 

sоciаlinės pаrаmоs šeimаi pоreikių, tоdėl nevyriаusybinės оrgаnizаcijоs tаmpа vis 

reikšmingesnės efektyvinant sоciаlinę pаrаmą šeimаi. Remiаntis šiоmis аplinkybėmis siūlоmа 

tоbulinti fоrmаlių ir nefоrmаlių sоciаliniо dаrbо tаrnybų bendrаdаrbiаvimо mechаnizmus, 

siekiаnt užtikrinti kuо dаrnesnį šeimоs gyvenimą visuоmenėje. 
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3. ŠEIMŲ, АUGINАNČIŲ VАIKUS SU NEGАLIА, SОCIАLINIO GYVENIMО 

TYRIMAS 

3.1. Tyrimo metodologija ir metodai 

 

 Tyrimo tikslas – ištirti šeimų, auginančių vaikus su negalia, socialinio gyvenimo 

aspektus. 

 Tyrimo uždaviniai: 

1) išanalizuoti natūralios sistemos pokyčius gimus neįgaliam vaikui; 

2) išanalizuoti formalios ir visuomeninės sistemų vaidmenį šeimai, auginančiai vaiką su 

negalia.  

 

 Metodologinės tyrimo nuostatos 

 

Kaip nurodoma (Gvaldaitė ir Švedaitė, 2005) mokslinėje literatūroje, analizuojančioje 

socialinio tinklo metodologiją, išskiriamos keturios pagrindinės kryptys: 

1. Terapinės krypties darbas taikomas kolektyviniame lygmenyje. Tinklas čia laikomas 

„gydomąja“ arba „gydančiąja“ realybe klinikine prasme. 

2. Organizacinės krypties darbas, kur tinklas yra kaip institucinis objektas (jam 

priskiriamos tarnybos, paramos centrai, teikiamos paslaugos) arba „natūralus“ 

objektas (prasmingi ryšiai, asociacijos, grupės). 

3. Bendruomeninės krypties darbas, paremtas „Bendruomenės pagalbos“ (angl. – 

„community care“) praktika, kurios esmė yra tokia: individas naudojasi bendruomenės 

ištekliais, ypač vertinant „trečiojo sektoriaus“ (nevyriausybinių organizacijų) vaidmenį 

socialiniame pagalbos procese klientui. 

4. Santykių įvertinimo kryptis arba tinklo intervencijos modelis, kuriuo remiantis 

siekiama nustatyti pasikeitimą tarp pirminio ir antrinio tinklo, ypač vertinant 

natūralius žmogaus santykius, kurie yra svarbūs jo gyvenime arba gali tokie tapti.  

Kiekviena iš aukščiau paminėtų krypčių skiriasi viena nuo kitos konkrečiais 

indikatoriais: teoriniu modeliu, veiksmo pobūdžiu, darbo strategija, socialinio darbuotojo 

vaidmeniu. 

Vadovaujantis sistemų teorija, žmonių poreikiai ir problemos analizuojamos 

atsižvelgiant į didesnes sistemas, dažnai keliančias prieštaringus reikalavimus. Visi asmenys 

priklauso keletui sistemų, kurios sudaro kiekvieno individo aplinkos dalį (Johnson, 2001). 
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Socialinė aplinka apima sąlygas, aplinkybes ir sąveikas tarp asmenų ir aplinkos. Jai priklauso 

visi individai, grupės, organizacijos ir institucijos, su kuriomis susiduria žmogus. 

Formuojant tyrimo dizainą orientuojamasi į sistemų teorijos prieigą, derinant ją su 

santykių įvertinimo modeliu, aprašytu L. Gvaldaitės ir L. Švedaitės (2005). Autorės, 

vadovaudamosios užsienio tyrinėtojų darbais, išskiria tik du tinklo tipus: pirminį ir antrinį, 

kurie apjungia aukščiau ir žemiau pateikiamas tris sistemas.  

Vertinant iš sistemų teorijos perspektyvos, kuri, anot Pinkaus ir Minahan (pagal Payne, 

2005, p. 141), yra tinkama socialinio darbo analizei, skiriamos trys sistemos, kurios gali 

padėti žmonėms: 

1) neformalios arba natūralios sistemos (šeima, draugai, bendradarbiai, kaimynai); 

2) formalios sistemos (bendruomenės grupės); 

3) visuomeninės sistemos (socialinio aprūpinimo, sveikatos apsaugos, švietimo 

organizacijos, kt.) 

 

Duomenų rinkimo ir analizės metodai 

 

 Mokslinės literatūros analizė sudarė prielaidas identifikuoti kritinius šeimų, auginančių 

vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus. Jų pagrindu parengtas tyrimo instrumentas – 

pusiau struktūruotas interviu klausimynas.  

 

Duomenų rinkimo metodas – interviu – tyrėjo pokalbis su tiriamuoju, siekiant surinkti 

tyrimui reikalingos informacijos. Šiuo metu visuotinai pripažįstama, kad interviu yra 

pagrindinis duomenų rinkimo metodas, nepriklausomai nuo pasirinktos tyrimo strategijos. 

Teigiama, kad apie 90 proc. kokybinių tyrimo duomenų gaunama naudojant interviu (Bitinas, 

ir kt. 2008).  

Interviu apima informantų klausinėjimą ir įdėmų klausymąsi. Interviu, kaip kokybinių 

duomenų rinkimo metodo, taikymas grindžiamas prielaida, kad prasminga žinoti informantų 

požiūrius, vertinimus ir nuomones. Siekiama suvokti informantų patirtį, išsiaiškinti jų poziciją 

tiriamu klausimu, kurią jie išsako savais žodžiais. Kiekvienas žmogus vartoja tam tikrus 

terminus gyvenimo įvykiams aprašyti, savo požiūriui atskleisti. Būtina kokybinio tyrimo 

sąlyga – savos terminologijos ir išankstinių schemų neprimetimas, rėmimasis informantų 

vartojamais terminais. 

Interviu tipologija tebėra vienas prieštaringiausiai vertinamų metodologijos klausimų. 

Vos ne kiekviename kokybinių tyrimų metodologijos vadovėlyje interviu tipai grupuojami 

skirtingai, sinonimiškai vartojami tie patys terminai. Skiriami formalizuotieji/ 
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neformalizuotieji, struktūruotieji/nestruktūruotieji (struktūrizuotieji/nestruktūrizuotieji), 

standartizuotieji/nestandartizuotieji ir t.t. interviu. Kaip teigia B. Bitinas ir kt. (2008), 

vertinant formalios sandaros požiūriu, interviu gali būti įvairūs, pradedant visiškai 

neformaliais (nestruktūruotais, nestandartizuotais, kai tyrėjas klausimus sugalvoja interviu 

metu ir spontaniškai klausinėja) ir baigiant labai formaliais (struktūruotais, standartizuotais, 

kai tyrėjas užduoda tik tuos klausimus, kuriuos yra numatęs iš anksto). 

 Šiame darbe taikytas pusiau struktūruotas interviu, kuriame iš anksto numatyti 

klausimai (žr. 1 priedą) bei jų pateikimo seka. Tyrimo metu galima užduoti papildomus 

klausimus, kurie nebuvo įtraukti į pirminį planą. A. Telešienė (2008) išskiria tris atvejus 

(situacijas), kuomet tyrėjas gali užduoti papildomus klausimus: 

 kai interviu metu pastebi, jog numatytieji klausimai nepadengia visų tyrimui svarbių 

temų aptarimui;  

 siekiant surinkti daugiau ar gilesnės informacijos tuomet, kai tiriamasis neišsamiai 

atsako į pateiktuosius klausimus;  

 kai pastebi, jog tiriamajam nepatogu (jis nenori) atsakinėti į pateiktą klausimą. Tuomet 

tyrėjas stengiasi tą pačią informaciją gauti paklausdamas kitaip ar trumpam 

nukreipdamas tiriamojo dėmesį į kitus, mažiau jautrius klausimus ir sugrįždamas prie 

jautraus klausimo kita formuluote.  

 

Duomenų analizės metodas – kokybinė turinio analizė (angl. content). Kokybinė 

turinio analizė yra metodas, kuriuo gilinamasi į objektą ir kontekstą domintis panašumais bei 

skirtumais tarp kategorijų ar kodų. Tai taip pat yra metodas, susijęs su skelbiamąja ar latentine 

teksto prasme. Skelbiamasis turinys yra tai, ką tekstas sako, dažniausiai pristatomas 

kategorijomis, o temos yra latentinio turinio raiška, t. y. apie ką tekstas kalba. B. Bitinas ir kt. 

(2008) išskiria penkis kokybinės turinio analizės ypatumus:  

• tyrimo tikslas – nustatyti esminius tiriamo reiškinio požymius; 

• pirminiai duomenys – įvairaus pavidalo tekstai; 

• tyrimo išvadų reikšmingumas – atskleidžiami nauji aspektai, iliustruojantys tiriamą 

reiškinį, patvirtinami kituose tyrimuose atskleisti to paties reiškinio ypatumai; 

• rezultatų pagrindimas – remiamasi tiriamo teksto turiniu, iš jo išskirtomis 

kategorijomis ir subkategorijomis; 

• metodologinis pagrindas – pažinimo objekto strategija. 

Kokybinė turinio analizė palengvina konteksto prasmės tekste suvokimą per iškylančias 

temas, o kodavimo procedūrų (kategorijų/subkategorijų) kartojimas produkuoja atskiras 
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temas. Kokybinėje turinio analizėje konceptai iškyla iš atsakymų į tiriamųjų interpretacijas ir 

vertinimus. 

Realybę galima suvokti įvairiais būdais. Supratimas priklauso nuo subjektyvios 

interpretacijos. Kokybinis tyrimas, kuris remiasi duomenimis iš naratyvų ir stebėjimų, 

reikalauja supratimo bei bendradarbiavimo tarp tyrėjo ir tiriamųjų, nes tekstai, besiremiantys 

interviu ir stebėjimais, yra abipusiai, kontekstiniai ir grįsti vertybėmis. Keliama prielaida, jog 

tekstas visuomet įvairiaprasmis ir pateikiamuose rezultatuose visuomet yra tam tikra tyrėjo 

subjektyvaus interpretavimo dalis. Tai yra esminė problema, kai diskutuojama apie rezultatų 

kokybinėje turinio analizėje patikimumą. 

 

 Tyrimo organizavimas, etika ir imtis 

 

Tyrimo etika - tai apibrėžtos moralinės ribos, padedančios išlaikyti pusiausvyrą tarp  

tyrėjo noro gauti objektyvią informaciją ir informanto saugos (Kardelis, 2002). Tyrime 

remiamasi N. Mack ir kt. (2005) išskirtais pagrindiniais etikos principais:  

 Tyrimo pristatymas. Tyrimo dalyviams buvo išsamiai pristatytas atliekamas tyrimas, 

tyrimo tikslai, uždaviniai. Gautas tiriamųjų žodinis sutikimas, kad jie tyrime dalyvauja 

savanoriškai ir gauti duomenys bus panaudojami siekiant atskleisti šeimų, auginančių 

vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus. 

 Konfidencialumas ir anonimiškumas. Konfidencialumas užtikrinamas niekur 

nenurodant konkrečių aplinkybių, galinčių atskleisti tyrimo dalyvių tapatybes. 

Anonimiškumas užtikrinamas informantų vardus ir pavardes koduojant: 5 -ių tyrimo 

dalyvių vardai ir pavardės užkoduotos kodais: A; B; C; D; E. 

 Tyrimo mikroklimatas. Tyrimo dalyviams buvo nedaromas psichologinis spaudimas, 

neįžeidinėjami, neverčiami kalbėti interviu metu apie tuos dalykus, apie kuriuos 

nenori kalbėti informantai. Interviu buvo organizuojamas tyrimo dalyviams patogioje 

erdvėje bei jiems patogiu laiku.  

 Tyrimo procesas. Informantai turi galimybę sužinoti gautus tyrimo rezultatus. Visi 

interviu buvo protokoluojami.  

 Dokumentacija. Visi surinkti duomenys laikomi saugiai, pašaliniams asmenims 

neprieinamoje vietoje.  

Tyrimo organizavimas. Tyrimo laikas buvo padalintas į 3 etapus: 

I - ame etape 2013-10-01/2014-08-01 buvo renkama literatūra bei rašoma teorinė darbo dalis 

apie šeimų, auginančių vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus: socialinio gyvenimo 

pokyčius šeimoje gimus neįgaliam vaikui. 
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II - ame etape nuo 2014-08-01/2014-11-30 buvo parengtas klausimynas (žr. priedą nr. 1). 

Šeimoms, auginančioms vaiką su negalia.  

III - ame etape nuo 2014-11-30/2015-04-01 buvo atliktas tyrimas (apklausti 5 informantai), 

Individualūs interviu vykdavo neoficialioje aplinkoje, iš anksto numatytoje vietoje ir 

numatytu laiku, atsižvelgiant į tiriamųjų pageidavimus. Vidutinė individualaus interviu 

trukmė – iki 40 min. Atlikta tyrimo duomenų analizė, baigtas rašyti baigiamasis darbas. 

 Tyrimo imtis – penkios motinos, auginančios negalią turinčius vaikus iki 18 metų (žr. 1 

lentelę). Tyrimo imtis netikimybinė, tikslinė, patogioji. Kaip nurodo V. Morkevičius ir kt. 

(2008), netikimybinės atrankos būdai nenumato atsitiktinumo principo laikymosi, t.y. čia 

tiriamos visumos narių ar elementų patekimo į imtį tikimybė nėra vienoda.  

Tikslinė atranka – tai tokia atranka, kuomet į atrankinę visumą tyrėjas atrenka 

elementus priklausomai nuo tyrimo tikslų. Todėl dėsninga, kad siekiant tyrimo tikslų buvo 

interviuojamos motinos, auginančios bent vieną sunkią negalią turintį vaiką.  

Patogioji atranka numato, jog tyrimui parenkami pirmi pasitaikę ar lengviausiai 

pasiekiami individai, t.y. šiuo atveju interviuotos tos moterys, kurios sutiko atskleisti savo 

patirtį (žr. 1 lentelę). 

 Atsižvelgiant į temos jautrumą, buvo kalbamasi su visomis sutikusiomis. Taip pat 

vadovautasi duomenų/informacijos prisotinimo principu, kuris numato, kad jei apklausus 

paskutinį tyrimo dalyvį šis nesuteikia papildomos informacijos, kuri buvo išsakyta kitų 

tiriamųjų, naujų informantų paiešką galima nutraukti.  

1 lentelė. Informantų ir negalią turinčių vaikų socio-demografiniai duomenys 

Imties dydis 5 

Amžiaus vidurkis 37,2 

Lytis Moteris (100 proc.) 

Gyvenamoji vieta Priemiestis (1), miestas (4) 

Šeimyninė padėtis Ištekėjusi (100 proc.) 

Vaikų skaičius Du (3), trys (1), keturi (1) 

Išsilavinimas Aukštasis (4), vidurinis (1) 

Darbinė padėtis Dirbanti (3), nedirba (2) 

Neįgalaus vaiko amžiaus vidurkis 14 

Neįgalaus vaiko lytis Berniukas (4), mergaitė (1) 

Kelintas vaikas šeimoje Pirmas (3), trečias (2) 

Negalios lygis Vidutinė (2), sunki (3) 

Negalios tipas 

Proto negalia (5), dauno sindromas (1), autizmas (3), 

 intelekto sutrikimas (1) 

Ugdymo įstaiga Lanko (5) 

Neįgaliųjų organizacijos narys Bent vienos (5), dviejų (2) 
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3.2. Tyrimo duomenų analizė 

3.2.1. Santykių šeimoje ir artimiausioje aplinkoje pokyčių analizė 

 

 Vadovaujantis sistemų teorija, šeima - neformali sistema, kuri yra arčiausiai individo ir 

kurioje individas veikia kaip posistemė. Šią socialinę sistemą sudaro asmenys, jungiami 

emocinių ryšių ir tam tikros nuolatinės sąveikos (Pivorienė, 2002). Išoriniai įvykiai ar vidiniai 

pokyčiai gali sutrikdyti šeimos funkcionavimą ir sukelti krizę (pvz., vaiko su negalia gimimas 

ar negalios išryškėjimas bėgant laikui). 

 Sistemų teorija teigia, kad „individas ir šeima sudaro balansą/pusiausvyrą“, kurią norint 

išlaikyti „būtina derinti ir tenkinti visų šeimos narių poreikius“ (Johnson, 2001). Šeimos, kaip 

sistemos, pusiausvyra gali būti suardyta: „Kol neįgalus sūnus buvo mažas, visada šeima turėjo 

viltį, kad problemos išsispręs ir sūnus bent bus lengvos negalios formos, bet  vėliau sūnaus 

negalia tapo rimtu trukdžiu pasikviesti svečius į namus, paauglystėje atsiradus agresijos 

priepuoliams šeimos nariai  turėjo mokytis kitokio elgesio su neįgaliuoju, suprasti jo 

poreikius ir sugebėti jį nuraminti, prisitaikyti prie jo.“ (D). 

 Leliūgienės (2003) nuomone, vaiko negalios atveju pirmiausia patys tėvai turi būti 

pratinami prie naujo - neįgalaus vaiko tėvų - vaidmens. Pažymėtina, kad dėl vaiko negalios 

susiformuoja tam tikras tėvų elgesys. Susilaukę neįgalaus vaiko, tėvai nedelsdami turi imtis 

priemonių padėti vaikui, koreguoti savo darbo, įprasto gyvenimo ritmą (Ruškus, 2002). 

Koreguojasi išsilavinimo, karjeros siekimo planai:  

„Studijas, nors ir atsidėjusi, aš baigiau, o mano vyras baigė neatsidėjęs, bet abu 

dirbame ne pagal specialybes, nes man reikėjo darbo valandas derinti su vaiko 

auginimu, o vyras dirba dėl didesnio užmokesčio.“ (A) 

„Aš karjeros nepadariau, nors baigiau mokslus, bet dirbti negalėjau, o vyras tai dirba 

pagal specialybę.“ (B) 

 

Susiduriama su informacijos „kaip gyventi“ ir kaip „elgtis su neįgaliu vaiku“ 

problemomis: „Atsirado nauji poreikiai, kurie buvo susieti su vaiko negalia, reikėjo 

išmokti kitaip gyventi“ <...> „ieškodama informacijos apie šią negalią, susidūriau su 

daugeliu specialistų“ <...> „trūko pagalbos, informacijos auginant sūnų“ (A) 

„Pradėjome ieškoti specialistų, kad suteiktų kuo daugiau informacijos apie negalią,  

 kad padėtų ugdyti ir gydyti.“ (B) 

„Pradėjau ieškoti informacijos apie negalią, pagalbos iš įvairių institucijų...“ (C) 

„Atsirado informacijos ieškojimas apie negalią.“ (D) 
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Tarpasmeniniame lygmenyje šeimos nariai turi palaikyti vieni kitus, ištverti ir 

aplinkinių žmonių požiūrį į juos ir jų vaiką (Gradeckienė, 2002). Gimus neįgaliam vaikui 

keičiasi įprastas šeimos gyvenimo modelis: „Visada susidurdavome su problema, kai 

norėdavome dalyvauti sesių ir brolio renginiuose ir šventėse, bet neįgalus sūnus dėl savo 

negalios specifikos niekur negalėjo dalyvauti. Buvo išardyta šeimos visuma“ (E).  

Suyra įprastinio gyvenimo ritmas „...bemiegės naktys, poilsio visiškai neliko“ (D), 

tvarka, visa tai lemia šeimos narių tarpusavio santykius, jų kaitą: „Nebegalėjome dirbti, nes 

vaiko negalia sunki, praradome laisvalaikius, pašlijo santykiai šeimoje, su draugais, tapome 

priklausomi tarpusavyje su vyru (B).“  

 Minėtus aspektus galime stebėti ir analizuodami atlikto tyrimo rezultatus (žr. 2-4 

lenteles).  

2 lentelė. Pokyčių šeimoje, gimus neįgaliam vaikui, subjektyvus vertinimas 

Kategorija Subkategorija Pagrindimas 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Pokyčiai 

šeimoje 

 

 

 

 

 

 

Santykiai su 

vyru 

„Vyrui buvo šokas, kaltino mane, kad aš kalta, jog gimė 

neįgalus“ <..> „buvo laikotarpis, kai galvojome apie 

skyrybas“ (A) 

[Gimus vaikui. Aut. pastaba] „Padažnėjo konfliktų, bet 

džiaugiuosi, kad neišsiskyrėme.„ (B) „... dėl pinigų trūkumo 

prasidėjo konfliktas su vyru, pastebėjau, kad vyras užsibūna 

ilgiau darbe, nes turbūt darbe ramiau nei namuose...“ (B) 

„... vyras niekada nieko nesakė...“ <...> „Vyras mane 

suprasdavo, padėdavo, mes tapome artimesni.“(C) 

„Vaiko negalia tikrai nepablogino mūsų su vyru santykių. 

Tikriausiai pasidarėme dar stipresni, nes neturėdavome, kas 

mums padeda, tai turėdavome viską daryti patys.“ (D) 

„Mūsų su vyrų idealios darnos nėra, būna, kad pykstamės, 

dažniausiai dėl vaiko ugdymo...“ (A) <...> „...buvo 

laikotarpis, kai galvojome apie skyrybas, jis norėjo kito vaiko, 

o aš bijojau, kad galime susilaukti panašaus ir kad bus sunku 

du vaikus auginti, bet neišsiskyrėme, nes vis tik nutariau 

susilaukti antro vaiko“ (A) 

 

 

 

 

Materialiniai 

sunkumai 

„Atsirado materialinių sunkumų...“ (A) 

„dėl sunkios negalios nebegalėjau dirbti, automatiškai 

sumažėjo šeimos biudžetas“ (B) 

„Sumažėjo finansai, vyras turėjo dirbti per kelis darbus...“ 

<...> „Materialinė gerovė mūsų labai nukentėjo, nes 

daugumą lėšų skyrėme vaiko gydymui, ugdymui. Samdėme 

logopedę, važiavome į kitas šalis konsultuotis.“ (C) 

„Sumažėjo pajamos, o išlaidos padidėjo: ant vaistų, 

pampersų ir t.t.“ (D) 

„Dėl neįgalaus sūnaus sunkios integracijos aš kurį laiką 

pradėjau dirbti nepilną darbo dieną, taip sumažėjo finansai.“ 

(D) 

 „Laisvalaikio praktiškai neturime, teko pamiršti visus 
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Laisvalaikio 

praradimas 

pomėgius„(A) 

„...neturiu savaitgalių, man visos dienos vienodos, tiek 

švenčių, tiek savaitgaliai, tiek darbo dienos, pas mus jos visos 

darbo dienos ir sunkios“ (B) 

„Negalėdavom kartu su vyru išeiti...“ <...> „O kartu išeiti 

irgi buvo labai sudėtinga, nes vaikas, pamatęs svetimą 

aplinką, nepažįstamus žmones, pradėdavo šaukti... <...> Apie 

išėjimą ir pabuvimą kartu negalėjome net galvoti.“ (E) 

 

Socialinio 

tinklo 

pokyčiai 

„Su draugais nebėra tokių vakarinių pasisėdėjimų prie kavos, 

su laiku draugų vis mažėjo, bet atsirado naujų draugų, 

panašaus likimo.“ (A) 

„Draugai liko tik patys artimiausi, nes nebegalėjome, taip 

dažnai lankytis pas juos.“ (D) 

 

Vaiko su negalia gimimas yra įvardijamas kaip gyvenimo įvykis, pakeitęs šeimos 

ligtolinį gyvenimą. Tyrimo dalyvės kalbėjo: ,,Gyvenimas tarsi įgavo savotišką ritmą, 

išmokome visi gyventi kitaip, savaip, kas būdinga tik mūsų šeimai. Ir tie gražūs vakarai, kai 

mes abu su vyru apsikabinę savo vaikus – dažniausiai aš dukrą, o vyras savo „kiešą” [vardas 

ištrintas. Aut pastaba] - ilgai kalbėdavomės apie vaikus, savo vaikystę, draugus, svajones, 

mokslus ar apie kelionę su vaikais prie jūros.“ (C); ,,Mes turime vienas kitą, o tai didžiausia 

atrama.“ (A) 

 Vyro ir žmonos santykiai yra kertinis šeimos stabilumo garantas. Kaip matyti iš tyrimo 

duomenų, vienais atvejais vyras atsiribojo nuo vaiko ir motinos, kitais atvejais aktyviai 

įsitraukia į neįgalaus vaiko priežiūrą ir pareigomis pasiskirsto tolygiai su žmona. Kaip pastebi 

R. Butkevičienė (2001), šeimos kultūra ir ideologija turi didelę reikšmę šeimos lankstumui, 

ypač tėvų vaidmens šeimoje sampratai. Griežtas tradicinis požiūris į motiną, atsakingą už 

vaiko ir namų priežiūrą, o tėvą šeimos maitintoją, vaiko negalios atveju gali sukelti vaidmenų 

konfliktą.  

 Tie atvejai, kai neformali pagalba tapatinama tik su motinomis, analogiškai parodo, jog 

vyrai į vaikų auginimo procesą nėra įtraukiami. Čia jie užima neutralią poziciją. Iš to galima 

daryti prielaidą, jog motinos visą atsakomybę prisiima pačios, taip motinystę suprasdamos 

kaip auką, kai savęs nuslopinimas tampa norma. Tokia motinų pozicija pagrindžia 

patriarchalinių santykių egzistavimą, kai, nepaisant vaiko, kaip vyro ir moters sąjungos 

rezultato, visa motinystės našta yra perkeliama tik moteriai, vyrus paliekant nuošalyje. Vienas 

iš šeimos narių gali atsiriboti visiškai arba tik dalinai: ,,Vyras stengėsi padėti, bet, nesulaukęs 

vaiko reakcijos, prarasdavo interesą, sakydavo: tu geriau moki, gal pati padaryk <...> ir 

susirasdavo įdomesnių užsiėmimų, nei pabūti su dukra...“(B) 
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Kitas aspektas, atsiskleidęs šeimos tarpusavio santykiuose, yra toks, kad vaiko su 

negalia gimimas šeimą dar labiau suartina. Šeimos nariai kartu išgyvena skausmą, 

įvardindami tai kaip juos užgriuvusią nelaimę:  

,,Išsiverkę ir pykę ant viso pasaulio, sėdėję ir žiūrėję valandų valandas į vieną tašką, 

mes vėl išgirdome savo vaikų balselius, supratome, kad mes juos beprotiškai mylime, ir visai 

nesvarbu, kad ir kaip bus sunku, mes tik dar labiau juos mylėsime, nes jie patys geriausi ir 

gražiausi mūsų vaikai. <...> Dieną vyras grįždavo [iš darbo, aut.pastaba], padėdavo 

pavalgydinti vaikus, parveždavo produktus.“ (C); 

 ,,Atvirumas ir nuoširdumas, darbų neskirstimas, atjautimas – tuos žodžius galiu 

įvardinti kalbėdama apie mūsų šeimą. Jau vien žodžiai pasakomi ,,tu pamiegok, aš vaiką 

panešiosiu“, ir nešioja pusę nakties vyras [vardas ištrintas. Aut. pastaba], nes kitaip jis 

nenurimsta, dejuoja, verkia.“(D); ,, 

 Tai, kas nutiko mūsų šeimoje, mus tik dar labiau suartino, mes supratome, kad 

svarbiausia šalia turėti žmogų į kurio petį gali atsiremti visada. Susitaikymas su negalės 

situacija ir bendras atsakomybės dalijimasis, mokymasis gyventi toliau, gyventi visiems 

drauge, o ne egzistuoti buvo didysis mūsų egzaminas ir nusiteikimas ateičiai.“(E) 

E. Miller ir kt. (2012) teigia, kad vaiko su negalia priežiūra yra emocinis, finansinis ir 

asmenybės pokyčių iššūkis, su kuriuo ypatingai susiduria motinos. Kiekvieną iš paminėtų 

iššūkių randame atlikto tyrimo rezultatuose: 

 emocinis: ,,Ryte jausdavausi kalta prieš kaimynus, kad naktį verkia vaikas ir negali jo 

nuraminti, baimė atsirado, nežinojome, ką daryti, kad vaikas neverktų, specialistai juk 

naktimis nedirba, o greitoji nebevažiuodavo, nes nieko nerasdavo, dėl ko verkia. 

Palikome su savo bėdomis vieni.“ (A); ,,Viena pasilikus verkdavau, slėpiausi nuo 

vyro, artimųjų, draugų, kad nematytų, jog man neramu. Bet vyras, matyt, išgyveno tą 

patį, tik dar nerimaudavo ir dėl mano sveikatos, mano psichologinės būsenos.“(B); 

,,Kartais pasidaro pikta, juk tu esi tik žmogus, kartais naktimis jis, būdavo, rėkia, 

verkia, dejuoja ir tu nei sekundei negali užmigti.“ (D) 

 finansinis: ,,...sumažintos slaugos išmokos tokios negalios žmonėms turbūt 

parodo valstybės požiūrį į šeimas, auginančias visiškos negalios, specialiųjų 

poreikių vaikus. Viskas brangsta, tik žmogiškumas ir sąžinė pinga.“ (D); ,,O 

kalbant apie finansus, tai jeigu mes su vyru dar nedirbtume, jokiais būdais 

negalėtume išgyventi ir dar vežioti vaikus, pirkti jiems specialų maistą, vitaminus, 

vaistus, sauskelnes, nes kompensuojamųjų juk nepakanka – jų geriausiu atveju 

skiriama vienerios per dieną.“ (C); ,,Aš nuo ryto iki vakaro namuose su abiem 

vaikais, apie kokį nors darbą ir uždarbį  negali būti nei kalbos.“ (B). 
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 asmenybinis: ,,Ir kartais pagalvoju, kad gal aš visai kitas žmogus būčiau. Aš 

nesakau, kad gal būčiau koks labai blogas ar geras žmogus, bet aš galbūt visai 

kitaip matyčiau pasaulį, galbūt nepastabėčiau kai kurių žmonių, kurie šalia mūsų 

yra. O mano sūnus [vardas ištrintas. Aut. pastaba], atimdamas kažkokią laisvę, 

pasiimdamas galbūt dalį gyvenimo, mano gyvenimo dalį sau atidavė visą savo 

gyvenimą man.“ (B); ,,Pirmiausiai susidūriau su studijomis, jas turėjau 

atsidėti...“(A) 

 Jautri tema yra laisvalaikio praradimas, siaurinanti ir šeimų, auginančių vaiką su 

negalia, socialinį tinklą: ,,Laisvalaikis nuolat derinamas su kitais šeimos nariais, 

kultūriniuose renginiuose dalyvaujama, kai tretieji šeimos nariai (jaunesnysis brolis, sesės, 

močiutė) būna su neįgaliuoju arba vienas iš tėvų. Dažnai dienos režimas būna suskirstytas 

minučių tikslumu...“ (E); ,,Laisvalaikio mes visiškai neturime, jei ne su neįgaliu vaiku 

būname. Dabar mes jau šiek tiek galime leisti sau kažką daryti, tai knygą paskaityti, ar į 

koncertą nueiti.“ (D); ,, Išvykos į kaimą pas mano mamą, kur yra nuosavas kiemas ir vaikas 

gali vaikščioti po lauką.“ (D); ,,Žiūrime televizorių, važiuojame į gamtą, į „Vilties“ 

organizuojamas ekskursijas, renginius.“ (C); „Užsidarėme“ nuo draugų, mažai kur galėjome 

išvažiuoti ar išeiti, nes visur norėdavome abu eiti, o nebūdavo, kur palikti [vaiko. Aut. 

pastaba].“ (D); ,, 

Buvimas gamtoje, lankymasis pas senelius, buvimas neįgaliųjų stovykloje 

Giruliuose.“(E) 

 Atskira tema, reikalaujanti gilesnės analizės – šeimoje, auginančioje negalią turintį 

vaiką, gyvenantys įgalūs vaikai. Kaip pastebi V. Viliušienė ir J. Vyšniauskytė –Rimkienė 

(2012), tėvams yra sudėtinga savo dėmesį ir rūpestį paskirstyti tolygiai visiems šeimos 

vaikams, nes didžioji dalis jo tenka neįgaliajam. Tokiu būdu kiti vaikai ima jaustis 

nuskriausti, pikti, nes jiems trūksta dėmesio, jei šeimoje abu tėvai, dažniausiai motinos, 

rūpinasi ir prižiūri neįgalųjį, o įgalių vaikų priežiūra patikima tėvui ar seneliams „Stengiuosi 

dėmesį rodyti po lygiai, bet neįmanoma, jei viena su dukra būnu namuose, tai kitai „sveikai“ 

dukrai jau dėmesio nebegaliu rodyti, nes neįgali mergaitė negali būti paliekama viena ir labai 

pyksta kai dėmesį nukreipi į kitą žmogų. Tai mūsų mažoji daugiau laiko praleidžia su 

seneliais arba su tėčiu.“ (B).  

 Šeimoje augantys įgalieji vaikai gaunamą tėvų dėmesį matuoja lygindami save su 

negalią turinčiaisiais (žr. 3 lentelę). Matydami labai netolygų dėmesio paskirstymą, gali 

pasijausti ne tokie mylimi, išgyventi menkavertiškumo jausmą.  
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3 lentelė. Įgalių vaikų padėtis šeimoje 

Katego-

rija 

Sub- 

kategorija 

Pagrindimas 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Įgalių 

vaikų 

gyvenimas 

šeimoje 

 

 

 

 

Laiko 

paskirsty-

mas 

„Labai sunku vienodai skirstyti laiką, nes dukrytei daug 

dėmesio reikia skirti namų ruošai, o sūnui daug visakeriopos 

priežiūros, nes nėra savarankiškas...“ <...> „Dažniausiai 

vyras skiria dėmesio dukrai, o aš sūnui...“ (A) 

„Stengiuosi dėmesį rodyti po lygiai, bet neįmanoma, jei viena 

su dukra būnu namuose, tai kitai, sveikai, dukrai jau dėmesio 

nebegaliu rodyti, nes neįgali mergaitė negali būti paliekama 

viena ir labai pyksta, kai dėmesį nukreipi į kitą žmogų. Tai 

mūsų mažoji daugiau laiko praleidžia su seneliais arba su 

tėčiu.“ (B) 

„Vis tik daugiau dėmesio skiriu neįgaliam vaikui, bet ir 

vyresniesiems stengiuosi padėti, su jais pabendrauti, domiuosi 

jų mokslais, stengiuosi nueiti į mokyklos veiklas.“ (C) 

„Visada stengėmės, kad šeimoje dėmesys būtų skirtas abiems 

vaikams. Vyras savaitgaliais stengdavos išeiti su sveikuoju 

vaiku į filmą, pažaisti pulą ar važiuodavo į žvejybą. O aš 

eidavau tik į susirinkimus, nes vis tik mano dėmesys daugiau 

nukreiptas į neįgalų sūnų.“ (D) 

 

 

 

 

 

 

Įgalių vaikų 

jausmai ir 

elgsena 

 

„Kartais dukra pavydi broliui, kad jam skiriu daugiau 

dėmesio.“ (A) 

„Vyresnieji vaikai labai stengdavosi padėti prižiūrėti.“ (C) 

„Antras sūnus gimė, kai [neįgaliajam. Aut. pastaba] buvo 4 

metai, tai jis tik  vėliau suprato, kad jo brolis kitoks. O kai 

suprato, tai labai mylėjo, visada padeda, paliko 

savarankiškesnis pagal metus.“ (D) 

Dėl bemiegių naktų kentėjo vyresniųjų seserų mokslai, jos į 

mokyklą eidavo neišsimiegojusios, kartais pati rašydavau 

atleidimo lapelį, kad dukros galėtų išsimiegoti dieną.“ (D) 

„...nuolat klausiu savęs, ar nenuskriaudžiau kitų vaikų, 

rodydama daugiau dėmesio neįgaliajam. Stengiuosi kuo 

daugiau kalbėtis su kitais vaikais, pažinti jų draugus, suprasti 

jų problemas. Įgalios dukros kentėjo dar ir kitaip: sesės 

dažnai turėjo imtis auklių vaidmens. Mums dirbant, jos 

neįgalų broliuką prižiūrėdavo, todėl gal jos ir vaikiškos 

vaikystės neturėjo. Bet merginos niekada nėra pasakiusios, 

kad mes neprižiūrėsime ar dar kažkaip...“ (E) 

 

Neįgalaus 

brolio/sesers 

gimimo 

įtaka įgalaus 

vaiko 

santykiams 

su 

bendraamži

ais 

mokykloje, 

kieme 

„Dukra yra pasakojusi, kad kartais klasiokai iš jos tyčiojasi, 

kad ji turi „invalidą“ brolį. Ji turi tik vieną draugę, kuri yra ir 

klasiokė, ir pas mus kartais ateina.“ (A) 

„...mano vyresnieji labai kentėjo nuo patyčių, užgauliojimų 

tiek mokykloje, tiek kieme. Jie dažnai pareidavo verkdami.“ 

(C) 

„Kad sveikasis vaikas eitų į kiemą, aš pati to nenorėjau, bet 

jis išeidavo. Tai parėjęs vieną kartą pasakė, kad vaikai kieme 

jam pasakė, kad jei tavo brolis durnas, tai ir tu esi durnas. Po 

to jis į kiemą nebeidavo. O žaisti eidavo pas kitus draugus, bet 

pas save draugų nesikviesdavo. Kai paaugo ir pradėjo lankyti 

mokyklą, tai pasikviesdavo draugų į namus. Nors aš 
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stengdavausi užsidaryti  kitame kambaryje su neįgaliu 

sūnumi, kol jie žaidė. Visada stengiausi apsaugoti sveiką 

vaiką, kad tik iš jo nesityčiotų klasės draugai.“ (D) 

 

 Ne mažiau aktuali problema, kad ne tik tėvai, bet ir įgalūs vaikai turi apsiprasti su 

neigiama aplinkinių reakcija ir replikomis: „Net ir bažnyčioje sunku būti neatkreipiant 

dėmesio ir neišgirstant nusistebėjimo, visi atsisuka ir žiūri kaip į kažkokius keistuolius ir piktų 

replikų, kai pradeda sakyti, ar galite nevaikščioti, išveskite tą vaiką, ar galite tyliau, ko išvis 

lankotės tokiose vietose, juk matote, kad jam čia blogai.“ (E); „Dažniausiai patyčių esu 

sulaukusi iš paauglių. Esu ne kartą kalbėjusi su jais, kad kiekvienas gali būti toks, kad gali 

nutrenkti mašina ir pan. Dažniausiai tai suveikia.“(D); „Kartais žmonės elgiasi labai piktai, 

išvadina „durniais“, rodo pirštais...“ (C); „Vieni supranta, kiti nesupranta ir tyčiojasi, 

garsiai replikas pareiškia, kam tokį vaiką tamposi po lauką“ (B); „Mūsų visuomenės didesnė 

dalis yra negailestinga, jos požiūris į tokias šeimas ir neįgalius vaikus yra neigiamas, jie 

nesupranta tokių šeimų, tyčiojasi, sako, kad už padarytas seniau klaidas Dievas nubaudė ...“ 

(A) 

 Informantų nuomonių analizė atskleidė, kad dėl neįgalaus brolio ar sesers visa šeima 

jaučia artimiausios aplinkos stigmatizuojantį požiūrį. Atlikto tyrimo duomenys leidžia spręsti 

apie tai, kad įgalūs vaikai išgyvena labai daug jausmų. Sulaukia patyčių kieme, mokykloje, 

praranda draugus, pradeda jausti gėdą, nepasitikėti savimi. Visai šeimai labai sunku išeiti 

drauge, nes visi pamatys neįgalųjį, arba to visai neįmanoma padaryti, nes brolio/sesers nėra 

kam prižiūrėti: „Draugų požiūris į neįgalųjį broliui ir sesėms buvo tarsi nerašytas testas, ar 

jis gali būti draugu, ar tas draugas gali mus suprasti ir mums padėti, tiesiog mano vaikai 

pradėjo testuoti, su kuo draugauti, o jeigu tokius rasdavo, tai būdavo kviečiami į svečius, 

žaidžiama kieme esančioje krepšinio aikštelėje, gimtadieniai buvo švenčiami suderinus laiką 

ir tėvams su neįgaliuoju išvykus pas senelius. Manau, brolio negalia išmokė kitus būti 

empatiškais, visiems teko įsijungti į savanorišką veiklą. O su tais, kurie tyčiodavosi ar 

užgauliodavo, mano vaikai nebendraudavo.“(E) 

Mokslininkai akcentuoja neformalių socialinės paramos sistemų, tokių kaip plačioji 

šeima, draugai, kaimynai ir religinės grupės, svarbą (Hallahan, Kauffman, 2003). Tokioms 

šeimoms labai svarbu turėti pakankamą draugų ar giminės ratą, kurie palaikytų šeimą, 

paskatintų gyventi pilnavertį visuomeninį gyvenimą. Šeimos draugų teikiama emocinė, fizinė 

pagalba atlieka svarbų šeimos savęs suvokimo, bendrumo jausmo, pagarbos vaidmenį. 

Šeimos nesijaučia izoliuotos, gali dalytis savo išgyvenimais. Jausmas, kuris leidžia atsiverti 

kitiems žmonėms, skatina pačios šeimos atvirumą, siekį dalytis patirtimi, optimizuoja 
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gyvenimą, turi didelės įtakos šeimos narių tarpusavio santykiams. Tai būtų galima įvardinti 

kaip natūralią pagalbą, atstatant šeimos pusiausvyrą, kuri išsibalansavo negalios atveju. 

4 lentelė. Santykių su artimąja aplinka subjektyvus vertinimas 

Kategorija Subkategorija Pagrindimas 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Santykiai 

su 

artimąja 

aplinka 

 

 

 

Santykiai su 

giminėmis ir 

artimaisiais 

„Mano tėvai bandė guosti ir sakė: visada padėsime 

užauginti, uošviai buvo šokiruoti ir bandė įkalbėti, kad 

palikčiau ligoninėje...<> Su tėvais tai mes bendraujame 

gerai, o su uošviais nutraukėme santykius, jie mūsų atsisakė, 

nes jiems gėda, kad šeimoje yra toks vaikas.“ (A) 

„Su tolimais giminaičiais tai šiek tiek santykiai beveik 

nesikeitė, mes pasiskambinam, gal tik rečiau atvažiuojam 

vieni pas kitus, o su tėvais ar uošviais tai nieko, kokie buvo, 

tokie ir liko.“ (B) 

„...su giminaičiais stengėmės palaikyti artimus santykius, 

kad būtų kur palikti vyresniuosius vaikus.“ (C) 

„Su tėveliais tai santykiai tik pagerėjo, jie visada padeda, su 

tolimesniais giminaičiais tai daugiau bendraujame 

telefonais.“(E) 

 

 

 

 

Santykiai su 

kaimynais ir 

kita supančia 

aplinka 

„Su kaimynais taip pat nėra idealių santykių.“ (A) 

„...prasidėjo ginčai, konfliktai su kaimynais, kadangi  <...> 

mūsų dukra, užėjus priepuoliui, pradeda šokinėti ir negalime 

nuraminti apie valandą, tai įsivaizduokite, kaip reikia 

pasiaiškinti kaimynams, niekas nenori padėti prižiūrėti, kai 

reikia kažkokius reikalus susitvarkyti, nes dukra yra agresyvi 

ir nežinai, kada pasireikš agresijos priepuolis“ <...> Su 

kaimynais [santykiai. Aut. pastaba] tai siaubingi, nes visi iš 

visų pusių yra nepatenkinti, vis priekaištus reiškia, kaip 

negali miegoti, pailsėti ir t.t.“ (B) 

„Prasidėjo konfliktai su kaimynais, nes sūnus labai 

žviegdavo, tai jie ateidavo ir liepdavo nuraminti.“ (C) 

„Su kaimynais ir draugais bendraujama labai santūriai 

bendrose erdvėse, retai jie kviečiami į svečius, o ir mes labai 

retai kur lankomės neturėdami kokio nors tikslo tiesiog 

paprastam pabendravimui.“(E) 

 

Santykiai su 

bendradarbiais 

„Su bendradarbiais palaikau tik darbinius santykius, 

dauguma pyksta, kai pasiimu biuletenį ir važiuojame su 

sūnumi į sanatoriją. Aišku, kad būna pykčių, juk jiems reikia 

mane pavaduoti, o supratimo iš jų nesulauksi.“ (A) 

„...tik, aišku, kartais pyksta, kai ilgesniam laikui pasiimi 

biuletenį.“(D) 

 

Vienu iš reikšmingiausių veiksnių, nuo kurio priklauso šeimos funkcionavimas, autoriai 

įvardina artimus draugus ir šeimą plačiąja prasme, pvz., senelių palaikymą (Miller, ir kt. 

2012). Tai patvirtina ir pateikiami interviu metu gauti duomenys: ,,Kadangi gyvenome po 

vienu stogu, buvo kažkiek lengviau. Taip, visumoje paėmus tai buvo didžiulė atrama... 

Atsimenu, kaip vieną vakarą mama pasakė, kad jūs, vaikai, nuvažiuokite pas daktarus, 
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padarykite tyrimus ir apsiraminkite, svarbu, kad baigtųsi ta nežinia. Tada dar buvo močiutė, 

visą laiką kartu su vaikais gyveno slauganti moteris, na, ir senelis pagelbėjo.“ (C); ,,Močiutė 

su seneliu likdavo su vaikais, mes su vyru lėkdavome į darbą.“ (D) 

 Tačiau atskirais atvejais neįgalaus vaiko seneliai atsiriboja: ,,Netikėtai, prasidėjus per 

ankstyvam gimdymui, vyras buvo išvykęs į ilgalaikę darbo komandiruotę, nors prašiau, bet 

anyta neatėjo padėti man... Anyta manęs nepriėmė kaip marčios niekada.“ (A); ,,Prisiprašiau 

anytą, nors trumpam pasaugoti anūkę, kol ieškosiu darbo. Ji anksčiau buvo dirbusi greitojoje 

pagalboje, medikė, bet nerodė didelio noro prižiūrėti [vardas išbrauktas. Aut. pastaba.].“ (B) 

Šeimos, auginančios negalią turintį vaiką, susiduria tiek su pasipriešinimu, tiek ir su 

palaikymu. Pasipriešinimas yra dvikryptis: pirmasis kyla šeimoje, kuomet siekiama atsiskirti, 

atsiriboti ir užsidaryti stengiantis įveikti kylančius iššūkius; antrasis – iš visuomenės. Didesnė 

dalis visuomenės šiandien dar nėra pasirengusi priimti „kitokių“ ir juos auginančių asmenų. 

Tai patvirtina ir tyrimo metu gauti duomenys: „Labai retai [lankomės viešoje erdvėje. Aut. 

pastaba], nes mano dukra puldinėja ant žmonių. Labai nejaukiai jaučiamės, nes visi labai 

žiūri.“ (B); „Kai buvo mažas tai labai retai [lankydavomės viešoje erdvėje. Aut. pastaba], o 

dabar tai dažnai. Jaučiu įtampą, gėdą.“ (C); „Viešose vietose lankomės retai dėl 

neadekvataus sūnaus elgesio (rėkia, klaupiasi, daužo sau per veidą, kiša rankas už kelnių) ir 

dėl aplinkinių reakcijos ir piktų replikų. Dažnai mokėmės lankytis viešose erdvėse, bet tai 

reikalaudavo iš visų per daug emocinių bei psichologinių pastangų, kas nedavė jokio 

rezultato ir pasitenkinimo, tiesiog pavargome kovoti su visuomenės replikom.“(E) 

Atskirais atvejais reikšmingu pagalbos šaltiniu tampa artimos aplinkos žmonės, pvz., 

kaimynai, bendradarbiai ir pan., nors išskirtinais atvejais atsiribojama ir nuo jų pagalbos: ,,... 

pagalbos nėra iš ko prisišaukti. Prieš kurį laiką ateidavo kaimynė moterėlė, kuri padėdavo ir 

[vardas ištrintas. Aut. pastaba] numaudyti, ir į parduotuvę išleisdavo, tik kad ji išsikėlė į kitą 

miesto pakraštį, tad vizitai labai praretėjo.“ (A); ,,Mano kolegės irgi padėdavo man 

sudėtingose situacijose – vaikai dažnai sirgo, tekdavo net ieškoti intensyvios terapijos 

pagalbos. Taip kad posakis ,,nelaimėje pažinsi draugą” tūkstančius kartų pasitvirtino mūsų 

gyvenime.“ (D); ,,Tik viena moteris kaimynė pagelbėdavo, bet aš pati pas ją nuėjau, nes 

mačiau, kad ji medikė. <...> Taip susipažinom, būtinais atvejais ji mane išleidžia iki šiol, 

pabūna su dukra, pataria dėl gydymo.“ (E); ,,Tiek mano, tiek vyro draugų ratą gerokai 

patikrino mūsų likimas. Dar pasimatė, kas iš artimųjų, giminių rato priartėjo, o kas nutolo. 

Vieni sakydami, kad labai užimti, galbūt slėpė savo gailestį ir nerado žodžių, kaip mus guosti 

ir ką sakyti – ir tai mes suprantame ir nesmerkiame jų. Kiti gi išdidžiai nustojo bendrauti su 

invalidais.“ (B) 
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Apibendrinant galima teigti, kad šeimos, auginančios vaikus su negalia, susiduria su 

stigmatizacija, depresija, psichologinės, socialinės, finansinės paramos, laisvalaikio poreikiais 

ir socialinio tinklo siaurumu. Vadovaujantis aukščiau pateikta analize galima daryti prielaidą, 

kad neformalaus socialinio tinklo išvystymas labai priklauso nuo situacijos šeimoje plačiąja 

prasme. Jei šeima darni ir turi šeimos plačiąją prasme palaikymą, jos tinklas yra labiau 

išvystytas. 

 

3.2.2. Patirtos socialinės paramos ir savipagalbos analizė 

 

 Bendraujant su šeimos, kurioje auga neįgalus vaikas, nariais įprasta įvairiais būdais 

parodyti gailestį, tačiau šeimai nuo to nelengviau, netgi priešingai. Kaip pastebi V. Viliušienė 

ir J. Vyšniauskytė-Rimkienė (2012), šeimos, auginančios neįgalųjį, nori būti tokios kaip visos, 

nepabrėžti savo šeimos nario negalios, bet išryškinti galias ir pasiekimus, nori, kad apie jas 

žinotų ne dėl neįgalaus vaiko, o dėl ypatingų savybių ar veiklos. Deja, daugiau dėmesio 

atkreipiama į negalios faktą.  

„Bendraudama su kuo nors tai sulaukiu užuojautos, sako, kad esu stipri, vadina  

šaunuole, kad auginu tokį vaiką. Aišku kartais tai kai kas klausia ką darysim kai 

pasensim, kur dėsim neįgalų vaiką: ar vaikams duosiu prižiūrėti, ar į globos namus 

atiduosiu.“(C) 

„Visi sako: vajė, kaip tau sunku, „nabage“ išvadina, kantrybės linki, kiti liepia  

atiduoti mergaitę į globos namus, kad pati esu kalta, kvaila, kad tiek problemų 

pasidarau, kad visos problemos baigtųsi, jei atiduočiau į globos namus.“ (B) 

„Žmonės dažniausiai klausia, kodėl mes neįgalaus vaiko neatiduodame į globos  

namus, kodėl mes juos auginame. Sako, kad daug lengviau gyventume, kodėl mes 

kenčiame, <...> ko mes vargstame, vis tiek gi jis nesupranta, ar su šeima auga, ar augtų 

globos namuose. <...> Nuo tokių pasisakymų, mes suglumstame ir šeimoje pradedame 

kalbėtis, gal iš tiesų mūsų šeimai būtų geriau, jei sūnus būtų globos namuose, ir tiesiog 

nežinome, kaip elgtis, ir ką pasakytų kiti žmonės, gal mus smerktų, ir kaip patys 

jaustumėmės sūnų atidavę.“ (A) 

„Visi apgailestauja, kaip man sunku, kaip ištveriu, pataria atiduoti į globos namus,  

vadina “durne”, kam taip save kankinu...“(D) 

Šeimai, auginančiai neįgalų vaiką, neišvengiamai tenka sąveikauti su atitinkamomis 

institucijomis ir organizacijomis sprendžiant iškylančias sveikatos priežiūros, slaugos, 

socialinės paramos ir kitas problemas. Todėl tikslinga paanalizuoti gerąsias ir 

komplikuotąsias patirtis, su kurios įgyjamos auginant negalią turintį vaiką (žr. 5 ir 6 lenteles).  
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5 lentelė. Bendras valstybinės paramos sistemos subjektyvus vertinimas 

Kategorija Subkategorija Pagrindimas 

 

 

 

 

Bendras 

valstybinės 

paramos 

sistemos 

vertinimas 

 

 

 

Neigiamas 

,,Parama išvis Lietuvoje yra minimali, gauname pašalpas ir 

iki 20 metų leisti nemokamai galime į spec. ugdymo centrą.“ 

(A) 

,,Netobula. Jau visą dešimtmetį kalbama apie laikinojo 

atokvėpio tarnybos būtinybę, mobiliąsias paslaugas į 

namus, galimybę neįgaliųjų tėvams anksčiau išeiti į pensiją-

problemų sprendimas nejuda iš mirties taško.“ (E) 

 

 

Neutralus 

,,Normali, bet nėra iki galo išvystyta, reikėtų įsiklausyti į 

tėvų komentarus ir atsižvelgti. Reikėtų būtinai daugiau 

pagalbos toms šeimoms, kurios turi vaikus su sunkiomis 

negaliomis.“ (B) 

,,Netobula, yra dar spragų.“ (C) 

 

 

Teigiamas 

,,Aišku, iš valstybės tai didžiausia pagalba yra materialinė - 

pašalpa už neįgalumą. Savivalda pasirūpina vaiko 

ugdymu.“ (A) 

,,Aš manau, kad šiuo metu socialinė parama šeimoms yra 

pakankama.“ (D) 

 

Nors 5 lentelėje gauti duomenys orientuoja į tai, kad socialinio aprūpinimo ir pagalbos 

šeimai sistema yra ne visiškai sureguliuota, tačiau atskirais atvejais galima nustatyti ir 

teigiamų aspektų. Galima tik kelti prielaidą, kad šeimos, kurios turi labiau išplėtotą socialinį 

tinklą, mažiau priklausomos nuo valstybinės finansinės paramos, o labiau išsilavinusios 

palankiau vertiną bendrą paramos sistemą nei žemesnes pajamas, žemesnį išsilavinimą ir 

menkiau išplėtotą socialinį tinklą turinčios šeimos.  

Analizuojant gautą informaciją (žr. 6 lentelę) galima teigti, kad socialinės pagalbos ir 

priežiūros paslaugas teikiančiose institucijose vyrauja paslaugos teikimo problemos. Nors 

neįmanoma nustatyti tokio elgesio su neįgaliųjų šeimomis priežasčių, tačiau galima daryti 

prielaidą, kad darbuotojams trūksta motyvacijos tinkamai atlikti savo darbą už neproporcingai 

žemą atlyginimą. Antroji galima priežastis – per mažai darbuotojų institucijose ir darbo krūvis 

neleidžia skirti klientams tiek laiko, kiek jo reikėtų. 

6 lentelė. Šeimų patirtis su socialiniais darbuotojais ir informacijos prieinamumas 

Kategorija Subkategorija Pagrindimas 

 

Patirtis su 

socialiniais 

darbuotojais 

 

Teigiama 

„...vieni [specialistai. Aut. pastaba] labai šilti, pasiruošę 

padėti...“ (A) 

„Visokių yra: ir labai gerų, padedančių darbuotojų...“ 

(C) 

 

Neigiama 

„...kiti [specialistai. Aut. pastaba] net nesiruošia suteikti 

informacijos ar pagalbos, tik pasiūlo atiduoti į globos 

namus“ (A) 

„...yra ir tokių, kurie niekuo nenori padėti, rūpinkis pati, 
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ir tiek.“ (B) 

„...ir neigiama...“ (D) 

 

 

Neutrali 

,,Dažniausiai užjaučia, tik neaišku, kiek iš širdies, nes kai 

paprašai, kad neįgaliųjų centrai galėtų dirbti ilgiau, tai 

tuoj atsako, kad yra globos namai, kur dirba visą parą.“ 

(D) 

,,Socialiniai darbuotojai dirba sunkų darbą, darbas su 

labai sunkiais neįgaliukais reikalauja daug kantrybės ir 

supratimo. Pagal esamą sistemą jie padaro viską, ką gali, 

juk jie tik darbuotojai.“ (E) 

 

 

 

 

Informacijos 

paramos 

klausimais 

prieinamumas 

 

 

 

 

 

 

Nepakankamas 

„Žinoma, kad ne ir ypatingai tuo metu kai toks vaikas 

gimsta.“ (A), 

„...kartais net nežinai, kokia tavo šeimai parama 

priklauso, o niekas ir neinformuoja, tik per klaidą, būna, 

sužinai, kad dukrai priklausė nemokama stovykla ir 

t.t.“(B) 

Nepakanka, ,,... ypatingai lytiškumo klausimais, nes mano 

vaikinas labai dabar aktyvus toje srityje ir nežinome, ką 

daryti.“ (C) 

[Sarkastiškas atsakymas. Aut. pastaba.]: „Kai sūnui jau 

16 metų, manau, kad dabar jau pakanka. Visą sūnaus 

auginimo laiką informacijos, kaip spręsti įvairiausius 

klausimus, ieškodavome patys. <...> Vieningos sistemos, 

kuri nuolat konsultuotų apie galimas socialines 

paslaugas, medicininę pagalbą, tėvų teises, niekada 

nebuvo.“ 

Pakankamas Aš manau, kad taip, jei reikia dar pasiieškau internete 

informacijos.“ (D) 

 

Trečioji išryškėjusi problema – socialinių darbuotojų kompetencijos. Iš pateiktų 

atsakymų matome, kad atskirais atvejais negebama suteikti reikiamos informacijos ne tik 

paramos šeimai klausimais, bet ir specifiniais (pvz., lytiškumo) klausimais: „...informacijos 

apie lytiškumą, kol vaikas mažas, vienos problemos, kai jie užauga, - jau kitos. Kadangi sūnus 

net kelyje, gatvėje pamato gražią merginą ir kabinėjasi, prašo telefono numerio, o aš bijau, 

kad kada bus sumuštas, o nežinau, kaip elgtis. (C)“.  

Socialiniai darbuotojai galėtų organizuoti šeimų keitimąsi patirtimi. Taip pat ir patys 

domėtis, kaupti bei užtikrinti gyvenimo su neįgaliu žmogumi ir priežiūros šeimoje praktinės 

patirties sklaidą: „Dažnai ir patys pakonsultuodavome specialistus iš praktinės pusės, kad jie 

pasakytų kitiems tėvams, apie esančias ugdymo ir priežiūros įstaigas mieste.“ (E) 

Anot B. Kreivinienės (2007) negalia sukelia tam tikrus šeimos poreikius, kurių 

patenkinimas arba nepatenkinimas turi įtakos šeimos socialiniam gyvenimui. Analizuojant 

interviu medžiagą galima išskirti atskirą subkategoriją, kuri nurodo poreikius, būdingus 

šeimoms, auginančioms neįgalius vaikus (žr. 7 lentelę) 
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7 lentelė. Šeimų, auginančių negalią turintį vaiką, poreikiai 

Kategorija Subkategorija Pagrindimas 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Poreikiai 

 

 

 

 

 

 

 

 

Paslaugų 

,,Labiausiai mums padėtų laikino atokvėpio paslauga bei 

asmeninis šeimos asistentas.“ (A) 

„...laikino atokvėpio, kad kada labai pavargsti ar tiesiog 

nori išsimiegoti, ar nueiti į koncertą ar laidotuves, galėtume 

dukrą palikti ir nueiti su vyru drauge į kokį renginį“ (B) 

„Reikalui esant, kad savivaldybės skirtų autobusiuką nuvežti 

dukrą į kitą miestą pasikonsultuoti pas daktarus.“ (B) 

„Kad būtų kažkokia įstaiga, dirbanti savaitgaliais ir 

naktimis, kur galėtume palikti vaiką ar kelioms valandoms, 

ar dienai, ar nakčiai, t.y., kai koks reikalas atsiranda, kad 

galėtume palikdami vaiką, su šeima išvažiuoti susitvarkyti 

nenumatytų reikalų.“ (C) 

„Laikinojo atokvėpio tarnybos. Šeimos nariai nori kartais 

kartu pakeliauti, atsipalaiduoti. Artimųjų ligų atveju, kitais 

nenumatytais atvejais nėra kur palikti neįgalaus sūnaus.  

Tokios tarnybos, kuri suteiktų tokias paslaugas X [išbraukta 

autorės, konfidencialumo pagrindais] mieste, kol kas nėra.“ 

(E) 

 

Finansų 

„Materialinė gerovė taip pat yra skurdi...“ (A) 

„Materialinė“ [parama labiausiai padėtų, aut. pastaba] (B, 

C) 

„...trūksta lėšų...“ (B) „...kad daugiau skirtų „pampersų...“ 

(B) 

 

Pritaikyto 

būsto 

„...nusipirkti namą, kur nors laukuose, kad nereikėtų 

konfliktuoti su kaimynais...“ (B) 

,,...pritaikyto būsto, nes kai vaiką parsivežant iš įstaigos j 

į ant laiptų ištinka epilepsijos priepuolis, o jis sveria apie 

50kg ir jį reikia vienai užsitemti į 4 aukštą, tai, patikėkit, 

tikrai ne juokai.“ (D)  „... Kad vaikas galėtų išeiti į kiemą ir 

pasivaikščioti...neturime sąlygų pabūti lauke“ (D) „...gėda 

[nuo kaimynų aut. past.] ...kai sūnus naktimis nemiega, 

šaukia, verkia garsiai...“ (D) 

 

 

Informacijos 

„...ieškoti informacijos apie šią negalią...“ (A) 

„Nepakanka [informacijos, aut. pastaba]“ (B) 

,,Informacija apie lytiškumo ugdymą ...“ (C) „...pradėjau 

ieškoti informacijos apie negalią...“ (C) 

„Atsirado informacijos ieškojimas apie negalią...“ (E) 

 

Lankstesnių 

darbo sąlygų 

„...abu dirbam ne pagal specialybes...(A) 

„...nebegalėjome dirbti, nes vaiko negalia sunki...“ (B) 

„...norisi eiti ir į darbą ...ieškojau palankesnių darbo 

valandų...“ (C) 

 

Galime teigti, kad finansai, pritaikytas būstas, informacija, lankstesnės darbo sąlygos 

bei tinkamos paslaugos padėtų šeimoms spręsti sunkumus, kylančius dėl vaiko negalios. 



53 

 

Neigiamas aspektas, kurį norėtųsi aptarti, – patirtis sąveikaujant su socialinės paramos 

sistema. Reikia pastebėti, kad nepaisant šeimos instituto stiprumo, dėl aplinkos ir situacijų 

dinamiškumo tiek socialiniame gyvenime, tiek ir pačios šeimos viduje kyla pavojus prarasti 

pusiausvyrą. Vienas iš disbalansuojančių veiksnių – lėšų ar būtinų priemonių trūkumas. Kaip 

nurodo D. Čiulčinskienė (2008), vienas iš pagrindinių socialinės paramos tikslų yra poreikių 

tenkinimo užtikrinimas žmonėms, kurie pasižymi gebėjimų pasirūpinti savimi stoka kartais 

dėl ne nuo jų priklausančių priežasčių, ir kurie susiduria su gaunamų pajamų 

nepakankamumu: ,,Trūksta laikino atokvėpio paslaugos ir asmeninio šeimos asistento 

pagalbos, nes jeigu tėvai negali prižiūrėti mūsų sūnaus, ypatingai kai būna šeimos šventės, tai 

mes, neturėdami, kur palikti sūnaus, niekur negalime dalyvauti, o juk būna tokios situacijos, 

kai kažkas miršta ar kelia vestuves, ar tiesiog norim ramiai pagrybauti, o sūnaus nėra kur 

palikti. Taip pat būtų labai naudinga pagalba, jei būtų šeimos asmeninis asistentas, kuris 

turėtų žinoti visas šeimos problemas ir, jeigu reikia, sutvarkytų ar nukreiptų tinkama reikme 

problemoms išspręsti ar tiesiogiai suteiktų informaciją apie vykdomus projektus.“ (A) 

 

Savipagalba – tai gebėjimas rasti savyje jėgų, ištvermės, patirties ir panaudoti šiuos 

išteklius laipsniškai keičiant savo gyvenimą. Savipagalbos idėja grindžiama teiginiu, kad visi 

žmonės turi vidinių išteklių, kuriuos galima sužadinti ir sutelkti, kai iškyla rimta problema. 

Užsiimdami savipagalba žmonės stengiasi pasinaudoti tuo, ką išgyvena, išdrįsta pasakyti akis 

į akį, susidurti su savo pačių skausmu ir naujai suvokia atsakomybę už savo jausmus. Tokio 

proceso metu susigrąžina savąjį „aš“ ir pradeda naudotis vidiniais ištekliais (Bulotaitė, ir kt., 

2008). Anot L. Gvaldaitės (2004), savitarpio pagalba yra savi-organizuotų grupių 

„revoliucinis“ aspektas: savitarpio pagalbą įmanoma realizuoti tik suteikiant pagalbą žmogui, 

kuris atsiduria panašioje sudėtingoje situacijoje. Šiose grupėse visi yra „potencialūs 

profesionalai“, t. y. galintys suteikti pagalbą. 

Vienas iš būdų vystyti socialinį tinklą ir labiau prisitaikyti prie pakitusių gyvenimo 

sąlygų auginant vaiką su negalia – burtis į bendruomenę. Tyrimo metu nustatyta, kad tokiu 

būdu atsipalaiduoja tėvai, motinos ir vaikai: 

Anot R. Kočiūno (1998), savipagalbos grupės – tai įvairių problemų sprendimo būdas, 

pagrįstas asmeninės patirties dalijimusi. Vadovaujantis G. Mucenieku (2007), savitarpio 

pagalbos grupės gali atlikti vieną ar daugiau funkcijų: 

 Emocinė parama – skatina vieningumą, padeda rasti strategijų ir būdų, norint įveikti 

asmenybės ar asmeninio gyvenimo pokyčius: „Noras padėti sau ir tuo pačiu kitiems. 

Kad nereikia užsidaryti tarp keturių sienų. Kol nepriklausiau neįgaliųjų organizacijai, 
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jaučiausi, kad mes vieninteliai su savo neįgaliu vaiku, o kai sutinki panašaus likimo 

žmonių, pabendrauji, atrodo, kad gyvenimas palengvėja.“ (D) 

„Empatija, supratimas kito tokio pat likimo žmogaus, nebijojimas pasisakyti ir 

pasipasakoti apie savo problemas, rasti bendrų problemų sprendimo būdų.“ (E) 

 Švietimas – padeda suprasti bei išnagrinėti problemą, skleisti ir pasidalinti 

informacija, kuri susijusi su ta problema ir panašiais klausimais.  

„Sužinoti daugiau apie kitas tokias šeimas, šiek tiek atsipalaiduoti renginiuose.“ (B) 

„Rasti tinkamos informacijos, juk čia dalinamės patirtimis, labdara, renginiai, 

išvykos.“ (C) 

 Socialinis aktyvumas (atstovavimas interesams) ir konsultavimas skatina spręsti 

problemas, susijusias su sistemos trūkumais; kaip žmonės bei įvairios įstaigos, 

sprendžiančios šiuos klausimus, bendrauja bei elgiasi su žmonėmis, turinčiais 

problemų. 

„Su panašiomis šeimomis tai susitinkame per vaikų gimtadienius, bendraujame.  <...> 

Vyksta įvairios šventės, organizuojami renginiai.“ (A) 

„Sutikau labai nuoširdžių ir gerų šeimų, netgi tapome draugais.“ (D) 

J. Ruškaus (2002) nuomone, kartais motina pernelyg derinasi prie neįgalaus vaiko 

poreikių, todėl ji nejučia nutolsta nuo vyro. Dažnai, šeimai nesugebėjus pertvarkyti tarpusavio 

santykių ir negavus pagalbos iš šalies, vienas iš tėvų ją palieka. Pasak R. Butkevičienės 

(2001), yra nustatyta, kad tėvai (vyrai) nusišalina nuo vaiko priežiūros dėl sunkios emocinės 

aplinkos. Dažniausiai šeimą palieką vyrai, nes nepakelia gėdos, rūpinimosi vaiku ir jo motina 

naštos. Todėl tėvų įgalinimas padėti ne tik materialiai, bet ir prižiūrint vaiką yra galimas ir per 

jungiančias bendruomenes: ,,O, pirmieji susirinkimai, juose dalyvaudavo beveik vienos 

mamos, teateidavo gal du vyrai. Tiesiog moterų vienuolių organizacija, o juk reikėjo talkas 

daryti, tvarkytis. Atskirai skambindavau vyrams tėveliams, kviečiau juos ir palaipsniui jie 

pradėjo rinktis, padėti, jau nesigėdydavo stumti savo neįgalaus vaiko vežimėlio, būti kartu 

viešumoje.“ (C) 

Apibendrinant galima teigti, kad institucinio palaikymo sistema yra išbalansuota ir 

menkai orientuota padėti motinoms, auginančioms negalią turinčius vaikus. Atskiri teigiami 

proveržiai labiau sietini su pavieniais darbuotojais, dirbančiais sistemoje, nei su pačia sistema. 

Todėl iškyla savipagalbos organizavimo(si) poreikis.  
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IŠVADOS 

 

1. Socialinis gyvenimas - daugialypis konstruktas, apimantis asmenybines ir grupės 

charakteristikas, bendras normas, buvimą kartu, kasdieninį socialumą, kaimynystės 

ryšius, savanorišką veiklą, pasitikėjimą. Kiekvienam iš jų įtaką daro daugybė veiksnių, 

kurie apjungiami į keturias stambias grupes: socialinį saugumą, socialinius ryšius, 

socialinę įtrauktį ir socialinę galią.  

2. Gimus ar išryškėjus vaiko negaliai, jam augant šeima patiria socialinio gyvenimo 

pokyčius natūralioje, formalioje ir visuomeninėje sistemose. Kinta tarpusavio santykiai 

šeimoje, paveikiamas kiekvieno iš šeimos narių socialinis tinklas, iškyla nauji poreikiai.  

3. Atlikto tyrimo rezultatai leidžia teigti, kad: 

 Vienu iš svarbiausių veiksnių, kurie apsprendžia kiekvieno šeimos nario socialinio 

tinklo tankį, yra artimiausia aplinka: šeima, giminės ir artimieji. Nustatyta, kad tais 

atvejais, kai vyras atsiriboja nuo šeimos ar susitapatina tik su šeimos maitintojo 

vaidmeniu, motinos atsidavimas vieninteliam tikslui – vaiko priežiūrai ir globai - 

ženkliai susiaurina jos socialinį tinklą. Tais atvejais, kuomet sulaukiama pagalbos iš 

neįgalaus vaiko senelių, kaimynų, draugų ir pan., socialinis tinklas plėtojasi. Tokiu 

atveju ypatingai motinos gali save realizuoti darbinėje veikloje, kuri sudaro prielaidas 

stabilizuoti ne tik emocinę, bet ir finansinę pusiausvyrą. 

 Nesubalansuotą paramos teikimo sistemą atskleidžia visos interviuotos moterys. Ir tik 

atskiri asmenys, dirbantys sistemoje, sugeba pažvelgti į motinų, auginančių negalią 

turinčius vaikus, situaciją apeinant formalias taisykles ar tiesiog demonstruojant 

žmogiškumą ir savo profesinių pareigų vykdymą.  

 Vienas iš ryškiausių šiandienos veiksnių, įgalinančių plėtoti ir vystyti socialinį tinklą,– 

savipagalbos grupės ir organizacijos, kurioms padedant sprendžiamos ne tik 

socialinės, bet ir psichologinės, laisvalaikio organizavimo, savitarpio pagalbos 

problemos ir kiti kylantys iššūkiai. Dalinimasis patirtimi daro šeimas mažiau 

pažeidžiamas, mobilizuoja jų vidinius resursus, prisideda prie darnos palaikymo ir t.t.  
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REKOMENDACIJOS 

 

1) Socialinės įtraukties politikos formuotojai ir įgyvendintojai turi į šeimas, auginančias 

negalią turinčius vaikus, žvelgti holistiškai, apimdami visas gyvenimo sritis: šeimos, 

bendruomenės, visuomenės. Tikslas yra įgalinti šeimą aktyviai dalyvauti sprendžiant 

vidinius šeimos konfliktus, santykių su artimiausia aplinka (bendruomene) bei 

valstybinėmis institucijomis iššūkius.  

2) Socialiniai darbuotojai ir kiti profesionalai (pvz., psichologai, medikai), įvertinę 

individualią situaciją, turėtų priimti sprendimus dėl intervencijos poveikio šeimos 

lygmenyje ir bendruomenėje (žr. 2 priedą). 

3) Socialiniai darbuotojai, dirbantys su šeimomis, auginančiomis negalią turinčius vaikus, 

turėtų ne tik jas pačias įgalinti neužsidaryti namuose, bet kartu ir šviesti artimiausią 

aplinką (bendruomenę) negalią turinčių šeimų palaikymo klausimais. Tai mažintų 

socialinę pastarųjų atskirtį, prisidėtų prie aktyvių ir palaikančių artimosios aplinkos 

bendruomenių kūrimosi. Tikslinga vadovautis gerąja patirtimi, ugdant šeimų santykius 

su kaimynais ir platesne bendruomenės dalimi, vykdyti jos sklaidą. 

4) Šeimose, kuriose auga kartu įgalūs ir neįgalūs vaikai, reikia dirbti individualiai su 

įgaliais vaikais, skatinant jų emocinę raišką, mažinant menkavertiškumo, nerimo, 

baimės, gėdos ir kaltės jausmus, kurie dažnai išgyvenami šeimoje esant neįgaliam 

vaikui. Tarpininkaujant specialistams būtina sudaryti sąlygas vaikams būti 

išklausytiems, padėti jiems atsakyti į nerimą keliančius klausimus. 

5) Tėvai turi būti lavinami ne tik neįgaliojo vaiko priežiūrai, bet ir formuojami įgūdžiai 

(individualiai ar grupėse), kaip tinkamai tenkinti įgalių vaikų bazinius poreikius: 

saugumo – atsakant į kylančius klausimus dėl pasikeitusios situacijos šeimoje, mokyti 

tinkamų būdų, kaip skatinti vaikų emocinę raišką ir savigarbos plėtotę. Atsižvelgiant į 

tai, kad įgalūs vaikai siekia artimųjų palaikymo, rekomenduojama suteikti tėvams 

(globėjams) žinių, kaip aktyviai išklausyti vaikus ir pozityviais būdais rodyti dėmesį bei 

meilę. Svarbu tėvams suteikti žinių apie vaikų asmenybės raidą, kad įgalūs vaikai 

neprisiimtų per didelės atsakomybės už savo neįgalius brolius/seseris. 

Rekomenduojama mokyti tėvus kurti gerą psichologinį klimatą šeimoje. 
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SANTRAUKA 

 

Šeimų, auginančių vaikus su negalia, socialiniai gyvenimo aspektai 

 

 Šeimоs, аuginаnčiоs vаiką su negаliа, sudаrо lаbаi jаutrią visuоmenės grupę. Neįgаlаus 

vаikо gimimаs аrbа vėlesnės jо trаumоs, nulemiаnčiоs vаikо neįgаlumą, reikšmingаi keičiа 

šeimоs socialinį gyvenimą. 

Dаrbо tikslas – atskleisti šeimų, аuginаnčių vаikus su negаliа, sоciаlinius gyvenimо 

аspektus. 

 Taikant struktūruoto interviu duomenų rinkimo metodą buvo apklaustos penkios 

motinos, kurios savo šeimose augina bent vieną neįgalųjį vaiką. Tyrimo metu buvo siekiama:  

1) išanalizuoti natūralios sistemos pokyčius gimus neįgaliam vaikui; 

2) išanalizuoti formalios ir visuomeninės sistemų vaidmenį šeimai, auginančiai vaiką su 

negalia.  

Atlikus gautų duomenų kokybinę turinio analizę nustatyta: 

1) tais atvejais, kai vyras atsiriboja nuo šeimos ar susitapatina tik su šeimos maitintojo 

vaidmeniu, motinos atsidavimas vieninteliam tikslui – vaiko priežiūrai ir globai, 

ženkliai susiaurina jos socialinį tinklą. Jei sulaukiama pagalbos iš neįgalaus vaiko 

senelių, kaimynų, draugų ir pan., socialinis tinklas plėtojasi ir ypatingai motinos, gali 

save realizuoti darbinėje veikloje, kuri sudaro prielaidas stabilizuoti ne tik emocinę, bet 

ir finansinę pusiausvyrą. 

2) Neįgalioje šeimoje augantys negalios neturintys vaikai, patiria patyčias tiek kieme, tiek 

mokykloje. Jų socialinis gyvenimas yra priklausomas nuo šeimos darnos. 

3) Valstybinė socialinės paramos sistema vertinama labiau neigiamai, akcentuojant 

nerealizuojamus poreikius. Tačiau vertinimai ženklia dalimi priklauso nuo įgyto 

išsilavinimo, socialinio tinklo išvystymo. 

4) Dalyvavimas savipagalbos bendruomenėse ir organizacijose, padeda spręsti ne tik 

socialinius, bet ir psichologinius, laisvalaikio organizavimo, savitarpio pagalbos ir kitus 

kylančius iššūkius. 

 

Raktiniai žodžiai: socialinis gyvenimas, šeima, auginanti vaiką su negalia, socialinis tinklas, 

savipagalbos organizacijos (bendruomenės). 
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SUMMARY 

 

Social aspects of life in families with children with disability  

 

 Families with children with disability are sensitive group of society. Birth of disabled 

child or later injury that leads to disability significantly change social life of family.  

 The aim of research – reveal social aspects of life in families with children with 

disability. 

 Structural interview method was used to collect data from five mothers that grow in 

their families at least on disabled child. Task of research: 

1) to analyze changes of natural system after birth of disabled child; 

2) to analyze impact of formal and social systems to family with disabled child.  

 Main results: 

1) in cases, then husband takes distance from family or identifies himself only with money 

earner, mother’s commitment for only one aim – child care, significantly narrow her 

social network. If there is support from grandparents, neighbors, friends, etc., social 

network grows, and especially mothers can realize them self at work that stabilize not 

only emotional but also financial aspects of family life.  

2) Healthy children living in families with children with disability fell bullying at school 

and outside. Their social live is dependent from harmony of family.  

3) National social support system is appreciated as more negative, by emphasizing 

unrealized needs. However results show that evaluation of social support system are 

dependent of education, social network development of investigated. 

4) Participation in Self-Help groups and organizations helps solve social, psychological, 

leisure, mutual assistance, and more other challenges.  

 

 

Keywords: social life, family with children with disability, social network, self-help groups 

(communities) 
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PRIEDAI 
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1 priedas 

Interviu klausimynas 

 

POKYČIAI  ŠEIMOJE, AUGINANČIOJE VAIKĄ SU NEGALIA 

 

1. Papasakokite, kaip vaiko negalia lėmė (-ia) Jūsų šeimos darną? Kaip vaiko 

negalia paveikė Jūsų poros santykius?  

2. Kaip paskirstote savo dėmesį įgaliam ir neįgaliam vaikui? Kaip vieno iš vaikų 

negalia keičia Jūsų santykius su įgaliais vaikais? 

3. Kokią įtaką vaiko negalia turėjo Jūsų šeimos santykiams su giminaičiais, 

draugais, kaimynais, bendradarbiais? 

4. Kokią įtaka neįgalaus brolio/sesers atsiradimas turėjo  kitų Jūsų vaikų 

santykiams su bendraamžiais mokykloje, kieme? 

5. Papasakokite, kokia buvo kitų šeimos narių reakcija/požiūris į neįgalų vaiką? 

6. Papasakokite, su kokiomis reakcijomis susiduriate bendraudami su aplinkiniais? 

Kaip Jūsų šeimą veikia aplinkinių išsakomi vertinimai? 

7. Papasakokite, kaip keitėsi Jūsų poreikiai šeimoje atsiradus neįgaliam vaikui? 

8. Ar pakanka informacijos neįgalaus vaiko auginimo bei ugdymo klausimais? 

 

SOCIALINĖS PROBLEMOS ŠEIMOJE, AUGINANČIOJE NEĮGALŲ VAIKĄ 

 

9. Ar esate patenkinti savo šeimos socialiniu gyvenimu? Atsakymą pagrįskite. 

10. Kaip atsiliepė vaiko su negalia auginimas šeimos socialiniam gyvenimui, t.y. 

šeimos narių karjerai/darbui; laisvalaikiui; materialinei gerovei; dalyvavimui 

visuomeniniame gyvenime? 

11. Papasakokite, su kokiu visuomenės požiūriu susiduriate augindami neįgalų 

vaiką? Kuo tai pasireiškia? 

12. Kokios laisvalaikio formos Jūsų šeimai su neįgaliu vaiku yra priimtinausios? 

13. Ar šeimoje padaugėjo problemų susidūrus su vaiko negalia? Su kokiomis 

problemomis susidūrėte?  

 

SOCIALINĖS PARAMOS TINKLAS ŠEIMAI 

 

14. Kokia Jūsų nuomonė apie socialinę paramą šeimoms, auginančioms vaikus su 

negalia? 
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15. Kokia Jūsų bendradarbiavimo su socialiniais darbuotojais patirtis? 

16. Kaip galvojate, ar sulaukiate pakankamai pagalbos iš artimųjų, kaimynų, 

bendradarbių, panašių šeimų, neįgaliųjų organizacijų, bendrijų savivaldos ar 

valstybės? Kas ir kokios pagalbos Jūsų šeimai suteikia? 

17. Kas Jūsų šeimą motyvuoja dalyvauti įvairiuose neįgaliųjų organizacijų ir 

bendrijų veiklose? 

18. Kaip dažnai Jūsų šeima kartu su neįgaliu vaiku lankosi viešoje erdvėje? Kaip 

jaučiatės su neįgaliu vaiku viešose erdvėse, pvz., parduotuvėje, miesto gatvėse ir 

t.t.? 

19. Kokia socialinė parama labiausiai padėtų Jūsų šeimai?  

20. Kokios socialinės paramos Jūsų šeimai labiausiai trūksta? Kodėl?  

 

PASIŪLYMAI 

 

21. Pateikite pasiūlymų, kaip būtų galima gerinti šeimų, auginančių vaikus su 

negalia, socialinės paramos/pagalbos sritį?  

22. Gal turite dar kokių nors papildymų tiriamos problemos klausimu? 

 

DEMOGRAFINIAI DUOMENYS 

Jūsų amžius -   

Lytis- 

Gyvenamoji vieta -  

Šeimyninė padėtis -    

Šeimos sudėtis -   

Išsilavinimas -  

Darbinė padėtis -  

Neįgalaus vaiko amžius –  

Neįgalaus vaiko lytis -  

Kelintas vaikas šeimoje - 

Negalios lygis-   

Negalios rūšis - 
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2 priedas  

Intervencija įgalinant šeimas aktyvinti socialinį gyvenimą 

 

 

 

Šaltinis: sudaryta pagal Burke, 2010 

 

 

Sąveika bendruomenėje 

Šeimyninė patirtis 

Profesionalų įvertinimas 

ir intervencija 

Visuomeninis 

lygmuo 

Patirtis 

namuose 

Skirtingumo 

pojūtis 
Šeimos 

normalizavimas 

Įgalinimas 

Potenciali 

(savi)izoliacija  

Potenciali socialinė 

atskirtis  


