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SAVOKU ZODYNAS

Nejgalumas — d¢l asmens kiino sandaros ir funkcijy sutrikimo bei nepalankiy aplinkos
veiksniy saveikos atsirades ilgalaikis sveikatos biiklés pablogéjimas, dalyvavimo visuomenés
gyvenime ir veiklos galimybiy sumazéjimas. (Nejgaliyju socialinés integracijos istatymas.
Zin., 2004, Nr. 83-2983).

Nejgalumo lygis — kompleksiskai ivertinus nustatytas asmens sveikatos buklés,
savarankiSkumo kasdienéje veikloje ir galimybiy ugdytis netekimo mastas (Neigaliyju
socialinés integracijos jstatymas. Zin., 2004, Nr. 83-2983):

e sunkaus nejgalumo lygis — asmens buklé, kai dél ligos, traumos, suzalojimo, jgimty arba
vaikystéje igytu sveikatos sutrikimy, aplinkos veiksniu neigiamo poveikio Zymiai
sumazgjusios galimybés ugdytis, dalyvauti, veikti ir yra biitina nuolatiné kity zmoniy
slauga, priezitra, pagalba;

e vidutinio neigalumo lygis — asmens buklé, kai dél ligos, traumos, suzalojimo, igimty
arba vaikystéje igyty sveikatos sutrikimy, aplinkos veiksniy neigiamo poveikio
sumazejusios galimybeés ugdytis, dalyvauti, veikti ir reikia nenuolatinés kity Zmoniy
prieziiiros, pagalbos;

e lengvo neigalumo lygis — asmens biikle, kai dél ligos, traumos, suzalojimo, igimty arba
vaikystéje igytu sveikatos sutrikimy, aplinkos veiksniy neigiamo poveikio nezZymiai
sumaz¢jusios galimybeés ugdytis, dalyvauti, veikti (Nejgalumo lygio nustatymo kriterijuy
ir tvarkos aprasas. Zin., 2005, Nr. 39-1277).

Socialinis darbas — tai profesiné veikla, pasireiSkianti tiesiogine intervencija arba pagalba
sudétingose situacijose (Kvieskiene, 2003, p.50).

Socialinis gyvenimas - tai nuolatinis rySys tarp individualios savirealizacijos ir dalyvavimo
ivairiose kolektyvinio tapatumo santykiuose, kurie vyksta tam tikrame socialiniame
Seima — tai maZa asmeny grupé, kurios pagrindas yra santuoka ar kraujo rysiais susieta
giminysté, kurios narius sieja bendras namy tkio tvarkymas, gyvenamasis biistas,
isipareigojimai vienas kitam bei vaiky auginimas ir auklé¢jimas (Lelitigiene, 2002, p. 289).
Vaikas su negalia — vaikas iki 18 mety, kuris dél nejgalumo yra i§ dalies ar visiSkai neigijgs
jo amziy atitinkancio savarankiSkumo bei kurio galimybés ugdytis ir dalyvauti visuomenés

gyvenime yra ribotos (Socialiniy paslaugy jstatymas. Zin., 2006, Nr. 17-589).



[VADAS

Darbo aktualumas. Seimos, auginan¢ios vaika su negalia, sudaro labai jautria
visuomenés grupeg, todel joms reikalingas ypatingas démesys ir tolerancija. Nejgalaus vaiko
gimimas arba vélesnés jo traumos, nulemiancios nejgaluma, 1§ esmés pakeiCia Seimos
gyvenima, jo kokybe bei identiteta. Susidiirus su negalia, daznai Seimos gyvenimas tarsi
sustoja laike, tokiu atveju linkstama uzsisklesti, Kinta socialinis uzimtumas, Seimos nariai
atsiriboja nuo bendravimo su bendradarbiais, draugais, giminémis, vengia lankytis vieSose
vietose ir renginiuose. Susiauréja socialiniy santykiy tinklas, formuojasi nauji, skaudziy
isgyvenimy kupini rysiai su specialistais. Seimoje atsiradus nejgaliam nariui, gyvenimo
kokybés lygis paprastai pablogéja, lyginant su pries tai buvusia situacija (Trute ir. kt, 2007;
Butkeviciené, 2008; Ustilaité 2011).

Tokioms Seimoms triikksta tarpasmeninés partnerystés su reikiamais specialistais,
pasigendama paramos, padedancios palaikyti sékminga Seimos funkcionavima, mazai
démesio skiriama Seimos nariy poreikiams ir jos vidiniams iStekliams (Ruskus, 2002).
Tévams triksta informacijos, leidziancios pazinti vaiko sutrikimy, raidos ir ugdymo ypatumus
(Hallahan, Kauffman, 2013). Labai aktuali tampa neigalaus vaiko Seimos nariy (pirmiausia
broliy ar sesery), artimyjy, formaliy ir neformaliy struktiry teikiama parama ir pagalba
(Filipaviciute ir kt. 2007; Hallahan, Kauffman, 2013). Todé¢l Seimoms, auginan¢ioms vaikus
su negalia, bitina padéti, joms turi biiti sudarytos salygos naudotis visais visuomenes
iStekliais: turéti galimybe Sviestis, pramogauti, dirbti, naudotis sveikatos prieziliros ir
socialinio apriipinimo paslaugomis, dalyvauti sporto ir laisvalaikio uzsiémimuose ir kt.

Socialinius poky¢ius ir kai kuriuos su Seima susijusius aspektus tyrinéjo nemazai
uzsienio mokslininky: A. B. Aksoy, Yildirim (2008); C. Chaij (2014); K. Dilek et. al. (2013);
D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2013); D. Michelson, (2014) M. Wright, T. Reeskens
(2013), daug démesio skyrusiy socialiniams gyvenimo aspektams, atsizvelgiant i Seimos
psichosocialinius poreikius bei problemas. Autoriai vertino ir emocinj $eimos prisitaikyma,
fragmentiskai apzvelgé nejgaliyjy sesery ar broliy psichosocialing situacija. Jie akcentavo
negalios poveiki bei pagalba neigaliam vaikui ir jo Seimai, apibrézé kintancius gyvenimo
kokybés aspektus Seimos negalios situacijoje.

Lietuvos mokslininkai: D. Asacioviene, A. Galkiené (2008), tyrin¢jo Seimos nuostatas
neigaluma turinio vaiko atzvilgiu, atskleidé jo savijautos mokykloje reikime. R. Ciegis ir J.

Peckaitiené (2013) vertino nuoseklaus darnaus vystymosi poveiki gyvenimo kokybei.



Darnus vystymasis, anot autoriy, iSryskina socialines — etines dimensijas bei sprendzia
socialinés nelygybés problemas. Seimos, auginandios nejgaly vaika, gyvenimo kokybés
palaikyma socialiniame tinkle tyré, matavo ir analizavo B. Kreiviniené (2007). Mokslininke
gilinosi 1 Seimos, esanCios negalios situacijoje, gyvenimo kokybés lygio palaikymo
mechanizmus, jrod¢ specialisty ir Seimy, auginan¢iy vaikus su negalia, bendradarbiavimo
reik§me, numaté specialisty ir tévy bendradarbiavimo galimybes.

R. Butkeviciené (2008) analizavo Seimy, auginanciy vaikus su negalia, funkcionavimo
ypatumus. Seimy funkcionavimo analizé atlikta vaiko — eimos — aplinkos saveikos kontekste,
vaiko negalios poveiki Seimai traktuojant kaip socialinj reiSkini. Autorés tyrinéjimai remiasi
streso, problemy jveikimo ir socialinés priklausomybés koncepcijomis. Siy koncepciju
pagrindu sudaromas Seimy, auginanciy vaikus su negalia, adaptacijos modelis.

L. Gvaldaité¢ (2010) nagrin¢jo Seimy savipagalbos grupiy veikla socialinio kapitalo
teorijos perspektyvoje. Mokslininké¢ nustaté¢ Siy bendruomeniniy dariniy teikiama nauda
Seimai ir visuomenei bei palygino Lietuvos ir Italijos Lombardijos regiono grupiu patirti.
Savipagalbos atvejuy analizé parodé¢, kad Sios iniciatyvos yra reikSmingi iStekliai ir gali biti
panaudojami kaip efektyvios Seimuy pagalbos ir ugdymo priemonés, prisidedancios prie
Seimos instituto stiprinimo ir i§saugojimo, taip pat kuriant bendraji visuomenes gérj.

Kiti Lietuvos mokslininkai: L. Dromantiené, V. Cesnuityté (2011); D. Gerulaitis, J.
Delkuté (2008); V. Giziené (2011); A. Guogis (2012); V. Kavaliauskas, J. V. Vaitkevicius
vienaip ar kitaip darancius jtaka Seimos instituto pokyciams.

Pazangi modernios socialinés integracijos ideologija teigia, kad pagrindiné¢ Seimuy
diskriminacijos prieZastis — tai neigiamas visuomeneés poziiris ir elgesys Seimy, turinciy
nejgalius asmenis, atzvilgiu (Raudelitinait¢, Rympo 2012). Realiame gyvenime Seimos,
gyvenancios su neigaliu asmeniu, laikomos nuskriaustomis likimo (Michelson, 2014). Tuo
tarpu Siy Seimu socialing integracija lemia socialinés aplinkos gebéjimas toleruoti
nejgalivosius ir ju Seimos narius (Kavaliauskas, Vaitkevicius, 2013). Kadangi Sios Seimos
patiria nemazai sunkumy dél pilnavercio dalyvavimo visuomeniniame gyvenime, joms turi
biiti suteikiama formali ir neformali parama, uZtikrinamas dalyvavimas socialiniuose
tinkluose. Labai svarbu, kad visi tokiose Seimose gyvenantys zmonés turéty lygias galimybes
ir biity gerbiami, todél Seimu socialiniai gyvenimo aspektai, ju turinio atskleidimas bei
analizé yra palyginti nauja ir aktuali iy dieny tema visoje socialinéje sistemoje. Siy nuostaty
kontekste magistro baigiamajame darbe analizuojami socialiniai gyvenimo aspektai Seimose,

auginanciose vaika su negalia.



Tyrimo problema apibréziama klausimu: kokius socialinio gyvenimo pokycius patiria
Seima, auginanti negalig turint] vaika, nattralioje (Seima, draugai, bendradarbiai, kaimynai),
formalioje (bendruomenés, grupés) ir visuomeninéje (socialinio apripinimo, sveikatos
apsaugos, Svietimo, kt.) sistemose?

Tyrimo objektas — Seimy, auginanciy vaikus su negalia, socialiniai gyvenimo aspektai.

Darbo tikslas — atskleisti Seimy, auginanciy vaikus su negalia, socialinius gyvenimo
aspektus.

Darbo uzdaviniai:

1) iSanalizuoti teorinius socialinio gyvenimo aspektus;

2) atskleisti Seimy, auginanciy vaika (-Us) su negalia, socialinio gyvenimo poky¢ius;

3) istirti Seimy, auginanciy vaika (-us) su negalia, socialinio tinklo (nattralios, formalios ir
visuomenings sistemos) poky¢ius susidiirus su negalia.

Darbo metodai:

1) mokslinés literatiiros ir dokumenty analizé;
2) pusiau strukttruotas interviu,
3) kokybiné turinio (content) analizé.

Darbo struktiira ir apimtis. Baigiamaji darba sudaro: ivadas, trys skyriai,

rekomendacijos, literatiiros sarasas, santrauka lietuviy ir angly kalbomis, 2 priedai. Darbe

pateikti 5 paveikslai ir 7 lentelés. Darbo apimtis be priedy 65 psl.



1. TEORINIAI SOCIALINIO GYVENIMO ASPEKTAI

Skyriuje analizuojama socialinio gyvenimo samprata. Siekiama atskleisti socialini
gyvenima lemiancius veiksnius ir ju daugiadimensiSkuma. ISskirti pagrindiniai socialinio
gyvenimo sampratos elementai. Identifikuojami pagrindiniai veiksniai, darantys jtaka Seimos

socialiniam gyvenimui negalios situacijoje.

1.1. Socialinio gyvenimo apibréZtis ir dimensijos

Socialinio gyvenimo samprata yra daugialypé, todel mokslinéje literatiiroje pateikiami
labai jvairlis Sios savokos apibréZimai. Socialinis gyvenimas - tai nuolatinis rySys tarp
individualios savirealizacijos ir dalyvavimo ivairiose kolektyvinio tapatumo santykiuose,
kuris vyksta tam tikrame socialiniame kontekste ir veikia kasdienini gyvenima (Saviciité,
2013).

Socialinis gyvenimas — tai misy iSoriné¢ aplinka, kurioje atsiduriame uzdar¢ namy
duris. Sio gyvenimo dalyviai — kiti zmonés, kuriuos susitinkame gatvéje, parduotuvéje.
Darbiné aplinka, kolegos, bendradarbiai, pazistami, draugai sudaro skirtingus socialinio
gyvenimo elementus. Darbas ir karjera, elgesys ir bendravimas su pazistamais, o galbit
naujais ar atsitiktinai sutiktais Zmonémis vieSoje erdvéje - visa tai yra laikoma socialiniu
gyvenimu. Socialinio gyvenimo erdvéje siekiama tiksly ir uzdirbami pinigai, ¢ia susiduria
skirtingy individy interesai, todél biudinga konkurencija, taip pat vyksta mainai ir
bendradarbiaujama (Trute ir kt. 2007).

I. Skackauskieng ir S. Bytauté (2012) iSryskina tokius socialinio gyvenimo aspektus:

e pasitikéjimas socialiniuose santykiuose;
e pilietinis isitraukimas, sukuriamas dalyvaujant savanoriskose organizacijose;
e socialinés struktiiros aspektas, skatinantis konkrecias veiksmy ir kooperacijos formas;
¢ neformali socialiniuose rySiuose ikiinyta norma, skatinanti kooperacija tarp individy.
L. Gvaldait¢ (2010) teigia, jog ,socialinio gyvenimo sampratos pagrinda sudaro
socialiniai rySiai, socialiniai tinklai, kurie remiasi normatyviniais pasitikéjimo, artimumo ir
solidarumo, normy ir vertybiy, kuriomis dalijamasi tarpusavyje, kodeksais*.

D. Narayan ir M. Cassidy (2001) i8skyré pagrindines socialinio gyvenimo dimensijas
(1 pav.).



Grupés Saveika; normos, tikslai ir vertybés; padétis ir
charakteristika vaidmenys; socialinis tapatumas.
| Bendros Bendros vertybés; socialinés normos;
” normos polinkis padéti vieni kitiems.
<
= Buvimas Tévams su nejgaliais vaikais reikia dazniau
Z kartu bati kartu; bendravimo galimybiy didinimas.
=
> . : : )
>: Kasdieninis Efektyvesnis vaiko mastymo formy ir
C socialumas alimybiy lavinimas.
et galimy
Z
: Kaimynystés Bendravimo normos ir vertybés, socialiniuose
< rySiai santykiuose su kaimynais.
—
o
g Savanoriska Savanoriy patirtis ir entuziazmas; savanoriy
veikla pagalba Seimai auginanciai vaika su negalia.
Pasitikéjimas Tévy pasitikéjimas, vaiky pasitikéjimas;
pasitikéjimas socialiniy paslaugy sistema.

1 pav. Socialinio gyvenimo dimensijos

Saltinis: D. Narayan ir M. F. A. Cassidy, 2001, p. 67

Grupés charakteristikos. Grupés susiformuoja pagal jvairiy socialiniy ir socialiai

reikSmingy poZymiy ir savybiy visuma, biidingg tam tikrai grupei. Grupg sudaro visuma
zmoniy, saveikaujanciy vienas su kitu tam tikru btdu, suvokianc¢iy savo priklausomybe Siai
visumai ir laitkomy kity Zmoniy Sios visumos nariais. Socialiné grupé turi Siuos bruozus:
nariai saveikauja reguliariai; laikosi panaSiy normuy, tiksly ir vertybiuy; ju saveika yra
struktiirizuoty padéciy ir vaidmeny, O narysté tampa kiekvieno grupés nario socialinio
tapatumo dalimi. Zmogus gali priklausyti vienai arba net kelioms grupéms, kurios narius sieja
socialiné padétis ar net bendri siekiai ir vertybés. Tokios grupés yra vadinamos socialinémis.
Skiriamos pirmineés ir antrinés socialinés grupés. Pirminémis socialinémis grupémis laikoma
Seima, klasé, draugai. Antrinés socialinés grupés — tai klasés, socialiniai sluoksniai, tautinés
bendrijos, amziaus grupés. [vairios socialinés grupés sudaro visuomeneg. Viena nuo Kitos
socialinés grupés skiriasi savo interesais, poreikiais ir siekiais, jy realizavimo biidais, todél
siekdami jas veiksmingai valdyti mokslininkai Stengiasi sugrupuoti individus i jvairias
socialines grupes, kad norimas rezultatas biity efektyvesnis. Grupés charakteristikos analizé
formuoja prielaidas socialinio gyvenimo uztikrinimui, charakterizuoja socialinio mechanizmo

biiklg ir jo sudétingy daliy suderinamuma. Atskiry socialiniy grupiy gyvenimo kokybeés



gerinimo klausimas sprendzia daugeli visuomengje iSkylan¢iy problemy. Tokia padéti
salygoja kintanti socialiné, ekonominé, kultiriné, politin¢ ir aplinkos situacija kiekvienos
socialinés grupés ir individo lygmenyje (Narayan, Cassidy, 2001).

Bendros normos. Tai Seimos nariy polinkis padéti vieni kitiems, vertybés, biidingos

konkreéiai socialinio gyvenimo grupei. Anot V. Pruskaus (2003), visuomene sudaro normy
visuma, kuriy paskirtis — tenkinti kurj nors svarby socialinj poreiki. Pagal V. Prusku (2003),
kiekvienos socialinés grupés elgesys tarpusavio saveikoje nuolat formuojasi ir persiformuoja,
nes socialiné realybé néra stabili, ji nuolat kinta. Taip Zmonés jtraukiami | nuolatini
interpretaciju ir vertinimy srauta, nes tik Sitoks nuolatinis situacijy aiSkinimasis gali padéti
suprasti ir paaiSkinti asmens elgesj (Pruskus, 2003).

Anot S. Gradeckienés (2002) nuomone, buvimas kartu ypa¢ svarbus Seimose,

auginanCiose vaika su negalia. Todé¢l bitina didinti bendravimo galimybes, kartu su
specialistais dalyvauti vaiko ugdyme; vaikui reikia leisti suprasti, kad tévams riipi jo
problemos, kurias jie kartu gali bandyti spresti.

Kasdieninis _socialumas savyje sujungia gyvenimisky orientaciju bei vertybiy

kompleksa ir padeda efektyviau lavinti individo mastymo formas, galimybes, reikalingas
gyvenant sociume. Biitent per kasdienini socialini poveiki galima padéti vaikui tapti
asmenybe ir valdyti savo socialini gyvenima (Lelitigiené, 2003).

Kaimynystés rysiai. Gyvenamosios vietos kaimynai gali padéti vaikams formuotis

bendravimo normas ir vertybes bei pazinti juos supanéia tikrove (Lelitigiené, 2003).

SavanoriSka veikla. R. Grigas, analizavgs savanoriy pagalba Seimai, auginanciai vaika

su negalia, pabréze¢ visuomeniSky savanorisky junginiy reik§meg. Mokslininkas akcentuoja
tokiy junginiy bitinuma sprendZiant Seimos, auginancios vaika su negalia, socialinio
gyvenimo sunkumus (Grigas, 1995).

Pasitikéjimas. V. Gudonis ir E. Novogrodskiené¢ (2000) pazymi, jog kuo vyresnis
vaikas, tuo maziau tévai tiki savo galimybémis tinkamai juo pasirtipinti. Tokio nepasitikéjimo
priezastis - menkai iSvystyta socialiniy paslaugy sistema. Jei tévai jgauna daugiau
pasitikejimo savimi ir gali bendradarbiauti su specialistais kaip lygiaverciai partneriai, auga ir
ju ir vaiko su negalia pasitikéjimas (Gudonis, Novogrodskicné, 2000).

Siose mokslininky i§skirtose dimensijose isryskéja $eimu, auginanéiy vaikus su negalia,

socialinio gyvenimo samprata. Tai padeda suprasti socialinio gyvenimo esmg.

10



1.2. Veiksniai, darantys jtaka socialiniam gyvenimui

vvvvv

kt. 2008). Kaip teigia R. Ciegis ir J. Pelkaitien¢ (2013), socialinis gyvenimas yra
daugiadisciplininiy moksly objektas, kuri veikia politin¢s, socialinés, ekonominés ir
kulttrinés jégos.

socialinis saugumas, socialinis rySys, socialiné itrauktis ir socialiné galia (2 pav.). Visi jie yra

svarbiis tiek veikdami individo gyvenima pavieniui, tiek ir saveikaudami tarpusavyje.

Socialinis saugumas . Socialinis rySys

Uztikrintas orus gyvenimas. ; Santykiai, pagristi normomis,

Socialiné gerové visose enimo srityse. . .. .
& gV y | vertybémis, nuostatomis.

o Socialinis gyvenimas - ----- ==+ == —. —. >
Socialiné integracija I Socialiné galia
I oo o
Dalyvavimas  socialiniuose tinkluose, : Gebéjimas veikti drauge.
institucinése veiklose ir kt. . Bendry tiksly siekimas.

I
v
2 pav. Socialinio gyvenimo veiksniy keturkampis

Isitraukimas | kasdiening veikla.

Saltinis: adaptuota pagal R. Saviciite, 2013, p. 26

Socialinis saugumas — laisvé nebijoti ir laisvé nuo skurdo. Saugumo uZztikrinamumas —
gebéjimas iSvengti nesaugiy situacijy ir iSsaugoti saugumo jausma pakliuvus | nesaugias
situacijas, taip pat geb¢jimas atkurti sauguma ir saugumo jausma, kai jiems iSkyla grésme.
Saugumo teikejai — individualios iniciatyvos, Seima, bendruomenés, nacionalinés, tarptautinés
vyriausybinés ir nevyriausybinés institucijos (Trute ir kt. 2007). Anot A. VaiSvilos (2014,
p.1), socialin¢ gerove - tai ,,<...> asmens materialiniy poreikiy patenkinimas ir visapusiskas jo
saugumas tiek nuo valstybinés valdZios savivalés, tiek ir nuo negatyviy gyvenimo netikétumy
socialinéje aplinkoje uZtikrinimas (nedarbo, ligos, susizalojimy, maitintojo netekties ir kt.).

Socialiné aplinka tam tikrais atvejais gali kelti ir rizika, todél labai svarbiu tampa
socialinio saugumo garantavimas. Rizika gali paveikti asmens gerove, socialini gyvenima bei
gyvenimo kokybg. Taigi socialinis saugumas yra nukreiptas { individy jgalinima, kad
pastarieji maksimaliai iSplétoty savo galimybes. Tai laisvi, nekomplikuoti, nevarzomi

santykiai darbe ir visuomeniniame gyvenime (Trute ir kt. 2007).
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Kitas svarbus socialini gyvenima lemiantis veiksnys — socialiniai rySiai. Socialinis
rySys- tai tarpusavyje priklausomi Zzmonés, organizacijos ir iStekliai, kurie teikia individams
emocing, informacing, materialing ir prieziiros parama. Socialiniai rysiai gali buti skirstomi
pagal asmens ar asmeny, palaikanciy socialinius rySius, motyvacija:

e asmeninés kiekvieno grupés nario pareigos, atlickamos dél bendry grupés normuy,
siekiant iSsaugoti bendras vertybes;

e grupés nariy priklausomybé nuo vienas kito, atsirandanti kaip pagrindas bendram
interesui;

¢ individo identifikacija su grupe (Antinien¢ ir kt. 2004).

TreCias svarbus socialini gyvenima lemiantis veiksnys — socialiné galia. Tai Zzmoniy
gebéjimas veikti drauge, bendry tiksly, interesy, bendry siekiy turéjimas bei bendry problemy
sprendimas. Grupés zmones vienija, suteikia galimybe¢ pasijusti stipriais ir galinciais, ne
vieniSais su savo problemomis. Priklausymas grupei suteikia asmeniui pasitikéjimo ir
optimizmo jausma (Isoda, 2010).

Socialinés integracijos veiksnys taip pat reikSmingas s€kmingam socialinam gyvenimui.
Integracijos procesas jungia visuomeng, paveréia ja vieninga visuma (Pruskus, 2003).

Anot D. Gerulai¢io (2007), pagrindiniai veiksniai, darantys itaka socialiniam
gyvenimui, yra teatro ir kino, biblioteky ir baznyCios lankymas; dalyvavimas sporto
varzybose ir masiniuose mitinguose; kluby, draugiju ar kity organizacijy susitikimai;
susitikimai su giminémis. S. Gradeckienés (2002) atliktas tyrimas atskleidé, jog tévai su savo
nejgaliais vaikais reciau negu jgaliy vaiky tévai kartu eina | parduotuvg, koncertus, parodas ir
kitas vieSas vietas. S. Gradeckien¢ akcentuoja, jog laisvalaikio planavimas yra biitina Seimos,
auginancios nejgaly vaika, socialinio gyvenimo dalis. Siekiant gerinti psichologing Seimos
buklg, butinas aktyvus socialinis gyvenimas ir {vairiapusiSkos laisvalaikio praleidimo
galimybés: kartu su vaikais, su sutuoktiniu arba individualiai. Aktyvus socialinis gyvenimas
palankiai veikia nejgalaus vaiko ir tévy psichologinj prisitaikyma gerinant Seimos gyvenimo
kokybeg.

L. Gvaldaite (2010) nagrinédama socialini gyvenima lemiancius veiksnius pasitelkia
Italijos tyrinétoju AGIL schema (3 pav.). Tyréjams aktualu, kokie veiksniai paskatina Seimas

burtis ir atsiverti socialinei aplinkai.
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Priemones ir
istekliai

Tikslas

SOCIALINIS
. SANTYKIS

Normos

3 pav. AGIL schema
Saltinis: L. Gvaldaité, 2010, p. 47.

Sioje schemoje nagrinéjami reik§mingi socialinj gyvenima skatinantys veiksniai, kurie
prisideda prie Seimos instituto stiprinimo ir i$saugojimo:

e A — priemonés ir iStekliai tikslui pasiekti, Seimose jie sudaro emocinius prisitaikymo
ry$ius, apibiidina abipusius likescius;

e G — tikslo siekimas tam tikroje situacijoje (galimybé, susijusi su tam tikroje erdvéje ir
laike egzistuojandiu kontekstu ir aplinkybémis). Seimoje tai yra vaidmeny
pasiskirstymas ir kiekvieno nario priskyrimas jvairioms sritims, kurioms jie priklauso
(funkcijos Seimoje, Seimos kiirybiSkumas) ir tapatinama su pacios Seimos esme;

e | — vidiniy normy integracija ir taisykliy, kurios Seimoje turi biiti suprantamos, kaip
lygiavertiSkumas ir abipusiskas tikslo siekimas, reguliavimas;

e L - vertybinis modelis: vertybés, Kurios grindziamos nesavanaudiSkumu ir saves
dovanojimu kitiems. (Gvaldaité, 2010).

3 pav. pateikta schema padeda stebéti ir vertinti Seimos nariy, artimyju ir formaliy
struktiiry teikiama pagalba. Ji gali biiti Seimos santykiy analizavimo priemoné, skatinanti
atsiverti socialinei aplinkai. Autoriai atkreipia démesj { tai, kad santykiai tarp keturiy poliy yra
suprantami kaip tarpusavyje susij¢ ir turintys daug funkcijy. Tai reiSkia, jog kiekvienas
atskiras veiksnys labai svarbus, o susijungdami tarpusavyje jie stiprina Seimos pozicija. Si
schema padeda nusakyti keturiy Seimynini santyki lemianciy veiksniy esmg vienas kito
atzvilgiu. Taigi akivaizdu, kad siekiant padéti Seimai, auginanciai vaika su negalia, reikia
vertinti visus keturis socialinio gyvenimo veiksnius.

Kiekvienos Seimos socialiniam gyvenimui itaka daro ir objektyvis ir subjektyvis

veiksniai. Objektyvis veiksniai — objektyvios gyvenimo salygos, socialiné gerove, objektyviis
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faktai apie socialing realybe. Subjektyviis veiksniai — pasitenkinimas, asmens vertybés ir
lukesciai, patirtis ir isitikinimai. Objektyviis veiksniai yra grindziami objektyviais faktais.
Subjektyvis veiksniai grindziami pagal individo subjektyvy suvokima. Individo lygmeniu jie
vertinami sU jo asmenybés vystymusi, todél yra daznai kintantys. Subjektyvia itaka turin¢ius
veiksnius reikéty vertinti atsizvelgiant i vertybiu konteksta, kuriame individai veikia (Noll,
2004).

Priklausomai nuo objektyviy ir subjektyviy veiksniy Seimos jungiasi su kitomis
Seimomis ir siekia ne tik savo, bet ir kity Seimy, galiausiai bendro visuomenés gério. Sie
pozymiai ir apibiidina $eimos socialinj aktyvuma arba prosocialuma. Seimos santykiai, kurie
remiasi artumu ir pasitikéjimu, yra orientuoti i socialing Seimos kiiryba, sudaro pirmini
socialini kapitala. Kai Seimos atsiveria | iSorg, sukuriami platesni solidarumo ryS$iai su
visuomene, pradedamas kaupti antrinis socialinis kapitalas, kurio vert¢ didéja, kai
individualus Seimy veiksmas perauga i bendruomening dimensija ir veikia bendraji sociumo
géri. Taigi Seimos kuria socialini kapitala, nes ju kuriamaja galia veikia rysiai su socialinés
aplinkos atstovais (Gvaldaité, 2010).

Apibendrinant galima teigti, kad socialiniam gyvenimui svarbis ivairlis veiksniai,
apimantys asmens socialini sauguma, socialinius rySius, socialing galia ir socialing
integracija. Seimas atsiverti socialinei aplinkai paskatina istekliai, tikslai, vertybés ir normos.
Socialinis gyvenimas yra jungiamoji veiksniy, kurie prisideda prie $eimos instituto stiprinimo

ir i§saugojimo, grandis.
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2. SEIMU, AUGINANCIU VAIKUS SU NEGALIA, SOCIALINIO GYVENIMO
POKYCIAI

Seimos, susidiirusios su vaiko negalia, patiria i§gyvenimus. Nejgalaus vaiko gimimas
arba véelesnés vaiko traumos, nulemiancios jo nejgaluma, reikSmingai keicia visos Seimos
(tévy, broliw/sesery) gyvenima. Neigalus vaikas sukelia stresing situacija Seimai, dél kurios
ivyksta socialinio gyvenimo pokyciai. Tai lemia Seimos, auginancios neigaly vaika,
egzistencines problemas. Siame skyriuje siekiama atsakyti i klausima, kokie socialinio

gyvenimo pokyciai biidingi Seimoms, auginancioms nejgaly vaika.

2.1. Negalios samprata

Visada buvo Zmoniy, turin¢iy vienokiy ar kitokiy sutrikimy, vienokiy ar kitokiy negaliy.
Reikia paminéti, jog Europoje visgi néra vienintelio oficialiai priimto negalios apibrézimo.
Negalios supratimas ir jai suteikiama reikSmeé skiriasi ivairiose kultiirose ir nuolat kinta
(Ruskus, 2002). Negalios, nejgaliojo asmens savokos daugelyje Europos ir Skandinavijos
Saliy iki XX a. 7-0jo deSimtmecio buvo suprantamos kaip fiziné Zzmogaus sveikatos buklé.
Medicininiu pozitiriu negalia buvo suvokiama ,,<...> kaip organizmo bukl¢, atsiradusi dél
ligotumo ar luoSumo, kuris neleidzia ar trukdo Zmogui dirbti iprasta darba, pasiriipinti
asmeniniu ir socialiniu gyvenimu, igyvendinti savo teises ir pareigas“ (Zvikaité, 2000, p. 50).
Kitaip tariant, akcentuojamas gebéjimy, lyginant su visuomenés standartais ir normomis,
trikumas. Remiantis §iuo poziliriu negalia suprantama kaip sveikatos pokyc¢io pasekme,
bloginanti individo gyvenimo kokybg, neatsizvelgiant { tai, kad nejgalumas atsiranda ne tik
asmenims, turintiems sveikatos sutrikimy, bet ir del aplinkos veiksniy, trukdanciy aktyviai
integruotis 1 visuomeng. Pagrindinis démesys skiriamas gydymui, reabilitacijai, prieziiiros ir
paramos klausimams. Si pozitiri galima vertinti kaip globéjiska, nes juo remiantis nejgalusis
visuomenés gyvenime beveik nedalyvauja, néra aktyvus pilietis, o tik priezitiros reikalaujantis
asmuo.

Bendrinéje kalboje vartojama apibréztis panasi i ta, kuri vartojama Jungtiniy Tauty
Neigaliyju teisiu konvencijoje: zodis ,,nejgalusis® Zymi asmeni, turinti fiziniy, intelektiniy ar
dvasiniy sutrikimy, kuriam reikia kompensacijos, kad galéty dalyvauti visuomeniniame
gyvenime vienodomis galimybémis kartu su kitais pilieCiais. Savoka siekiama pabrézti
aplinkos, kuri uzkerta kelia nejgaliajam tenkinti savo poreikius bei naudotis savo, Kaip
piliecio, pareigomis ir teisemis, vaidmenj (Handicap of lifebehandling, 2001). Anot kai kuriy
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mokslininky (Ruskaus, Mazeikio, 2007; Viluckienés, 2008), struktiirinés-funkcinés
paradigmos poziiiriu neigalumas yra suprantamas kaip socialin¢ disfunkcija, o neigalieji -
socialiné grupé, kuri, norédama integruotis, privalo veikti pagal darnios visuomenés kriterijus,
bendras vertybes bei normas. Neatitinkantys tokiu liikesCiy tampa socialiai deviantiski ir
disfunkciniai. Pasak I. Baranauskienés, J. RuSkaus (2004), socialinio konstravimo poziiiriu
negalia geriausiai gali buti paaiskinama ne kaip natirali ,,salyga®, o kaip konkuruojanciy
socialiai sukonstruoty pozitiriy fenomenas. Negalios konstruktas i§ esmés priklauso ne tiek
nuo objektyviy, natiiraliy salygu, kiek nuo to: 1) kokias reikSmes negaliai suteikia tam tikras
istorinis-kultarinis konstruktas; 2) kas ir kaip negalia suprato ir aiSkino (Saraga 1998, cit.
Baranauskien¢, Ruskus 2004).

R. Vaicekauskaité (2009) teigia, jog negalios konceptualizavimas yra orientuotas i dvi
paradigmy grupes, kurios apibréziamos: 1) negalia kaip patologija, anomalija ar sutrikimas
(medicinos diskursas), nukrypimas nuo tam tikry socialiniy kultiiriniy normy (socialinés
deviacijos) ir 2) negalia kaip socialinés patirties ir kaip saveikos su socialine aplinka iSraiska.

Neigalieji priskiriami vienai labiausiai pazeidziamy visuomeng sudaranc¢iy asmeny ir
vienai didZiausiy socialiniy paslaugy gaveéju grupei. J. Ruskus (1999) pastebi nejgaliyju
padéties dviprasmiskuma. Jo nuomone, neigaliis asmenys susiduria ne tik su sveikatos, bet ir
su dalyvavimo visuomenéje problemomis.

D. Zvikaité (2000) teigia, kad negalia salygoja konflikta su gyvenimu: nejgalusis asmuo
praranda ne tik sveikata, bet daznai nebegali dirbti, netenka draugy. Priklausomai nuo
negalios jis susiduria tiek su fiziniais, tiek su socialiniais barjerais, kurie trukdo pilnavertiSkai
ir savarankiSkai gyventi: nejgaliesiems reikia kity Zmoniy pagalbos, specialiai pritaikytos
aplinkos. Neijgalieji neturi tokiy pat galimybiy kaip igalis asmenys, todél daznai
uzsisklendZia savyje.

J. Ruskus (2002; 2005;) J. Ruskus, G. Mazeikis (2007) atskleidzia nejgaliyjy situacijos
Lietuvoje paradoksaluma. Autoriai pazymi, jog nepaisant vis didé¢jancio visuomenés démesio
ir tolerancijos nejgaliyjuy atzvilgiu, daZnai riipinimasis jais yra tik deklaratyvus. Anot J.
Ruskaus, G. Mazeikio (2007), socialinés integracijos paradoksas yra tas, kad daznai nelauktai
pasiekiamas prieSingas rezultatas nei tikétasi. Vietoje aktyvaus neigaliyjuy isitraukimo i
bendruomenés veikla ir bendruomenés atsivérimo nejgaliyju dalyvavimui dar labiau
sustiprinami neigiami socialiniai vaizdiniai ir nuostatos, bendruomené ir nejgalieji dar labiau
vienas nuo Kito uzsisklendzia ir nutolsta.

Ne maziau svarbi problema yra ir pernelyg ribotas tokiy asmeny suvokimas: jiems

jauCiamas gailestis, nerimas dél keistos iSvaizdos ar elgesio. J Ruskus (1999),
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vadovaudamasis Meyerson jzvalgomis, nurodo, kad ,,neigiamas vertinimas sudarytas i§ trijuy
dimensijy, kylanciy is:

a) visuomeneés, b) pacios asmenybés, c) netipiskos fizinés iSvaizdos*.

Pries keliasdeSimt mety prasidéjo judéjimas, kuris sieké pagerinti neigaliyju gyvenimo
kokybg: Sie Zmonés, gyvene specialiose valstybinése jstaigose ir buve ,,nematomi‘, pradéjo
skustis, kad visuomeniniai pastatai bei aplinka nepritaikyta jiems, iSéjusiems i$ specialiyjy
instituciju, todél néra galimybés integruotis. Tai buvo naujas ir svarbus etapas, kai susiripinta
nejgaliyju integracija, kelti solidarumo, uzimtumo, bisto, transporto infrastruktiiros bei
vieSosios aplinkos pritaikymo klausimai. Naujo pozitrio | nejgaliuosius plétra daugelyje
Europos Saliy vyko lygiagreciai SU minéty organizacijy veikla.

IS Europos $aliy perimta nejgaliyjy integracijos ideologija po truputi keicia poziiiri i
specialiyjy poreikiy asmenis ir Lietuvoje: demokratéjant visuomenei pastebima negalios
sampratos kitimo tendencija. Pereita nuo palyginti Siauro prie daugiamacio suvokimo.
Anksciau tokie zmonés vadinti ,invalidais®, ,luoSiais“, pabréziant juy iSskirtinuma,
diskriminuojant, lyg jie buty ne misy visuomenés dalis. Per pastaraji dvideSimtmeti
neigiamos savokos kei¢iamos kiek imanoma teigiamomis, neutraliomis neigalumo, negalios,
nejgaliojo bei specialiyjy poreikiy Zmogaus savokomis. Stengiamasi keisti ne tik apibréztis,
bet ir poziiiri: parodyti ne tai, ko Zzmogus negali, o tai, ka jis sugeba. Toks negalios
traktavimas nediskriminuoja asmens, atskleidzia nejgalumo koncepcijos suvokima ne
biologiniu ar medicininiu, o socialiniu-kultriniu pozitiriu bei konstatuoja, kad negalia — tai
biikle, apimanti konflikta su aplinka, kurj biitina sprgsti. Tai Zmogaus teisémis grindZiamas
poziuris, nekonfrontuojantis su Zmogaus teisiy, lygiu galimybiy ir kitais demokratinés
visuomenes principais (Handicap of ligebehandling, 2001, Ruskus, 2002).

Kitas svarbus nagriné¢jamo klausimo aspektas yra tas, kad Zmonés, turintys negalia,
néra vienalyté grupé. Tai labai jvairlis ir nebutinai vienody poreikiy asmenys. Negalios
priezastys ir pasekmés skirtingos. Nurodomi keturi pagrindiniai veiksniai, pagal kuriuos

negalia gali biti klasifikuojama 1 rtsis (4 pav.).
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Saltinis: G. Muceniekas, 2003

Anot G. Mucenieko (2003), negalia — tai fizinis arba proto sutrikimas, kuris apriboja
esmines gyvybines funkcijas, tokias kaip klausa, rega, kalbé&jima, judéjima, ripinimasi savimi,
tobuléjima, darba, arba joms kenkia. Negalia atima, sumazina arba apriboja asmens galimybe
uzsiimti kasdienine veikla ir jaustis visaver¢iu visuomenés nariu. Negalios gali buti
klasifikuojamos skirtingai: kai kurios yra laikinos, kitos yra visam gyvenimui, kai kurios yra
matomos, o kitos — nematomos.

Pagal atsiradimo priezasti skiriama jgimta ir igyta negalia. Pagal sunkumo laipsni -
lengva, viduting, sunki ir labai sunki negalia. Paskutiniuoju atveju Zmogus yra neveiksmingas.
Negalios paprastai biina kompleksinés. Pagal sutrikimo pobudi - fizin¢ (pvz., judéjimo
negalia, somatiniy sutrikimy sukelta negalia, nugaros smegeny pazeidimai, raumeny
distrofija, cerebrinis paralyzius ir kt.), sensoriné negalia arba sutrikimas (pvz., aklumas,
kurtumas, kalbos sutrikimas), proto negalia (pvz., autizmas, Dauno sindromas), psichiné
negalia (pvz., Sizofrenija, depresija ir kt.), raidos sutrikimai (pvz., Cerebrinis paralyzius,
epilepsija) ir t.t. (Juodkaité, 2005, Samsoniené I, 2006).

Iliga laika Lietuvoje (ir daugelyje posovietiniy Respubliky) visi zmonés, turintys
negalia, buvo skirstomi | grupes priklausomai nuo negalios laipsnio. Pirmos grupés
»invaliduma® turé¢jo asmenys, kuriy negalia pasireiskia stipriausiai, antros ir trecios grupés
»invaliduma®“ turéjo asmenys, kuriy negalia nebuvo tokia stipri. Grupiu nustatymas ir
paskirstymas lémé pensijos, kuria gauna nejgalus asmuo, dydi. Siuo metu Klasifikavimo
sistema yra perziirima ir kei¢iama. Pastaruoju metu vietoj invalidumo nustatomas asmens
darbingumo lygis, kuris iSreiSkiamas procentais.

Apibendrinant galima pastebéti, kad vyksta rySkiis pokyc¢iai Zmoniy su negalia

1galinimo, integravimo | visuomeng ir visuomenés nuostaty srityje, ta¢iau asmenims, kurie
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lygmeniu kitame darbo poskyryje.

2.2. Socialiniai pokyciai Seimoje dél vaiko negalios

Susidiirus su vaiko negalia iSorin¢je aplinkoje Seima tampa ,kitokia“. Dél Sios
priezasties ji daznai iSjuokiama, jos gailimasi arba ji samoningai ir nesamoningai izoliuojama.
Tokia neigiama visuomenes reakcija 1 Seima, kurios vienas i§ nariy turi negalia, sukuria
stigma visuomenéje, o tai savo ruoztu daro itaka Seimos socializacijos procesui.
Stigmatizacijos procesas veikia visus Seimos narius, kurioje yra vaikas su negalia. Daznai
Seimos reakcija | negalia yra tokia, kokia priimtina jy visuomenés akyse. Nejgalaus vaiko
atsiradimas dazniausiai pazeidzia tévy savivertg (Trute ir kt. 2007).

Pirmiausia $eimos, auginancios vaika su negalia, patiria stresa, iSkyla poreikis iSmokti
gyventi kitaip nei buvo iprasta. D¢l vaiko negalios susidariusi jtampa daro jtaka visos Seimos
gyvenimo kokybei. Jeigu Seima nebesugeba jprastai funkcionuoti, gyvenimo pasikeitimai
tampa problema, sukelia jtampa, kuri savo ruoztu perauga i kriz¢ (Butkeviéien¢, 2008).

S. Ustilaité (2011), analizuodama Seimuy, auginanc¢iy nejgalius vaikus, patirti, i§skyré

ry$ius, kurie susij¢ su pokyciais Seimoje:

. asmeninio gyvenimo kryptingumo ir vaiko negalios sasajos;

. santuokiniy rysiy iSbandymas;

J nejgalaus vaiko santykiai su broliu ir seserimi;

. naujy igudziy igyjimas;

o tikéjimas Dievu;

o pasiskirstymas naujomis atsakomybémis tarp Seimos nariu.

R. Butkeviciené (2000) iSskiria situacines krizes, iSkylanc¢ias nejgaly vaika auginanciai
Seimai. Tai ekonominé padétis; psichologinés problemos; socialinés problemos; pagalbos
poreikis.

Ivairtis mokslininky tyrimai apie Seimos poky¢€ius, kylanc¢ius dél vaiko negalios, yra
nevienareik§miai: vieni autoriai nurodo, jog dél to Seimose padaugéja konflikty, kai kuriais
atvejais prieinama iki skyryby (Dilek ir kt., 2013). J. Ruskus (2002) pazymi, kad vaiko
negalia Seimos narius kartais suvienija. Anot D. Asac¢iovienés ir A. Galkienés (2008), neigalus
vaikas tévu vedybinius santykius arba sustiprina, arba pablogina.

S. Gradeckiené¢ (2002) teigia, kad dél vaiko negalios tévy elgsena daznai pasikeicia.
Kadangi nejgalaus vaiko tévai privalo imtis priemoniy jam padeti, keiciasi juy darbo ir jprasto

gyvenimo ritmas. Taip pat jie privalo tvardyti savo jausmus: litidesi, bejégiSkuma, kalte,
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pykti, saviizoliavima ir kt. Seimos lygmenyje jos nariai privalo palaikyti vieni kitus, be to,
iStverti visuomenés pozilirj 1 juos. Pazinimo lygmenyje vaiko su negalia tévai privalo suvokti
ir priimti informacija apie vaiko nejgaluma, kartu {veikti stresa, kuris atsiranda dél vaiko
negalios.

Mokslininkai R. Twoy ir kt. (2007) atkreipia démesj, kad ne visos $eimos vienodai
iSgyvena pokyc€ius. Vieno i§ Seimos nariy negalia gali biiti akstinas Seimos brandumui.
Autoriai R. Twoy ir kt. (2007); S. Ustilait¢ (2011); R. Butkevi¢iené (2008) darbuose
atsiskleidzia tai, jog susidiirimas su negalia gali prisidéti prie Seimos, auginancios neigaly
vaika, stiprybés augimo, didesnés Seimos nariy sanglaudos ir t.t. Anot S. Ustilaités (2011),
susidiirimas su vieno i§ Seimos nariy negalia padeda tos Seimos nariams igyti kokybiskai
naujy charakterio bruozu, naujuy kompetencijy, ver¢ianciy ieskoti naujy biidy save iprasminti,
ryzto iStverti ir gyventi toliau, pakei¢ia vertybiy skale. Siu $eimy tikéjimas savo jégomis,
daznai ir Dievu padeda aplinkiniams i negalia pazvelgti i§ kitos perspektyvos. Matydami
teigiama tévy pavyzdi, igalieji vaikai taip pat turi galimybe panasiai elgtis ir savo gyvenime.
Tokiose Seimose vaikai mokosi tolerancijos ir pagarbos. Anot R. Butkevi¢ienés (2008),
Seimos pokyciai, susitaikant su Seimos nario negalia, pasireiSkia:

e susivienijimu ir pasitikejimu;

e dalijimusi mintimis ir jausmais;

e Seimos nariy lankstumu;

e padéties sunormalizavimu;

e susidariusiy problemy performulavimu tarp Seimos nariy;

e bendrais problemy sprendimo biidais;

e naujy informaciniy iStekliy paieska;

e prasminga saveika: humoru, juoku, saZiningumu ir atvirumu Seimoje.

W. Xin ir J. Jennifer (2012) nustaté, kad vaiko su negalia atsiradimas Seimoje — tai liizis,
kuri kiekviena Seima savo viduje iSgyvena individualiai. Nepaisant skirtingy Seimy
1Sgyvenimy, mokslingje literatiiroje pateikti duomenys liudija, kad gimus nejgaliam vaikui
arba dél traumos atsiradus vaiko negaliai Seimoje iSkyla specifiniy problemy bei sunkumy
(Dilek ir kt. 2013).

Lietuvoje atlikti tyrimai, nukreipti { Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, poreikius ir
problemas, rodo, kad minétos Seimos vis dar susiduria su daugialypémis problemomis, kurios
esamomis salygomis yra vangiai gvildenamos ir neuztikrina visavercio Seimos, turincios
nejgaly vaika, funkcionavimo (Gerulaitis, 2006; Ruskus ir kt., 2004).

Vaiko nejgalumas — slogus ir giliai sukreciantis socialinis aspektas, kuris visam laikui
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pakeicia visos Seimos gyvenima. Vaiko nejgalumas vienaip ar kitaip daro jtaka kiekvienam
Seimos nariui. J. Ruskaus ir G. Mazeikio (2007) teigimu, asmeniniai gyvenimo luziai per
kiekviena Seimos nari persiduoda visai jo Seimai, nes asmuo - $eimos narys, nuo kurio
busenos ir elgsenos priklauso Seimos funkcionalumas. Todél Seimos reakcija 1 vaiko negalios
atsiradima priklauso nuo Seimos nariy tarpusavio santykiy, kiekvieno nario statuso Seimoje, jo
patirties, vaiko negalios sunkumo ir kity aspekty. Sunkiu gyvenimo periodu labai svarbu visai
Seimai rasti stiprybés ir i§laikyti darna. Darnos ir susitelkimo nebuvimas sukelia destrukcija —
visa ko neatitikima tarpusavyje, nulemianti Zmoniy tarpusavio pykcius, uzsisklendima savyje,
vieSumo vengima, nuolatinj stresa ar net polinkj | alkoholizma ir pan.

A. Sharabi ir kt. (2012) isskyré esmines salygas, biitinas siekiant Seimos darnos:

e nepaisant galiy, pasiekimy ir gabumy, biti besalygiSkai mylimam, nes kiekvienas
Zmogus yra unikalus;

e pasitikéti ir dalytis gyvenimu, biiti atviram kiekvienam $eimos nariui;

e turéti tévus kaip autoriteta, taip atskleidziant ir itvirtinant savo tapatybg.

Darni Seima atitinka prigimtinius asmens poreikius ir socialuma bei sudaro galimybes
juos visiskai iSreiksti. Nors neegzistuoja ypatingos formulés, kaip iSlaikyti Seimos darnuma
auginant nejgaly vaika, taciau tokiu atveju svarbiausia yra meilé, bendri pomégiai, nuolatinés
pastangos padéti ir suprasti vienas kita.

Seimoje, auginanéioje vaika su negalia, vyksta jvairiis poky¢iai. S. Ustilaite (2011)
analizuodama Seimy su nejgaliais vaikais gyvenimo permainas iSskyré Siuos itampuy laukus,
susijusius su negalios atsiradimu Seimoje:

e karjeros galimybiy ir vaiko nejgalumo santykis;

e gyvenamosios aplinkos pritaikymas neigaliam vaikui;

e reikiamos informacijos paieskos ir sklaidos galimybés.

J. Ruskus ir kt. (2002) isskyré tokius pozymius, kurie tinka beveik kiekvienai Seimai,
auginanciai nejgaly vaika:

e stigmatizacija, t.y. tam tikro neigiamos reikSmés zenklo priskyrimas paliecia kiekviena
Seima, auginanCia nejgaly vaika. Problema yra ta, kad Seimoje stigma yra labai
iSgyvenama ir, deja, kartais Seima ja gali priimti kaip objektyvia realybg, t.y. Seima
susitapatina su Zeminanciu poziiiriu;

e depresija, kaip psichologine biisena, gali pasizyméti ne tik krizinéje, bet ir palankioje
situacijoje esanti Seima, ypa¢ auksto socialinio statuso; pernelyg didelis profesinis —
socialinis angazavimasis potencialiai gali pastiprinti psichologini Seimos

pazeidZiamuma;
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e psichologinés paramos poreikis biidingas daugeliui tévy, taciau akivaizdu, kad tévams

butina ne tiek Kkartais pernelyg siaura psichoterapiné pagalba, Kiek poreikis pabiti ir
pabendrauti su vienas kita suprantanciais ir moraliskai paremianciais Zmonémis;

e akivaizdus laisvalaikio poreikis. Dar néra struktiros, kuri leisty tévams kartu su

vaikais arba be juy prasmingai praleisti laisvalaiki, pasisemti jégy gyvenimo rutinai
pakelti. Triksta laisvalaikio organizavimo, uzimtumo, dienos centry, socialinés
globos, socialinés priezitros namy teikiamy paslauguy (Neijgaliyjy vaiky situacija ir
problemos Lietuvoje, 2006);

e materialinis uztikrintumas. Nors svarbus kone kiekvienam, tadiau néra Seimos

funkcionalumo pagrindas;

e vienas i§ didZiausiy nerimy yra neuZztikrintumas dé¢l ateities. Stresa sukelia ir tévy

sen¢jimas: kas uzims ju vieta neigalaus vaiko gyvenime, kas juo riipinsis (Ruskus,
2002);

e socialinio tinklo siaurumas arba tam tikra socialiné dezintegracija yra buidinga Seimai

problema, Seimos artimiau bendrauja tik su tokio pat likimo Seimomis arba giminémis.

D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2003) i$skiria galimus poky¢ius $iose srityse:

e gyvenamosios vietos pakeitimas (pvz., Seima sugalvoja persikelti gyventi arCiau tos
vietos, kur dirba biitini terapeutai);

e kei¢iamas namy darby tvarkarastis (pvz., namu ruoSos darbai gali biiti atliekami ne
taip sparciai, nes triksta laiko);

e tévy karjeros tiksly pasikeitimas (pvz., tévai gali atsisakyti pareiguy paaukstinimo, kad
galéty daugiau laiko praleisti su savo vaiku) (Ruskus ir kt. 2002).

Daznai gimus nejgaliam vaikui ar del vélesnés vaiko traumos, nulemiancios jo
nejgaluma, Seimos nariai atsiriboja nuo iSorinio pasaulio dél socialinés aplinkos atstimimo.
Seimos izoliavimasi nuo socialinés aplinkos J. Ruskus ir kt. (2004) jvardija, kaip socialinés
saviizoliacijos bei psichologinio atsiribojimo fenomena. Jis pasireiskia tuo, kad keiciasi
Seimos nariy vaidmenys ne tik Seimos viduje, bet ir iSor¢je: tévai, dazniausiai motinos, dél
vaiko priezitiros nebegali testi darbinés karjeros, studijy, visuomenings veiklos, o padidéjusios
emocinés ir fizinés sanaudos bei atsirade finansiniai suvarzymai apriboja Seimos socialinius
ry$ius, ju dalyvavima bendruomenés gyvenime.

Kaip teigia J. Ruskus (2002), Zzmogaus gyvenimo prasmg nulemia darbiné veikla,
profesinis apsisprendimas, tarpasmeniniai santykiai, kooperacija, draugysté ir Seimyniné
situacija. Seimy, kuriose auga vaikas su negalia, nariai patiria nemazai neigiamy emocijy.
Tévai, norédami iSvengti neigiamy iSgyvenimy, emociniy traumy, susijusiy su aplinkiniy

Zzmoniy reakcijomis, stengiasi socialiai atsiriboti patys bei izoliuoti vaika su negalia nuo
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socialinés aplinkos, taip uzimdami gynybing pozicija. Anot M. Wells ir R. Jones (2000),
daznai tévai gédijasi savo vaiko sveikatos sutrikimy, elgesio, todé¢l reciau su juo iSeina i
vieSuma, atriboja save nuo draugy, giminiy ir pazistamy.

Apibendrinant biitina pazyméti, kad socialiniai pokyciai Seimoje, susidiirus su vaiko
negalia, neiSvengiami. Jie vienaip ar kitaip palieCia Seimos narius. DaZnai atsiribojama nuo
iSorinio pasaulio dél atstumiancio socialinés aplinkos pozitirio. Vaiko negalia pakeicia Seimos
nariy vaidmenis ne tik Seimos viduje, bet ir iSoréje. Kuomet vaika su negalia auginanti $eima
nesulaukia reikiamos ir tinkamos pagalbos, Seimos socialiné izoliacija tik didéja. Tuomet
didéja ir socialinis atstumas tarp visuomenés nariy ir $eimos. Seimos poky¢iams dél vaiko
negalios didziausia jtaka daro aplinkos ir tévy asmeniniai isitikinimai. Kai kurios $eimos
susiklosCiusias  gyvenimo aplinkybes dramatizuoja, t.y. jiems situacija atrodo
nebekontroliuojama, kitos konstruktyviai sprendzia atsiradusias problemas. Seimos, kuriose
sunkiai kontroliuojamos susidariusios aplinkybés, uzsisklendzia, jose pritriiksta pastangy ir
tolerancijos kitiems Seimos nariams, atsiranda psichologiniy ir fiziniy problemy. Tos Seimos,
kurios susikoncentruoja | esamos problemos sprendima ir i Stresa reaguoja kaip i i88ukj,

mobilizuojasi ir lengviau iveikia socialinius pokycius Seimoje.

2.3. Tévy iSgyvenimai dél vaiko negalios

Anot R. Jusienés ir L. Bagdonaités (2004), R. Vaicekauskaités (2005) neigalaus vaiko
gimimas visuomet skausmingas, sunkus ir sukreciantis jvykis, kuris visam laikui paveikia
Seimos gyvenimg ir yra prilyginamas dideles permainas gyvenime sukelian¢ioms netekties
krizéms. Neigalaus vaiko gimimas tapatinamas su zlugusiu idealaus vaiko vaizdiniu (t.y.
savotiSka mirtimi), tévai iSgyvena gedéjimo ir praradimo jausmus (RuSkus, 2002; Jusiene,
1999).

Atlikty tyrimy duomenys rodo, kad nejgaly vaika auginanti Seima susiduria su
netikétomis ir ilgalaikémis specifinémis problemomis: materialinémis, socialinés paramos
trukumu, tévy priklausomybe nuo vaiko, padidéjusiu tévy pazeidZiamumu ir pan. (Ruskus,
2002).

J. S. Nachshen ir kt. (2003) tyrime analizavo tévy, auginan¢iy nejgaly vaika, patiriamo
streso lygi {vairiose gyvenimo srityse. Gauti rezultatai rodo, kad tévai susiduria su stresu Siose
srityse: diagnozés suzinojimas, paaiSkinimas kitiems asmenims, asmeniniai poreikiai,
emocinis/socialinis palaikymas, finansiniai sunkumai, nejgalaus vaiko seksualinis vystymasis,

kiti Seimoje esantys vaikai, sutuoktinio poreikiai, sveikatos prieziiiros specialistai, integracija,
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Svietimas, negalios priezastis, saves realizavimas darbingje veikloje, svetimi Zmonés, artimieji
ir t.t.

Lietuvos neigaliy vaiky ir ju Seimy gyvenimo kokybés tyrimai parodé, kad $iy vaiky ir
ju Seimy nariy gyvenimo kokybé visais aspektais (ekonominiu, socialiniu ir kt.) yra blogesné
uz negalia neturinCiy vaiky ir ju Seimy (Gradeckiené, 2002; Mockeviciené ir kt., 2005). Nuo
to, kaip yra suprantama Seima ir kaip plétojama Seimos politika, paprastai priklauso socialinis,
ekonominis bei, galima biity sakyti, emocinis uztikrintumas. D¢l §ios priezasties ypatingai
svarbu tinkamai ir atsakingai plétoti pacia Seimos politika.

Tévy iSgyvenimai dél vaiko negalios yra ganétinai individualiis ir priklauso nuo
daugybés rodikliy: kultiirinés aplinkos, patyrimy, kity Seimos nariy pozilirio, Seimos vertybiuy,
vaiko nejgalumo ypatumu bei kity veiksniy. D. P. Hallahan ir J. M. Kauffman (2013)
akcentuoja, jog skirtingi Seimos nariai, priklausomai nuo amziaus, gyvenamosios vietos ir
vaidmens Seimoje, skirtingai iSgyvena Seimos nario ar artimojo neigaluma. Tuo tarpu tévy
pozitiris 1 ju neigaly vaika priklauso nuo jy amziaus, emocinés brandos, santuokiniy rysiy
tvirtumo, socialinio palaikymo, santykiy su kitais Seimos vaikais, draugais, religiniy vertybiy,
kultiiriniy ir ugdymo veiksniy, socialinio statuso, vaiko negalios tipo, rySkumo bei kity
rodikliy.

Remiantis T. Vervoort ir kt. (2011), tévy iSgyvenimams dél vaiko negalios biidingos
tokios fazés: 1) Sokas, stresas, neigimas, netikéjimas; 2) kalté, pyktis ir atstimimas; 3)
suvokimo atidéliojimas; 4) depresija ir beviltiSkumas; 5) priémimas.

Neijgaliy vaiky tévai paprastai negali susitaikyti su vaiko vystymosi sutrikimu. V.
Karvelio (2001) psichologiniai tyrimai parodé, kad nejgaly vaika auginantys tévai labiausiai
bina sutrikeg, jauciasi paZzeminti ir gédijasi, nervinasi, blaSkosi, ieSko ,,magisky* priemoniy
situacijai pagerinti. Jie vengia kontakto su visuomenés nariais, stengiasi nuslépti tikraja
Seimos padéti, iSsako nepagristas pretenzijas savo Seimos nariams, kaltina ne tik save, bet ir
gydytojus, savo protévius, pasalinius Zmones.

R. Butkevi¢iené (2008) neigaliy vaiky tévus skirsto | pesimistus ir optimistus.
Pesimistai vaiko nejgaluma iSgyvena kaip Dievo siysta naSta. Tokie tévai mano, jog néra
prasmés grumtis su likimu, nes negalima jo pakeisti. Jie isitiking, kad ju vaiko problemos riipi
tik ju Seimai. Tuo tarpu optimistai savo Seimos gyvenima vaiko negalios kontekste ivardija
kaip vertinga tuo, jog kiekviena diena suteikia jiems jdomios ir naujos patirties. Tokie tévai
yra laimingi, nes sutinka vis naujy Zmoniy, galin¢iy ir norin¢iy jiems padéti.

Pasak R. Vaicekauskaités (2006), tévy santykiuose su nejgaliu vaiku dominuoja stiprus
emocinis rySys. Tévai, ypatingai mamos, i§gyvena tvirtus emocinius saitus su savo neigaliu

vaiku. Tokiu atveju atsiranda mamos siekis suteikti savo vaikui ypatinga meilg, globg ir
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Siluma. Taciau daznai Sitaip uzgoziamos vaiko savarankiSkumo ugdymo galimybés
(Kupriyanova, Karaush, 2013). R. Vaic¢ekauskaité (2006) tvirtina, jog vaiko aukléjimo ir
brandos procese tévo vaidmuo yra iSskirtinis bei unikalus. Tévo ryS$iai su neigaliu vaiku yra
impulsyvesni, netgi destabilizuojantys vaika protiSkai ir emociskai, 0 motinos santykis su
vaiku ramesnis, direktyvus ir didaktinis. Destabilizuojantis rySys su neigaliu vaiku skatina jo
pasitikejima savimi, ugdo vaiko adaptacinius gebéjimus prisitaikant prie neprognozuojamy
ivykiy ar aplinkybiy. R. Vaicekauskaité (2006) atskleidé neigalius vaikus auginantiems
tévams kylancius klausimus dél patiriamy i§gyvenimy:

e tévai iSgyvena dél sklandaus aukléjimo;

e tévai iSgyvena dél to, jog jie turi taikyti kitoniskus aukléjimo principus savo vaikams;

e tévams sudétinga suprasti nejgalaus vaiko aukléjimo galimybes, kadangi dominuojanciu

vaiko bruozu laiko nejgaluma;

tévai iSgyvena, nes jiems sunku sukurti toki aukléjimo procesa, kuris biity orientuotas {

vaiko savarankiSkumo stiprinima;

tévu aukléjamasis rySys su vaiku gristas ambivalentiSkais emociniais patyrimais.
Tuomet siekiama balansuoti tarp paklusnumo reikalavimo i§ vaiko, reiklumo ir
gailestingumo.
Apibendrinant galima teigti, kad tévu iSgyvenimai dél vaiko negalios yra labai
individualts ir skirtingi. Biidingos tokios neigalumo iSgyvenimo fazés, kaip Sokas, stresas,
kalte, pyktis, depresija ir beviltiSkumas. Neigaliy vaiky tévai paprastai negali susitaikyti su
vaiko vystymosi sutrikimu, jie nenori kontakto su visuomenés nariais, stengiasi nuslépti
tikraja Seimos padéty, kaltina ne tik save, bet ir gydytojus ar paSalinius Zmones. Tévai
1Sgyvena, nes jiems sunku sukurti toki aukléjimo procesa, kuris bty orientuotas stiprinti
vaiko savarankiSkuma. Tuomet siekiama balansuoti tarp paklusnumo reikalavimo i§ vaiko,
reiklumo ir gailestingumo. Tuo tarpu ,sveikas® tévy poZidiris | vaika su negalia turi
apciuopiamos naudos visiems Seimos nariams. Todél tévy pastangos integruoti vaika su
negalia Seimoje formuoja teigiama poziiri | negalig tiek pacios Seimos nariy, tiek visuomenés

tarpe.

2.4. Vaiky iSgyvenimai susidiirus su brolio ar sesers negalia

Brolio ar sesers neigalumas daro itaka kity Seimos vaiky socialiniam statusui, todél
nejgalaus vaiko broliai ir seserys kasdieninése situacijose iSgyvena jvairius sunkumus. D. P.
Hallahan, J. M. Kauffman (2013) tyrimas atskleid¢, kad Seimoje atsiradus nejgaliam broliui ar
seseriai kiti vaikai patiria tokius pacius iSgyvenimus (nusivylima, baime, kaltg, pykti ir t.t.),
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kaip ir tévai. Mokslininkai akcentavo, kad broliams ir seserims tam tikra prasme kartais dar
sunkiau jveikti prieStaringus jausmus negu ju tévams, nes jie:
e yra nesubrendg, todél gali nesugebéti atpazinti savo neigiamuy jausmy i$ reikiamos
perspektyvos;
e neturi pazistamy, kuriems galéty iSsakyti savo pojucius;
e iSgyvena, nes nedrista paklausti tévy apie tai, kas jiems rupi, ar jie irgi ,,apsikrés® ta
liga, kuria ,,serga® brolis ar sesuo;
e jauciasi kalti dél brolio ar sesers negalios;
e galvoja, kad jiems reikés riipintis broliu ar seserimi, kai tévai mirs.

C. Chajj ir kt., (2014); D .P. Hallahan, J. M. Kauffman, (2013) skiria tokius neigalaus
vaiko broliy ir sesery patiriamus iSgyvenimus: kaltés jausmas, gédos jausmas, perdétas
susitapatinimas ir nezinia, netekties ar izoliacijos jausmas.

Vaiky su negalia broliai ir seserys link¢ i§gyventi kaltg. Jy manymu, biitent jie yra kalti
del brolio ar sesers nejigalumo. D¢l Sios priezasties broliai ir seserys gali jaustis ne tik kalti,
bet ir nepilnaverciai. Sie vaikai save kaltina, kad nepakankamai riipinasi, globoja ir myli
nejgaly brolj ar seserj. J. Pivoriené (2003) pastebé¢jo, jog daugumoje Seimy negalios neturintys
vaikai dél ivairiausiy priezasCiy jauciasi kalti dél brolio ar sesers negalios, dél to iesko
dingsc¢iy atsiriboti nuo brolio ar sesers, iSgyvena daug ambivalentiSky jausmy. Jiems atrodo,
kad nejgaluma turintis brolis ar sesuo neiprastai elgiasi, zaloja save ar kitus zmones, turta vien
dél to, jog jam nepatinka negalios neturintys artimieji. Broliai ir seserys mano, kad yra kalti ir
kazka daro ne taip (Sibs, 2010). Broliai ir seserys pradeda jausti iSgyvenimus, kad jiems
linksma, smagu; jauciasi nejaukiai, kad ne jie yra negalios situacijoje (Gradeckiene, 2002).

Vaikas, neturintis sveikatos sutrikimu, gali jausti géda dél savo brolio ar sesers, turincio
negalia, elgesio, iSvaizdos ar padéties. Kaip pastebi D. P. Hallahan, J. M. Kauffman (2013),
paaugliams svarbu, kad bendraamziai juy nelaikyty kitokiais. Daznai paauglys, turintis nejgaly
brolj ar seseri, yra i$skiriamas 1§ bendraamziy, klasés drauguy tarpo, nes jis laikomas ,,kitokiu*
nei visi kiti. J. RuSkus (1999), atlikegs tyrima, nustaté nejgaly broli ar seseri turin¢io vaiko
1Sgyvenamas dilemas:

e draugy, nepazistamy, kity sutikty zmoniu pozitris | nejgaly broli ar seseri: atstums jie
mane (ir mano brolj ar seseri) ar priims;

e tarpusavio santykiy stiprumas su neigaliu broliu ar seserimi: kiek jis dar mane ,,laiko*
namuose, kiek noriai iSeinu su juo i vieSuma.

Negalios neturintys Seimos vaikai daznai jaucia géda dél savo nejgalaus brolio ar sesers
dél neigiamo visuomenés poziiirio. Dazniausiai negalia turin¢iy vaiky broliams ir seserims
tenka sunkiai iSgyventi bei valdyti jausmus, kai netinkama juy broliy ar sesery elgesi mato
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bi¢iuliai. Tokiose situacijose visi broliai ir seserys susiduria su didziuliais emociniais
sunkumais. Tai vercia juos biiti nuosaliose vietose (Sibs, 2010).

Perdétas susitapatinimas ir nezinia. Perdétas susitapatinimas ir nezinia pasireiskia tuo,
kad brolis ir sesuo iSgyvena, jog perims brolio ar sesers nejgaluma. Anot J. Pivorienés (2003),
nesant pakankamos informacijos apie brolio ar sesers nejgaluma, nezinia negalios
neturintiems vaikams sukelia iSgyvenimus: vaikai prisiima atsakomybe¢ uz esama situacija;
nezino, kaip kalbéti su biciuliais apie negalia; iSgyvena dél neigalaus brolio ar sesers ateities;
nezino, kaip reaguoti ir priimti savo jausmus apie nejgalyji, kaip bendrauti su nejgaliuoju.
ISgyvenimai atsiranda dél neZzinios, kai nejgaliyju broliai ir seserys jauciasi nepakankamai
pasiruos¢ suteikti teisinga informacija, kuomet jos klausia draugai ar visuomené. [prastai
broliy ir sesery pasakymai biina tokie patys, kaip ir tévy atsakymai, o tévy atsakymai ne
visada yra nuoSirdis. Tod¢l vaikams tai kelia iSgyvenimus.

Netekties ar izoliacijos jausmas. Negalios neturin¢iam broliui ar seseriai gali trukti
zmogaus, su kuriuo galéty pasikalbéti, pazaisti. Vaikai gali pasijusti ignoruojami, nes jo
neigalus brolis ar sesuo i§ tévy sulaukia daug démesio. Pasak R. Raudelifinaités ir Z. Rympo
(2012), vaiko jausmai broliui ar seseriai su negalia gali buti labai skirtingi. Tai priklauso nuo
vaiko amziaus ir Seimos pastangy. Pastebéta, kad vaiky su negalia Seimynose tévai labiau
ripinasi nejgaliu, o ne kitais vaikais. Pastariesiems atrodo, jog vaikai, neturintys sveikatos
sutrikimur, pajégls patys savimi pasiriipinti. Be to, jiems liepia atlikti visus namy ruosos
darbus. Toks neapgalvotas tévy elgesys gali turéti negatyvios jtakos broliy ir sesery bei
nejgalaus vaiko tarpusavio santykiams. Negalios neturintys Seimos vaikai gali pavydéti
nejgaliajam tévy meilés, démesio, atsiribojimo nuo buities darby, Seimoje esanciy pareigy.
Pavydas gali pasireiksti neapykanta savo nejgaliam broliui ar seseriai, noru jam kerStauti,
sukelti psichologini ar fizinj skausma (Raudelitinaité, Rympo, 2012).

A. B Aksoy ir G. B. Yildirim (2008) atlike tyrima nustaté, kad sunkia negalia turinciy
nejgaliyju broliai ir seserys linkg 1 iSgyvenimus, pasireiSkian¢ius depresija, agresyvumu,
socialinés integracijos sunkumais. [galieji vaikai jaucia didziulg¢ atsakomybe uz Seimos buiti,
uz neijgalyji broli ar seseri bei tévy emocing, dvasing buklg. Tokie vaikai dél Seimos
iSgyvenimy sunkiau atranda savo kiirybini potenciala, veriami per greitai suaugti, iSgyvena
dél riboty neigalaus brolio ar sesers galimybiy.

Apibendrinant galima teigti, jog neigalaus vaiko broliai ir seserys patiria tokias pacias
emocijas, kaip ir tévai: nusivylima, baimg, kalte, pykti ir t.t. Broliams/seserims kartais dar
sunkiau jveikti iSgyvenimus negu ju tévams dél juy emocinés brandos ir socialinio palaikymo
trikumo. Taciau matydami teigiama tévu pavyzdi, negalios neturintys vaikai taip pat turi

galimybg panasiai elgtis su nejgaliu broliu ar seserimi. Teigiamas tévy elgesys moko vaikus
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tolerancijos ir pagarbos. Taciau nejgalumas daznai sukreCia negalios neturinCius Seimos
vaikus ir daro neigiama itaka. Todél Seimos reakcija i vaiko negalios atsiradima priklauso nuo
Seimos nariy tarpusavio santykiy, kiekvieno nario statuso Seimoje, jo patirties, vaiko negalios
sunkumo ir kity aspekty. Tokiu atveju svarbiausia yra meilé, bendri pomégiai, nuolatinés

pastangos padéti ir suprasti vienas kita.

2.5. Socialinio tinklo reik§mé Seimai, auginanciai vaikg su negalia

Siandienos visuomenéje nebiti ,.jtinklintam* reiskia neegzistuoti. Todél ypatingai
jaunesniy zmoniy kasdienin¢je darbotvarkéje atsiranda laiko aptarti veikla socialiniuose
tinkluose, o ypa¢ virtualiuose. Anot L. Gvaldaités ir B. Svedaités (2005, p. 127), mokslo
kalboje ,,tinklo* terminas vartojamas jvairiausiose srityse — nuo ekonomikos iki elektronikos
— ar tai biity rinkos terminas, ar techninis aparatas, kazkokia specifiné realybé, ar specialus
organizavimo biidas. Autorés pazymi, kad socialiniy moksly srityje prie ,tinklo* paprastai
pridedamas budvardis ,,socialinis®.

»docialinis tinklas — tai socialiné struktiira, sudaryta i§ individy (organizaciju),
vadinamy ,,mazgy", kurie yra sujungti vienu ar keliais priklausomybés rysiais, tokiais kaip
draugysteé, kilnumas, visuomeniniai interesai, finansiniai mainai, neapykanta, seksualiniai
rySiai, bendri isitikinimai, zinios, prestizas“ (Passmore, p. 1). Pateiktas apibrézimas
atskleidzia, kad i socialinius tinklus mes patenkame vos gime¢. Pirmasis socialinis tinklas, su
kuriuo susiduria Zmogus, daugeliu atvejuy yra Seima. Ir tik atskirais atvejais galima i$skirti ne
su Seima susijusius tinklus (pvz., instituciné globa).

Socialinis tinklas susideda i§ asmeny ar organizacijy, vadinamuyjy ,,tasky®, kurie yra
glaudziai susij¢ vienu ar keliais tarpusavio rysiais, tokiais kaip draugysté, giminyste, tik¢jimas
(religija), 1Ssilavinimas, pomeégiai, socialiné padétis. Socialinis tinklas vienija tam tikra bendry
interesy turin€ia nariy grupe, kuri bendrauja tarpusavyje. Socialinio tinklo subjektai — Seimos
nariai, giminai¢iai, draugai, kaimynai - tenkina svarbiausius nejgaliy asmeny socialinius,
psichologinius ir fiziologinius poreikius. Neformalaus socialinio tinklo atstovai vadinami
paramos teik&jais, 1§ ju tikimasi sulaukti visokeriopos pagalbos, emocinés paramos,
palaikymo, informacijos, démesio kritiniais gyvenimo atvejais (Filipavic¢itité ir kt. 2007).

Anot D. Antinienés ir kt. (2004), socialinis tinklas — tai zmoniy ir grupiy socialiniy
santykiy ar rySiy (ju pobiidzio) struktira. Svarbiausias priklausomybés rySys Seimoje yra
kraujo rySys, 1§ kurio kyla meilé, riipestis ir kt. Pazvelgus giliau matyti, kad Sis tinkly
persipynimas yra apraizges visa visuomeng. Kiekvienas asmuo socialiniais tinklais

visuomenéje susijes su Kitais nariais ir atlieka tam tikra vaidmeni (Filipavicitité ir kt. 2007).
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Taciau kai kurie vis dar patiria socialing atskirtj, taip sudarydami grupes, turin¢ias sékmingos
integracijos problemy. Pastarajame deSimtmetyje atlikti Seimy, auginanciy nejgalius vaikus,
tyrimai atskleidé problemas, kurios tebéra sunkiai sprendziamos ir sudaro salygas minétoms
Seimoms patekti | tam tikra socialinés atskirties rizikos grup¢ (Butkevicieng, ir kt. 2006).

Socialiniai rySiai tinkle gali biiti labai jvairts. Kiekvienas asmuo turi tik jam biidinga,
individualy socialinj tinkla. Socialinio tinklo fenomenas yra daugelio socialiniy ir elgsenos,
psichologijos, sociologijos, pedagogikos ir kity moksly esminis interesas. Taip yra todél, kad
zmogaus psichosocialiné raida ir socialinis tinklas yra neatskiriamai susij¢. Socialinio tinklo
subjektai - tévai, broliai, seserys, draugai, giminaic¢iai, kaimynai, bendramoksliai ir socialiniai
darbuotojai (Antiniené ir kt. 2004). Socialinis tinklas, aktyvus ir nuolatinis dalyvavimas jame
Seimai, auginanciai vaika su negalia, sudaro prielaida jaustis reikalinga, mylima, laiminga ir
pilnaverte. TaCiau daznai susidiirimas su negalia Seimoje tiek artimiesiems, tiek patiems
nejgaliesiems tampa pretekstu atsiskirti nuo aktyvaus dalyvavimo socialingje erdvéje.

Mokslininkai pabrézia neformalaus socialinio tinklo reik§me Seimoms, auginan¢ioms

neigalius vaikus (Hallahan, Kauffman, 2013). R. Butkevicienés (2008) nuomone, tévams,
auginantiems vaika su negalia, ypaC svarbiomis tampa Seimos galimybeés palaikyti rySius su
tomis socialinio tinklo grupémis, kurios dalyvauja Seimai atliekant savo pareigas ir funkcijas.
Svarbu turéti giminiy ir draugy, kurie skatinty Seima pilnavertiskai dalyvauti visuomeniniame
gyvenime. Artimos aplinkos zmoniy teikiama emociné ir fizin¢ pagalba Seimai, auginanciai
vaika su negalia, atlieka svarby vaidmeni formuojant Seimos suvokima, bendrumo jausma ir
pagarba. Socialiniame tinkle Seimos nesijaucia atsiribojusios ir turi galimybeg spresti savo
iSgyvenimus. GeranoriSki santykiai tarp Seimos, kurioje auga negalia turintis vaikas, ir
palankios socialinés aplinkos skatina pacios Seimos atviruma pokyciams, drasa saviraiskai,
pasiryzima dalintis mintimis ir patirtimi. Santykiy palaikymas su draugais, giminémis, taip pat
bendros Sventés turi teigiamos jtakos pleciant socialinius tinklus ir maZinant Seimos izoliacija
(Antiniené ir kt. 2004, Filipavi¢iaté ir kt. 2007; Gerulaitis, Délkuté, 2008; Ruskus ir kt.,
2002). Toki socialiniy santykiy palaikyma su aplinkiniais puosel¢ja ivairios su nejgaliais
asmenimis dirbancios organizacijos, kaip antai: ,,Arkos* bendruomene, kurioje proto negalia
turintys zmoneés ir negalios neturintys asmenys gyvena kartu; ,,Tikéjimo ir Sviesos‘
bendruomené, kuri buria vaikus, paauglius ir suaugusius, turinCius sunkia ar lengva proto
negalia, ju Seimy narius ir draugus bei kitas organizacijas.

K. Dilec ir kt. (2003) pazymi, kad Seima, patyrusi stresa ar kriz¢ dél vaiko negalios,
tikisi pagalbos ir i§ naujo bando kurti socialinius rySius. Todél socialinio tinklo atstovai gali

patenkinti §i poreikj ir suteikti palaikyma ar pagalba.
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B. Kreivinien¢ (2007) iSskiria socialinio tinklo nariy elgsenos biidus, skirtus paremti ar
sustiprinti $eima, auginandia vaika su negalia. Sie elgesio biidai pasireiskia:

e meilés ir asmeniSkumo rodymu, pagarba, iSsamiais pasikalbéjimais, rupesciu,
pasidalijimu paslaptimis ir pan.;

e saugios aplinkos kiirimu, asmens pasitikéjimu savimi ir aplinka;

e jvertinimu ir palaikymu, kuris kuriamas klausymu, atliepiant, neteisiant, kad asmuo pats
galéty ivertinti gyvenimo situacija ir pamatyti save kontekste, numatyti susitaikymo
strategijas.

Pasak A. Solish ir kt. (2010), viena i§ svarbiausiy socialinio tinklo plétotés krypc¢iy —
siekti asmens jsitraukimo | visuomenés gyvenima, jgalinti asmenj atskleisti savo stiprybes ir
suspenduoti silpnybes.

Kita socialinio dalyvavimo plétros kryptis — pastangos kurti socialini tinkla, siekiant
didesnés kooperacijos tarp asmens vidinés ir iSorinés aplinkos. Sékmingam nejgaliojo
integravimuisi nepakanka siauro interesy jgyvendinimo. Siekiant sékmingos neigalaus asmens
ar nejgaly asmenj prizilrinios S$eimos integracijos 1 visuomeng, privalu skatinti
tarpasmenines, tarpdalykines ir tarpinstitucines sasajas. | integracijos procesa svarbu itraukti
nejgalyji bei ji supancius Zmones, specialistus, partnerius, bendruomenés narius. Siekiant
integracijos reikia aktyvinti visa individo aplinka, nes jis yra jos dalis. Nuo aplinkiniy bei
visos visuomenés reakcijos i nejgaly vaika ir jo Seima priklauso pacios Seimos poziiiris i save
bei susidariusiy sunkumy jveikimas (Filipaviciaté ir kt. 2007).

Apibendrinant galima teigti, jog socialinio tinklo reik§mé Seimoms, kurios augina vaika
su negalia, yra itin svarbi. Dalyvavimas socialiniame tinkle pirmiausia priklauso nuo paciy
téevy ir kity Seimos nariy poziiirio. Neigalaus vaiko broliai ir seserys taip pat patiria stiprius
iSgyvenimus, kai Seimoje atsiranda negalia turintis vaikas, todél jiems kartais dar sunkiau
biina jveikti prieStaringus jausmus nei jy tévams. Tod¢l Seimos poziliri | negalia formuoja tiek
tévy asmeninés savybés ir sugebéjimas sprgsti problemas, tiek iSorinés aplinkos

tolerantiSkumas ir geranoriSkumas.

2.6. Socialiné parama Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia

Seimoms, auginandioms vaikus su negalia, gali biti suteikiama formali ir neformali
parama (Gvaldaite, Svedaité, 2005), kuria sudaro socialinés, ekonominés ir organizacinés
priemonés bei jvairiis paramos teikimo biidai. Si parama gali biiti derinama tarpusavyje,
pasitelkiant materialinius, socialinius ir zmogiSkuosius iSteklius. R. Filipaviciaité ir kt. (2007)
nurodo, kad socialiné parama Seimai gali buti formali ir neformali:

30



e neformaly socialinés paramos tinkla sudaro Seimos nariai, gimings, draugai,
kaimynai, bendradarbiai. Jie tenkina svarbiausius Seimuy, auginanciy vaikus su
negalia, socialinius, psichologinius ir fiziologinius poreikius. Neformalaus
socialinio tinklo atstovai vadinami paramos teik¢jais. IS jy Seimos sulaukia
emocinés paramos, palaikymo, informacijos, démesio ir kitokios visokeriopos
paramos kritiniais gyvenimo atvejais. Neformalus socialinés paramos tinklas yra
gana patvarus tiek rySiy, tiek santykiy intensyvumu. Siame tinkle
nesavanaudiSkumas ir dosnumas, draugysté ir meilé atsiskleidzia labiausiai;

e formaly tinkla sudaro socialinés institucijos, darbovietés, imonés, istaigos.
Formalaus tinklo rySiai yra organizuojami, Zzmones sieja bendras tikslas, kuriamos
organizacijos.

R. Butkevi¢iené¢ (2001), nagringjusi Seimy, auginan¢iy neigalius vaikus, problemas
pazymi, kad negeroves, destabilizuojancias Seimos gyvenima, biitina neutralizuoti, o Seimai
iSkilusius i88tkius jveikti pasitelkus socialinés paramos tinklus. Anot mokslininkés, socialiné
parama yra emociné parama, o emocijos apibiidinamos kaip Zmogaus tiesioginis, SaliSkas
aplinkos reiSkiniy ir situacijy reikSmiy iSgyvenimas. Galima daryti prielaida, jog Seima,
gaudama parama, lengviau iSgyvena patiriamas neigiamas situacijas dél vaiko negalios. Taigi
galima susieti socialinio darbuotojo sugebéjima bendrauti su neigaliu vaiku ir jo Seima,
leidZiant suprasti, kad Seimos, auginancios vaika su negalia, problema riipi i§ tikryjy, kad
svarbiausia yra $eimos gerové. Si gerové isreiskiama pripaZistant nejgalaus vaiko jausmus,
atidziai iSklausant, ka jis nori pasakyti, isijauciant | Seimos probleming situacija ir
1Sgyvenimus. Tod¢l socialinés paramos teikimo procese socialinis darbuotojas turi biiti
empatiskas ir, stiprindamas socialiniy ry$iy tinkla, teikti reikiama socialing parama.

R. Vaicekauskait¢ analizuodama socialinés paramos koncepcijas nurodo, kad
veiksmingos socialinés paramos suteikimas yra vienas 1§ esminiy veiksniy, padedanciy
krizinése situacijose. Tod¢l didelg reikSme turi socialinés paramos Seimai tinklai (zr. 5 pav.),
kuriuose parama teikiama {vairiais biidais ir formomis, t. y. nuo formaliy iStekliy iki

neformalios pramos (Rimkus, 2010)
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SOCIALINES PARAMOS SEIMAI TINKLAI
v v

Formalus socialinés paramos tinklas Neformalus socialinés paramos tinklas
Socialinis darbuotojas Nevyriausybinés Seima, seserys,
i organizacijos broliai ir artimi

(savanoriai) giminaiciai

17 Nepiniginé parama

Pinigin¢ ir nepiniginé

Piniginé Socialiniy paslaugy teikimas ir
parama organizavimas parama
Pasalpos Socialinés pagalbos veiksmy
skyrimas ir plano parengimas ir
iSmok¢jimas igyvendinimas

V

Programings veiklos igyvendinimas

Praktinés veiklos, socialiniy igiidziy atstatymas

S pav. Socialinés paramos modelis Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia
Saltinis: sudaryta pagal R. Vai¢ekauskaité ir V. Rimkus 2010

Vienos Seimos yra atviresnés dalyvavimui formaliuose ir neformaliuose tinkluose, kitos
uzdaresnés, todél nuo to priklauso ir pasirinkimo motyvai, kuriuos lemia Seimos nariy
charakteristika: aktyvumas, patirtis ir entuziazmas. J. Bernier (1990) nustaté, kad atvira Seima
pati ieSko ir lengviau jsileidZia | savo vidy parama, kuri gali padéti adaptuotis prie vaiko
negalios. UZdara Seima neturi pazistamy, kuriems galéty iSsakyti savo pojii€ius, ir nesinaudoja
socialiniy tinkly teikiama parama. Daznai stresas tokioms $eimoms suponuoja dar didesnes
klititis socialiniams rySiams palaikyti (Bernier, 1990). Todél Sioje situacijoje formalios ir
neformalios paramos tinklai atlieka labai svarby vaidmeni.

Socialinés paramos teikéjais gali biiti valstybinés ir nevalstybinés organizacijos.
Socialiné parama taip pat gali biiti teikiama pasitelkiant socialinius tinklus, t. y. konkrecius
asmenis arba organizacijas. Socialing parama sudaro socialinés paramos veiksmy plano
parengimas, jo igyvendinimas, socialiniy igiidZiy atstatymas, taciau esminiu socialinés
paramos komponentu laikytinos socialinés paslaugos, paSalpos bei iSmokos (Gvaldaite, 2010).

Socialine parama Seimai, auginanciai vaika su negalia, siekiama uZztikrinti butiniausias

gyvenimo salygas, kurios dél objektyviy, nuo ju nepriklausanciy priezasCiy yra
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nepakankamos (Dromantien¢, Cesnuityte, 2011). LR Socialiniy paslaugy jstatyme (Zin.,
2006, Nr. 17-589) nurodyta, kad socialin¢ parama jstatymy nustatyta tvarka turi buti suteikta.
Ji gali buti valstybiné (LR Vyriausybé, Socialinés apsaugos ir darbo ministerija, apskriciy
virSininkai, savivaldybés, Socialiniy paslaugy priezitiros departamentas) ir nevalstybiné
(nevyriausybinés organizacijos, Seima ir kiti artimi zmonés). Valstybé yra isipareigojusi
rupintis kiekvienu zmogumi, kuris dél objektyviy priezasCiy pats nesugeba to padaryti
(Guogis, 2012). Tuo tarpu nevalstybini socialinés paramos sektoriy sudaro privacéios ir
viesosios imonés bei NVO (LR Socialiniy paslaugy istatymas, Teisés akty registras, 2014, Nr.
2014-10465).

NVO vykdo svarbias ir reikalingas funkcijas teikiant socialing parama Seimai,
auginanciai neigaly vaika: paremia labdara; steigia savitarpio pagalbos grupes; gina Seimy
interesus; organizuoja laisvalaiki; teikia informacija ir konsultacijas aktualiais klausimais;
sudaro prielaidas gilinti zinias; organizuoja mokymus ir seminarus (Kavaliauskaité, 2011).
NVO sudaro galimybes Seimoms su nejgaliais vaikais dalyvauti dienos uzimtumo ir mokymo
centruose, pagerinti savo socialinius bei profesinius iguidzius, gauti specialias mokymo
paslaugas. Teikdamos socialines paslaugas jos nekuria prieSprieSos situacijy valstybei, bet
maksimaliai bendradarbiauja su valstybés institucijomis gerindamos socialiniy paslaugy
kokybe ir pagalbos teikimo aplinka. Tai rodo, jog socialiné parama Seimai yra daugialypé
(Giziené ir kt., 2011), ji svarbi Seimy, auginanciy neigalius vaikus, gyvenime:

e ger¢ja Seimy gerove;

e uztikrinama pilietinés visuomenés plétra;

¢ bendruomeniy kiirimasis;

e visuomeniniy stereotipy lauZymas;

e vertybiy (atjauta, geris, kilnumas, supratimas ir pan.) puoselé¢jimas;
e remiami smulkieji projektai;

e skatinamos socialinio aktyvumo, asmeninés iniciatyvos;

e ugdomas palankus poziiris i labdaringa, savanoriska veikla.

Norint laiduoti socialinés paramos veiksminguma Seimoms, auginan¢ioms nejgalius
vaikus, biitina darni valstybinio ir nevalstybinio sektoriaus veikla (Wright, Reeskens, 2013).
Socialinés paramos $eimai priemonés yra numatytos Socialinés paramos koncepcijoje (Zin.,
1994, Nr. 36). Sis dokumentas remiasi atsakomybés pasidalijimu tarp $eimos (asmens),
visuomenes ir bendruomenés. Koncepcijoje iSskiriami trys paramos teikimo biidai: ,,socialinés
paslaugos ir socialiné globa; paSalpos ir piniginés iSmokos; Salpa daiktais* (Socialinés

paramos koncepcija, Zin., 1994, Nr. 36).
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Socialinés paramos Seimai pagrindiniu komponentu laikytinos teikiamos socialinés
paslaugos, iSmokos bei pasalpos, siekiant uztikrinti kuo darnesni Seimos gyvenima
visuomenéje (Navaitis, 2007). Valstybés parama Seimai, auginanciai vaika su negalia, — tai
1ISmokuy, kompensacijy ir socialiniy paslaugy visuma, kuria norima stiprinti Seimos socialing
institucija ir sudaryti galimybes savomis jégomis jveikti kuo daugiau atsirandanc¢iy keblumy
(Socialinis pranesimas, 2014).

LR Socialiniy paslaugy istatyme (Teisés akty registras, 2014, Nr. 2014-10465)
nurodyta, kad socialinés paramos Sistema turi spresti Seimos sunkumus jvairiais gyvenimo
atvejais:

e sudaryti salygas asmeniui (Seimai) ugdyti ar stiprinti geb¢jimus;
e galimybes savarankiskai spregsti savo socialines problemas;

e palaikyti socialinius rySius su visuomene;

e padéti iveikti socialing atskirtj.

Siame jstatyme akcentuojama, jog Socialinés paslaugos teikiamos Seimoms, siekiant
uzkirsti kelia dél vaiko su negalia kylanioms socialinéms problemoms, taip pat
visuomenés socialiniam saugumui uztikrinti. Sios paslaugos padeda jgyvendinti $eimos,
auginancios vaika su negalia, funkcijas, sustiprina jas ir uztikrina pilnavertj Seimos
gyvenima.

Vadinasi, formalios ir neformalios socialinés paramos Seimoms, auginancioms vaikus
su negalia, bendras tikslas — kompleksiné parama, kuri turi padéti uzmegzti socialinius rysius,
padedancius ne tik integruotis i bendruomeng, bet prisidedancius prie asmenybés ir brandzios
Seimos formavimo, taip pat yra pagalbos Saltinis Seimai, atsidiirus sunkioje situacijoje.
Socialiné parama Seimai didina tévy, auginanciy nejgalius vaikus, gebéjimus, sudaro
palankias ugdymo salygas, padeda kurti priemones, palengvinancias naujos atsakomybés bei
1gudziy igijima. Valstybés institucijos Siuo metu nespé€ja patenkinti nuolat didéjanciy
socialinés paramos Seimai poreikiy, todél nevyriausybinés organizacijos tampa Vis
reik§mingesnés efektyvinant socialing parama Seimai. Remiantis Siomis aplinkybémis sitiloma
tobulinti formaliy ir neformaliy socialinio darbo tarnyby bendradarbiavimo mechanizmus,

siekiant uztikrinti kuo darnesni Seimos gyvenima visuomengje.
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3. SEIMU, AUGINANCIU VAIKUS SU NEGALIA, SOCIALINIO GYVENIMO
TYRIMAS

3.1. Tyrimo metodologija ir metodai

Tyrimo tikslas — istirti Seimy, auginanéiy vaikus su negalia, socialinio gyvenimo
aspektus.
Tyrimo uzdaviniai:
1) isanalizuoti nattralios sistemos pokycius gimus nejgaliam vaikui;
2) iSanalizuoti formalios ir visuomeninés sistemy vaidmenj Seimai, auginanciai vaika su

negalia.

Metodologinés tyrimo nuostatos

Kaip nurodoma (Gvaldaité ir Svedaité, 2005) mokslingje literatiiroje, analizuojan¢ioje
socialinio tinklo metodologija, iSskiriamos keturios pagrindinés kryptys:
1. Terapinés krypties darbas taikomas kolektyviniame lygmenyje. Tinklas ¢ia laikomas
»gydomaja‘“ arba ,,gydanciaja“ realybe klinikine prasme.
2. Organizacinés krypties darbas, Kkur tinklas yra kaip institucinis objektas (jam
priskiriamos tarnybos, paramos centrai, teikiamos paslaugos) arba ,natiiralus®
objektas (prasmingi rysiai, asociacijos, grupés).
3. Bendruomeninés krypties darbas, paremtas ,.Bendruomenés pagalbos® (angl. —
~community care*) praktika, kurios esmé yra tokia: individas naudojasi bendruomenes
iStekliais, ypac vertinant ,.tre¢iojo sektoriaus® (nevyriausybiniy organizacijy) vaidmenj
socialiniame pagalbos procese klientui.
4. Santykiy jvertinimo kryptis arba tinklo intervencijos modelis, kuriuo remiantis
sickiama nustatyti pasikeitima tarp pirminio ir antrinio tinklo, ypac¢ vertinant
natliralius zmogaus santykius, kurie yra svarbis jo gyvenime arba gali tokie tapti.
Kiekviena 1§ aukS$c¢iau paminéty kryp€iy skiriasi viena nuo kitos konkreciais
indikatoriais: teoriniu modeliu, veiksmo pobiidziu, darbo strategija, socialinio darbuotojo
vaidmeniu.

Vadovaujantis sistemy teorija, zmoniy poreikiali ir problemos analizuojamos
atsizvelgiant | didesnes sistemas, daznai keliancias priestaringus reikalavimus. Visi asmenys

priklauso keletui sistemu, kurios sudaro kiekvieno individo aplinkos dali (Johnson, 2001).
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Socialiné aplinka apima salygas, aplinkybes ir saveikas tarp asmeny ir aplinkos. Jai priklauso
visi individai, grupés, organizacijos ir institucijos, su kuriomis susiduria zmogus.

Formuojant tyrimo dizaina orientuojamasi | sistemy teorijos prieiga, derinant ja su
santykiy jvertinimo modeliu, apraytu L. Gvaldaités ir L. Svedaités (2005). Autorés,
vadovaudamosios uzsienio tyrinétojuy darbais, iSskiria tik du tinklo tipus: pirminj ir antrinj,
kurie apjungia auksciau ir zemiau pateikiamas tris sistemas.

Vertinant i§ sistemy teorijos perspektyvos, kuri, anot Pinkaus ir Minahan (pagal Payne,
2005, p. 141), yra tinkama socialinio darbo analizei, skiriamos trys sistemos, kurios gali
padéti Zmonéms:

1) neformalios arba natiiralios sistemos (Seima, draugai, bendradarbiai, kaimynai);
2) formalios sistemos (bendruomenés grupés);
3) visuomeninés sistemos (socialinio apripinimo, sveikatos apsaugos, S$vietimo

organizacijos, kt.)

Duomeny rinkimo ir analizés metodai

Mokslinés literatiiros analizé sudaré prielaidas identifikuoti kritinius Seimy, auginanciy
vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus. Ju pagrindu parengtas tyrimo instrumentas —

pusiau strukttiruotas interviu klausimynas.

Duomeny rinkimo metodas — interviu — tyréjo pokalbis su tiriamuoju, siekiant surinkti
tyrimui reikalingos informacijos. Siuo metu visuotinai pripazistama, kad interviu yra
pagrindinis duomeny rinkimo metodas, nepriklausomai nuo pasirinktos tyrimo strategijos.
Teigiama, kad apie 90 proc. kokybiniy tyrimo duomeny gaunama naudojant interviu (Bitinas,
ir kt. 2008).

Interviu apima informanty klausinéjima ir {démy klausymasi. Interviu, kaip kokybiniy
duomeny rinkimo metodo, taikymas grindZiamas prielaida, kad prasminga Zinoti informanty
pozilrius, vertinimus ir nuomones. Siekiama suvokti informanty patirty, i§siaiSkinti ju pozicija
tiriamu klausimu, kurig jie i§sako savais zodziais. Kiekvienas Zzmogus vartoja tam tikrus
terminus gyvenimo jvykiams aprasyti, savo pozitriui atskleisti. Batina kokybinio tyrimo
salyga — savos terminologijos ir iSankstiniy schemu neprimetimas, rémimasis informanty
vartojamais terminais.

Interviu tipologija tebéra vienas prieStaringiausiai vertinamy metodologijos klausimy.
Vos ne kiekviename kokybiniy tyrimy metodologijos vadovélyje interviu tipai grupuojami

skirtingai, sinonimiskai vartojami tie patys terminai. Skiriami formalizuotieji/

36



neformalizuotieji,  struktdruotieji/nestruktiruotieji  (struktdrizuotieji/nestruktirizuotieji),
standartizuotieji/nestandartizuotieji ir t.t. interviu. Kaip teigia B. Bitinas ir kt. (2008),
vertinant formalios sandaros pozitriu, interviu gali buti jvairGs, pradedant visiSkai
neformaliais (nestruktiiruotais, nestandartizuotais, kai tyréjas klausimus sugalvoja interviu
metu ir spontaniskai klausinéja) ir baigiant labai formaliais (struktiiruotais, standartizuotais,
kai tyr¢jas uzduoda tik tuos klausimus, kuriuos yra numatgs i§ anksto).

Siame darbe taikytas pusiau struktiiruotas interviu, kuriame i§ anksto numatyti
klausimai (zr. 1 prieda) bei ju pateikimo seka. Tyrimo metu galima uzduoti papildomus
klausimus, kurie nebuvo jtraukti | pirmini plana. A. TeleSiené¢ (2008) iSskiria tris atvejus
(situacijas), kuomet tyréjas gali uzduoti papildomus klausimus:

e kai interviu metu pastebi, jog numatytieji klausimai nepadengia visy tyrimui svarbiy
temy aptarimui;

e siekiant surinkti daugiau ar gilesnés informacijos tuomet, kai tiriamasis neiSsamiai
atsako i pateiktuosius klausimus;

e kai pastebi, jog tiriamajam nepatogu (jis nenori) atsakinéti i pateikta klausima. Tuomet
tyréjas stengiasi ta pacia informacija gauti paklausdamas kitaip ar trumpam
nukreipdamas tiriamojo démesi i kitus, maziau jautrius klausimus ir sugrizdamas prie

jautraus klausimo kita formuluote.

Duomeny analizés metodas — kokybiné turinio analizé (angl. content). Kokybiné
turinio analizé yra metodas, kuriuo gilinamasi { objekta ir konteksta domintis panaSumais bei
skirtumais tarp kategorijy ar kody. Tai taip pat yra metodas, susijgs su skelbiamaja ar latentine
teksto prasme. Skelbiamasis turinys yra tai, ka tekstas sako, dazniausiai pristatomas
kategorijomis, o temos yra latentinio turinio raiska, t. y. apie ka tekstas kalba. B. Bitinas ir kt.
(2008) isskiria penkis kokybinés turinio analizés ypatumus:

» tyrimo tikslas — nustatyti esminius tiriamo reiskinio pozymius;

«  pirminiai duomenys — jvairaus pavidalo tekstai,

* tyrimo iSvady reikSmingumas — atskleidZziami nauji aspektai, iliustruojantys tiriama
reiskinj, patvirtinami kituose tyrimuose atskleisti to paties reiskinio ypatumai;

* rezultaty pagrindimas — remiamasi tiriamo teksto turiniu, i§ jo iSskirtomis
kategorijomis ir subkategorijomis;

* metodologinis pagrindas — pazinimo objekto strategija.

Kokybing¢ turinio analizé palengvina konteksto prasmes tekste suvokima per iSkylancias

temas, o kodavimo procediry (kategoriju/subkategorijy) kartojimas produkuoja atskiras
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temas. Kokybinéje turinio analizéje konceptai iSkyla 1§ atsakymu i tirlamyjy interpretacijas ir
vertinimus.

Realybe galima suvokti jvairiais budais. Supratimas priklauso nuo subjektyvios
interpretacijos. Kokybinis tyrimas, kuris remiasi duomenimis i§ naratyvy ir steb&jimuy,
reikalauja supratimo bei bendradarbiavimo tarp tyréjo ir tiriamyjy, nes tekstai, besiremiantys
interviu ir stebéjimais, yra abipusiai, kontekstiniai ir gristi vertybémis. Keliama prielaida, jog
tekstas visuomet jvairiaprasmis ir pateikiamuose rezultatuose visuomet yra tam tikra tyréjo
subjektyvaus interpretavimo dalis. Tai yra esminé problema, kai diskutuojama apie rezultaty

kokybingje turinio analizéje patikimuma.

Tyrimo organizavimas, etika ir imtis

Tyrimo etika - tai apibréztos moralinés ribos, padedancios i$laikyti pusiausvyra tarp
tyréjo noro gauti objektyvig informacija ir informanto saugos (Kardelis, 2002). Tyrime
remiamasi N. Mack ir kt. (2005) iSskirtais pagrindiniais etikos principais:

e Tyrimo pristatymas. Tyrimo dalyviams buvo i$samiai pristatytas atlickamas tyrimas,
tyrimo tikslai, uzdaviniai. Gautas tiriamyju zodinis sutikimas, kad jie tyrime dalyvauja
savanoriskai ir gauti duomenys bus panaudojami siekiant atskleisti seimy, auginanc¢iy
vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus.

e Konfidencialumas ir anonimiskumas. Konfidencialumas uZtikrinamas niekur
nenurodant konkreciy aplinkybiy, galin¢iy atskleisti tyrimo dalyviy tapatybes.
Anonimi$kumas uztikrinamas informanty vardus ir pavardes koduojant: 5 -iy tyrimo
dalyviy vardai ir pavardés uzkoduotos kodais: A; B; C; D; E.

e Tyrimo mikroklimatas. Tyrimo dalyviams buvo nedaromas psichologinis spaudimas,
nejzeidingjami, neveréiami kalbéti interviu metu apie tuos dalykus, apie kuriuos
nenori kalbéti informantai. Interviu buvo organizuojamas tyrimo dalyviams patogioje
erdveje bei jiems patogiu laiku.

e Tyrimo procesas. Informantai turi galimybe suzinoti gautus tyrimo rezultatus. Visi
interviu buvo protokoluojami.

e Dokumentacija. Visi surinkti duomenys laikomi saugiai, paSaliniams asmenims
neprieinamoje vietoje.

Tyrimo organizavimas. Tyrimo laikas buvo padalintas i 3 etapus:
| - ame etape 2013-10-01/2014-08-01 buvo renkama literatiira bei raSoma teoriné darbo dalis
apie Seimy, auginanc¢iy vaikus su negalia, socialinio gyvenimo aspektus: socialinio gyvenimo
pokycius Seimoje gimus nejgaliam vaikui.
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Il - ame etape nuo 2014-08-01/2014-11-30 buvo parengtas klausimynas (Zr. prieda nr. 1).
Seimoms, auginan¢ioms vaika su negalia.

11 - ame etape nuo 2014-11-30/2015-04-01 buvo atliktas tyrimas (apklausti 5 informantai),
IndividualGs interviu vykdavo neoficialioje aplinkoje, i§ anksto numatytoje vietoje ir
numatytu laiku, atsizvelgiant | tirlamuyju pageidavimus. Vidutiné individualaus interviu
trukmé — iki 40 min. Atlikta tyrimo duomeny analizé, baigtas raSyti baigiamasis darbas.

Tyrimo imtis — penkios motinos, auginanc¢ios negalia turin¢ius vaikus iki 18 mety (zr. 1
lentelg). Tyrimo imtis netikimybiné, tiksliné, patogioji. Kaip nurodo V. Morkevicius ir kt.
(2008), netikimybinés atrankos biidai nenumato atsitiktinumo principo laikymosi, t.y. Cia
tiriamos visumos nariy ar elementy patekimo i imtj tikimybé néra vienoda.

Tiksliné atranka — tai tokia atranka, kuomet | atranking visuma tyréjas atrenka
elementus priklausomai nuo tyrimo tiksly. Todél désninga, kad siekiant tyrimo tiksly buvo
interviuojamos motinos, auginancios bent viena sunkia negalia turintj vaika.

Patogioji atranka numato, jog tyrimui parenkami pirmi pasitaikg ar lengviausiai
pasiekiami individai, t.y. Siuo atveju interviuotos tos moterys, kurios sutiko atskleisti savo
patirti (zr. 1 lentelg).

Atsizvelgiant { temos jautruma, buvo kalbamasi su visomis sutikusiomis. Taip pat
vadovautasi duomenw/informacijos prisotinimo principu, kuris numato, kad jei apklausus
paskutini tyrimo dalyvi $is nesuteikia papildomos informacijos, kuri buvo i$sakyta kity

tiriamyjy, naujy informanty paieska galima nutraukti.

1 lentelé. Informanty ir negalia turin¢iy vaiky socio-demografiniai duomenys

Imties dydis 5
Amziaus vidurkis 37,2
Lytis Moteris (100 proc.)

Gyvenamoji vieta

Priemiestis (1), miestas (4)

Seimyniné padétis

IStekéjusi (100 proc.)

Vaiky skaicius

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

ISsilavinimas

Aukstasis (4), vidurinis (1)

Darbiné padétis

Dirbanti (3), nedirba (2)

Nejgalaus vaiko amzZiaus vidurkis

14

Nejgalaus vaiko lytis

Berniukas (4), mergaite (1)

Kelintas vaikas Seimoje

Pirmas (3), trecias (2)

Negalios lygis

Vidutiné (2), sunki (3)

Negalios tipas

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

Ugdymo jstaiga

Lanko (5)

Nejgaliyjy organizacijos narys

Bent vienos (5), dvieju (2)
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3.2. Tyrimo duomeny analizé

3.2.1. Santykiy Seimoje ir artimiausioje aplinkoje pokyc¢iy analizé

Vadovaujantis sistemy teorija, Seima - neformali sistema, kuri yra ar¢iausiai individo ir
kurioje individas veikia kaip posistemé. Sia socialing sistema sudaro asmenys, jungiami
emociniy rysiy ir tam tikros nuolatinés saveikos (Pivorien¢, 2002). ISoriniai jvykiai ar vidiniai
poky¢iai gali sutrikdyti Seimos funkcionavima ir sukelti kriz¢ (pvz., vaiko su negalia gimimas
ar negalios 1Sryskéjimas bégant laikui).

Sistemy teorija teigia, kad ,,individas ir S$eima sudaro balansa/pusiausvyra‘, kuria norint
islaikyti ,,biitina derinti ir tenkinti visy $eimos nariy poreikius* (Johnson, 2001). Seimos, kaip
sistemos, pusiausvyra gali biiti suardyta: ,,Kol nejgalus siinus buvo mazas, visada Seima turéjo
vilti, kad problemos issispres ir sinus bent bus lengvos negalios formos, bet véliau siinaus
negalia tapo rimtu trukdziu pasikviesti svecius | namus, paauglystéje atsiradus agresijos
priepuoliams Seimos nariai  turéjo mokytis kitokio elgesio su nejgaliuoju, suprasti jo
poreikius ir sugebéti ji nuraminti, prisitaikyti prie jo.“ (D).

Lelitigienés (2003) nuomone, vaiko negalios atveju pirmiausia patys tévai turi buti
pratinami prie naujo - neigalaus vaiko tévy - vaidmens. Pazymétina, kad dél vaiko negalios
susiformuoja tam tikras tévy elgesys. Susilauke nejgalaus vaiko, tévai nedelsdami turi imtis
priemoniy padéti vaikui, koreguoti savo darbo, iprasto gyvenimo ritma (Ruskus, 2002).
Koreguojasi i8silavinimo, karjeros siekimo planai:

., Studijas, nors ir atsidéjusi, as baigiau, o mano vyras baigé neatsidéjes, bet abu

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

auginimu, o vyras dirba dél didesnio uzmokescio." (4)

., AS karjeros nepadariau, nors baigiau mokslus, bet dirbti negaléjau, o vyras tai dirba

pagal specialybe.“ (B)

Susiduriama su informacijos ,kaip gyventi“ ir kaip ,elgtis su nejgaliu vaiku*
problemomis: ,,Atsirado nauji poreikiai, kurie buvo susieti su vaiko negalia, reikéjo
iSmokti kitaip gyventi* <...> , ieskodama informacijos apie Siq negaliq, susidiiriau Su
daugeliu specialisty*“ <...> ,, tritko pagalbos, informacijos auginant siny" (A)

,, Pradéjome ieskoti specialisty, kad suteikty kuo daugiau informacijos apie negaliq,
kad padeéty ugdyti ir gydyti.““ (B)

., Pradéjau ieskoti informacijos apie negaliq, pagalbos is jvairiy institucijy... “ (C)

., Atsirado informacijos ieskojimas apie negaliq.* (D)
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Tarpasmeniniame lygmenyje Seimos nariai turi palaikyti vieni kitus, iStverti ir

aplinkiniy Zmoniy pozitri i juos ir juy vaika (Gradeckiené, 2002). Gimus neigaliam vaikui

keiCiasi jprastas Seimos gyvenimo modelis: ,Visada susidurdavome su problema, kai

norédavome dalyvauti sesiy ir brolio renginiuose ir Sventése, bet nejgalus sinus dél savo

negalios specifikos niekur negaléjo dalyvauti. Buvo isardyta seimos visuma“ (E).

Suyra iprastinio gyvenimo ritmas ,,...bemiegés naktys, poilsio visiskai neliko* (D),

tvarka, visa tai lemia Seimos nariy tarpusavio santykius, ju kaita: ,,Nebegaléjome dirbti, nes

vaiko negalia sunki, praradome laisvalaikius, paslijo santykiai Seimoje, su draugais, tapome

priklausomi tarpusavyje su vyru (B).

Minétus aspektus galime stebéti ir analizuodami atlikto tyrimo rezultatus (zr. 2-4

lenteles).

2 lentelé. Poky¢iy Seimoje, gimus nejgaliam vaikui, subjektyvus vertinimas

Kategorija

Subkategorija

Pagrindimas

Pokyciai
Seimoje

Santykiai su
vyru

»Vyrui buvo Sokas, kaltino mane, kad as kalta, jog gimé
nejgalus* <.> ,buvo laikotarpis, kai galvojome apie
skyrybas“ (A)

[Gimus vaikui. Aut. pastaba] ,, Padaznéjo konflikty, bet
dziaugiuosi, kad neissiskyréme.,, (B) ,,... dél pinigy tritkumo
prasidéjo konfliktas su vyru, pastebéjau, kad vyras uzsibiina
ilgiau darbe, nes turbiit darbe ramiau nei namuose... (B)

... vyras niekada nieko nesake...” <..> ,Vyras mane
suprasdavo, padédavo, mes tapome artimesni. “(C)

., Vaiko negalia tikrai nepablogino miisy su vyru santykiy.
Tikriausiai pasidaréme dar stipresni, nes neturédavome, kas
mums padeda, tai turédavome viskq daryti patys. “ (D)

» Miisy su vyry idealios darnos néra, buna, kad pykstames,
dazniausiai dél vaiko wugdymo...” (4) <..> ,..buvo
laikotarpis, kai galvojome apie skyrybas, jis noréjo kito vaiko,
o as bijojau, kad galime susilaukti panasaus ir kad bus sunku
du vaikus auginti, bet neiSsiskyréme, nes vis tik nutariau
susilaukti antro vaiko* (A)

Materialiniai
sunkumai

., Atsirado materialiniy sunkumy... (A)

,del sunkios negalios nebegaléjau dirbti, automatiskai
sumazéjo seimos biudzetas* (B)

,Sumazéjo finansai, vyras turéjo dirbti per kelis darbus..."
<..> ,, Materialiné gerové miisy labai nukentéjo, nes
daugumq lésy skyréeme vaiko gydymui, ugdymui. Samdéme
logopede, vaziavome | kitas salis konsultuotis.* (C)
,Sumazéjo pajamos, o islaidos padidéjo: ant vaisty,
pampersy ir t.t.“ (D)

,Dél nejgalaus sinaus sunkios integracijos as kuri laikq
pradéjau dirbti nepilnq darbo diengq, taip sumazéjo finansai.

(D)

I3

., Laisvalaikio praktiskai neturime, teko pamirsti visus
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Laisvalaikio | pomégius,, (4)

praradimas | ,,...neturiu savaitgaliy, man visos dienos vienodos, tiek
Svenciy, tiek savaitgaliai, tiek darbo dienos, pas mus jos visos
darbo dienos ir sunkios“ (B)

., Negalédavom kartu su vyru iseiti...” <...> ,,O kartu iseiti
irgi buvo labai sudétinga, nes vaikas, pamates svetimq
aplinkq, nepazistamus Zmones, pradédavo saukti... <...> Apie
iséjimq ir pabuvimq kartu negaléjome net galvoti. * (E)

., Su draugais nebéra tokiy vakariniy pasisédéjimy prie kavos,

Socialinio su laiku draugy vis mazéjo, bet atsirado naujy draugy,
tinklo panasaus likimo. " (A)

poky¢iai ,,Draugai liko tik patys artimiausi, nes nebegaléjome, taip

daznai lankytis pas juos.* (D)

Vaiko su negalia gimimas yra jvardijamas kaip gyvenimo ivykis, pakeites Seimos
ligtolini gyvenima. Tyrimo dalyvés kalb&jo: ,,Gyvenimas tarsi jgavo savotiskq ritmg,
iSmokome visi gyventi kitaip, savaip, kas budinga tik misy Seimai. Ir tie grazis vakarai, Kai
mes abu su vyru apsikabine savo vaikus — dazniausiai as dukrq, 0 vyras savo , kiesq” [vardas
iStrintas. Aut pastaba] - ilgai kalbédavomés apie vaikus, savo vaikyste, draugus, svajones,
mokslus ar apie kelione su vaikais prie jiros.* (C); ,,Mes turime vienas kitq, o tai didziausia
atrama. “ (A)

Vyro ir Zmonos santykiai yra kertinis Seimos stabilumo garantas. Kaip matyti i§ tyrimo
duomeny, vienais atvejais vyras atsiribojo nuo vaiko ir motinos, Kitais atvejais aktyviali
isitraukia i nejgalaus vaiko prieZzitira ir pareigomis pasiskirsto tolygiai su zmona. Kaip pastebi
R. Butkevic¢iene (2001), Seimos kulttira ir ideologija turi didele reikSme Seimos lankstumui,
ypac tévy vaidmens Seimoje sampratai. GrieZtas tradicinis poZiiiris | motina, atsakinga uz
vaiko ir namy prieZzilira, o téva Seimos maitintoja, vaiko negalios atveju gali sukelti vaidmeny
konflikta.

Tie atvejai, kai neformali pagalba tapatinama tik su motinomis, analogiSkai parodo, jog
vyrai i vaiky auginimo procesa néra jtraukiami. Cia jie uzima neutralia pozicija. I§ to galima
daryti prielaida, jog motinos visa atsakomybg prisiima pacios, taip motinyst¢ suprasdamos
kaip auka, kai saves nuslopinimas tampa norma. Tokia motiny pozicija pagrindzia
patriarchaliniy santykiy egzistavima, kai, nepaisant vaiko, kaip vyro ir moters sajungos
rezultato, visa motinystés nasta yra perkeliama tik moteriai, vyrus paliekant nuosalyje. Vienas
1§ Seimos nariy gali atsiriboti visiskai arba tik dalinai: ,,Vyras stengési padeéti, bet, nesulaukes
vaiko reakcijos, prarasdavo interesq, sakydavo: tu geriau moki, gal pati padaryk <..> ir

susirasdavo idomesniy uzsiémimy, nei pabiiti su dukra... “(B)
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Kitas aspektas, atsiskleides Seimos tarpusavio santykiuose, yra toks, kad vaiko su
negalia gimimas $eima dar labiau suartina. Seimos nariai kartu i§gyvena skausma,
tvardindami tai kaip juos uzgriuvusia nelaime:

wISsiverke ir pyke ant viso pasaulio, sédéje ir Ziiréje valandy valandas § vienq taskq,
mes vél iSgirdome savo vaiky balselius, supratome, kad mes juos beprotiskai mylime, ir visai
nesvarbu, kad ir kaip bus sunku, mes tik dar labiau juos mylésime, nes jie patys geriausi ir
graziausi misy vaikai. <..> Dienq vyras grizdavo [i$§ darbo, aut.pastaba), padédavo
pavalgydinti vaikus, parvezdavo produktus. “ (C);

wAtvirumas ir nuoSirdumas, darby neskirstimas, atjautimas — tuos zodzius galiu
ivardinti kalbédama apie miisy Seimq. Jau vien ZodZiai pasakomi ,,tu pamiegok, as vaikq
panesiosiu*, ir nesioja puse nakties vyras [vardas iStrintas. Aut. pastaba], nes kitaip jis
nenurimsta, dejuoja, verkia. “(D); ,,

Tai, kas nutiko miisy Seimoje, mus tik dar labiau suartino, mes supratome, kad
svarbiausia Salia turéti zmogy § kurio petj gali atsiremti visada. Susitaikymas su negalés
situacija ir bendras atsakomybés dalijimasis, mokymasis gyventi toliau, gyventi visiems
drauge, 0 ne egzistuoti buvo didysis miisy egzaminas ir nusiteikimas ateiciai. “(E)

E. Miller ir kt. (2012) teigia, kad vaiko su negalia priezitira yra emocinis, finansinis ir
asmenybés pokyciy isSukis, su kuriuo ypatingai susiduria motinos. Kiekviena i§ paminéty
18Stukiy randame atlikto tyrimo rezultatuose:

e emocinis: ,,Ryte jausdavausi kalta pries kaimynus, kad nakti verkia vaikas ir negali jo
nuraminti, baimé atsirado, nezinojome, kq daryti, kad vaikas neverkty, specialistai juk
naktimis nedirba, o greitoji nebevaziuodavo, nes nieko nerasdavo, dél ko verkia.
Palikome su savo bédomis vieni.” (A); ,,Viena pasilikus verkdavau, slépiausi nuo
vyro, artimyjy, draugy, kad nematyty, jog man neramu. Bet vyras, matyt, iSgyveno tq
pati, tik dar nerimaudavo ir dél mano sveikatos, mano psichologinés biisenos.“(B);
Kartais pasidaro pikta, juk tu esi tik Zmogus, kartais naktimis jis, biidavo, rékia,
verkia, dejuoja ir tu nei sekundei negali uzmigti.“ (D)

e finansinis: ,,...sumazintos slaugos ismokos tokios negalios Zmonéms turbiit
parodo valstybés poziiri i Seimas, auginancias visiskos negalios, specialiyjy
poreikiy vaikus. Viskas brangsta, tik ZmogiSkumas ir sqziné pinga.” (D); ,,0
kalbant apie finansus, tai jeigu mes su vyru dar nedirbtume, jokiais biidais
negalétume isgyventi ir dar vezioti vaikus, pirkti jiems specialy maistq, vitaminus,
vaistus, sauskelnes, nes kompensuojamyjy juk nepakanka — jy geriausiu atveju
skiriama vienerios per dienq.” (C); ,,AS nuo ryto iki vakaro namuose su abiem
vaikais, apie koki nors darbq ir uzdarbi negali biiti nei kalbos. “ (B).
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e asmenybinis: ,,Ir kartais pagalvoju, kad gal as$ visai kitas Zmogus biiciau. AS
nesakau, kad gal buciau koks labai blogas ar geras zmogus, bet as galbiit visai
kitaip matyciau pasauli, galbiit nepastabéciau kai kuriy zmoniy, kurie Salia miisy
yra. O mano sinus [vardas iStrintas. Aut. pastaba), atimdamas kazkokiq laisve,
pasiimdamas galbit dalj gyvenimo, mano gyvenimo dalj sau atidavé visq savo
gyvenimq man.” (B); ,,Pirmiausiai susidiriau su studijomis, jas turéjau
atsideti... “(A)

Jautri tema yra laisvalaikio praradimas, siaurinanti ir Seimy, auginanéiy vaika su
negalia, socialinj tinkla: ,,Laisvalaikis nuolat derinamas su kitais Seimos nariais,
kultiriniuose renginiuose dalyvaujama, kai tretieji Seimos nariai (jaunesnysis brolis, sesés,
mociuté) biina su nejgaliuoju arba vienas is tévy. Daznai dienos rezimas biina suskirstytas
minuciy tikslumu...” (E); ,,Laisvalaikio mes visiskai neturime, jei ne su nejgaliu vaiku
biiname. Dabar mes jau Siek tiek galime leisti sau kazkq daryti, tai knygq paskaityti, ar i
koncertq nueiti. (D); ,, ISvykos § kaimq pas mano mamaq, kur yra nuosavas kiemas ir vaikas
gali vaikscioti po laukq.” (D); Ziirime televizoriy, vaziuojame | gamtq, | ,, Vilties“
organizuojamas ekskursijas, renginius. “ (C); ,, Uzsidaréme* nuo draugy, mazai kur galéjome
iSvaziuoti ar iseiti, nes visur norédavome abu eiti, o nebiidavo, kur palikti [vaiko. Aut.
pastaba].” (D); ,,

Buvimas gamtoje, lankymasis pas senelius, buvimas nejgaliyjy stovykloje
Giruliuose. “(E)

Atskira tema, reikalaujanti gilesnés analizés — Seimoje, auginancioje negalia turinti
vaika, gyvenantys jgallis vaikai. Kaip pastebi V. Viliusiené ir J. VySniauskyté —Rimkiené
(2012), tévams yra sudétinga savo démesi ir riipesti paskirstyti tolygiai visiems Seimos
vaikams, nes didzioji dalis jo tenka neigaliajam. Tokiu bidu kiti vaikai ima jaustis
nuskriausti, pikti, nes jiems triksta démesio, jei Seimoje abu tévai, daZniausiai motinos,
deémesi rodyti po lygiai, bet nejmanoma, jei viena su dukra binu namuose, tai kitai ,,sveikai
dukrai jau déemesio nebegaliu rodyti, nes nejgali mergaité negali biiti paliekama viena ir labai
pyksta kai démesi nukreipi i kitq zmogy. Tai misy mazoji daugiau laiko praleidzia su
seneliais arba su téciu. “ (B).

Seimoje augantys jgalieji vaikai gaunama tévy démesj matuoja lygindami save su
negalia turinciaisiais (zr. 3 lentelg). Matydami labai netolygy démesio paskirstyma, gali

pasijausti ne tokie mylimi, i§gyventi menkavertiSkumo jausma.
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3 lentelé. [galiy vaiky padétis Seimoje

Katego-
rija

Sub-
kategorija

Pagrindimas

Igaliy
vaiky
gyvenimas
Seimoje

Laiko
paskirsty-
mas

,Labai sunku vienodai skirstyti laikq, nes dukrytei daug
démesio reikia skirti namy ruosai, o siunui daug Visakeriopos
prieziiiros, nes néra savarankiskas...” <...> , Dazniausiai
vyras skiria démesio dukrai, o as sunui... “ (4)

., Stengiuosi déemesi rodyti po lygiai, bet nejmanoma, jei viena
su dukra biinu namuose, tai kitai, sveikai, dukrai jau démesio
nebegaliu rodyti, nes nejgali mergaité negali biiti paliekama
viena ir labai pyksta, kai démesj nukreipi | kitq Zmogy. Tai
miisy mazoji daugiau laiko praleidzia su seneliais arba su
téciu. “ (B)

, Vis tik daugiau démesio skiriu nejgaliam vaikui, bet ir
vyresniesiems stengiuosi padeéti, su jais pabendrauti, domiuosi
Jju mokslais, stengiuosi nueiti { mokyklos veiklas. “ (C)

., Visada stengeémeés, kad seimoje démesys biity skirtas abiems
vaikams. Vyras savaitgaliais stengdavos iSeiti su sveikuoju
vaiku § filmq, pazaisti pulq ar vaziuodavo | zvejybq. O as
eidavau tik | susirinkimus, nes vis tik mano démesys daugiau
nukreiptas i nejgaly siny.*“ (D)

Igaliy vaiky
jausmai ir
elgsena

,,Kartais dukra pavydi broliui, kad jam skiriu daugiau
démesio.* (A)

,, Vyresnieji vaikai labai stengdavosi padéti priziaréti.” (C)

, Antras stinus gimé, kai [neigaliajam. Aut. pastaba] buvo 4
metai, tai jis tik véliau suprato, kad jo brolis kitoks. O kai
suprato, tai labai myléjo, visada padeda, paliko
savarankiskesnis pagal metus.“ (D)

Dél bemiegiy nakty kentéjo vyresniyjy sesery mokslai, jos i
mokyklq eidavo neissimiegojusios, kartais pati rasSydavau
atleidimo lapelj, kad dukros galéty iSsimiegoti dienq. * (D)
,...nuolat klausiu saves, ar nenuskriaudziau kity vaiky,
rodydama daugiau démesio nejgaliajam. Stengiuosi kuo
daugiau kalbétis su kitais vaikais, paZinti jy draugus, suprasti
ju problemas. Igalios dukros kentéjo dar ir kitaip: sesés
daznai turéjo imtis aukliy vaidmens. Mums dirbant, jos
nejgaly broliukq priZiurédavo, todél gal jos ir vaikiskos
vaikystés neturéjo. Bet merginos niekada néra pasakiusios,
kad mes nepriZiiirésime ar dar kazkaip... (E)

Nejgalaus
brolio/sesers
gimimo
itaka jgalaus
vaiko
santykiams
su
bendraamzi
ais
mokykloje,
kieme

., Dukra yra pasakojusi, kad kartais klasiokai is jos tyciojasi,
kad ji turi ,,invalidq * brolj. Ji turi tik vienq drauge, kuri yra ir
klasioké, ir pas mus kartais ateina.* (4)

,,...mano vyresnieji labai kentéjo nuo patyciy, uzgauliojimy
tiek mokykloje, tiek kieme. Jie daznai pareidavo verkdami.
©)

., Kad sveikasis vaikas eity | kiemq, as pati to nenoréjau, bet
Jjis isSeidavo. Tai paréjes vienq kartq pasakeé, kad vaikai kieme
jam pasaké, kad jei tavo brolis durnas, tai ir tu esi durnas. Po
to jis { kiemq nebeidavo. O Zaisti eidavo pas kitus draugus, bet
pas save draugy nesikviesdavo. Kai paaugo ir pradéjo lankyti
mokyklq, tai pasikviesdavo draugy | namus. Nors as

45




stengdavausi uzsidaryti  kitame kambaryje su nejgaliu
sinumi, kol jie Zaidé. Visada stengiausi apsaugoti sveikq
vaikq, kad tik is jo nesitycioty klasés draugai. “ (D)

Ne maziau aktuali problema, kad ne tik tévai, bet ir jgaliis vaikai turi apsiprasti su
neigiama aplinkiniy reakcija ir replikomis: ,,Net ir baznycioje sunku buti neatkreipiant
démesio ir neisgirstant nusistebéjimo, visi atsisuka ir Ziiri kaip i kazkokius keistuolius ir pikty
repliky, kai pradeda sakyti, ar galite nevaikscioti, isveskite tq vaika, ar galite tyliau, ko isvis
lankotés tokiose vietose, juk matote, kad jam cia blogai.” (E); , Dazniausiai patyciy esu
sulaukusi is paaugliy. Esu ne kartq kalbéjusi su jais, kad kiekvienas gali biiti toks, kad gali
nutrenkti masina ir pan. Dazniausiai tai suveikia. “(D); ,, Kartais Zzmonés elgiasi labai piktai,
iSvadina ,,durniais“, rodo pirstais...” (C); ,, Vieni supranta, kiti nesupranta ir tyciojasi,
garsiai replikas pareiskia, kam tokj vaikq tamposi po laukq“ (B); ,, Miisy visuomenés didesné
dalis yra negailestinga, jos poZiuris | tokias Seimas ir nejgalius vaikus yra neigiamas, jie
nesupranta tokiy Seimy, tyciojasi, sako, kad uz padarytas seniau klaidas Dievas nubaude ...
(A)

Informanty nuomoniy analizé atskleidé, kad dél neigalaus brolio ar sesers visa Seima
jaucia artimiausios aplinkos stigmatizuojanti pozitrj. Atlikto tyrimo duomenys leidzia spresti
apie tai, kad jgals vaikai iSgyvena labai daug jausmy. Sulaukia paty¢iy kieme, mokykloje,
praranda draugus, pradeda jausti géda, nepasitikéti savimi. Visai Seimai labai sunku iSeiti
drauge, nes visi pamatys nejgalyji, arba to visai neimanoma padaryti, nes brolio/sesers néra
kam prizitréti: ,, Draugy poziiris | nejgalyji broliui ir seséms buvo tarsi nerasytas testas, ar
Jjis gali buti draugu, ar tas draugas gali mus suprasti ir mums padéti, tiesiog mano vaikai
pradéjo testuoti, su kuo draugauti, 0 jeigu tokius rasdavo, tai bidavo kvieciami i svecius,
zaidZiama kieme esancioje krepsinio aiksteléje, gimtadieniai buvo Svenciami suderinus laikq
ir tévams su nejgalivoju isvykus pas senelius. Manau, brolio negalia iSmoké kitus biiti
empatiskais, visiems teko jsijungti | savanoriskq veiklq. O su tais, kurie tyciodavosi ar
uzgauliodavo, mano vaikai nebendraudavo. “(E)

Mokslininkai akcentuoja neformaliy socialinés paramos sistemy, tokiy kaip placioji
Seima, draugai, kaimynai ir religinés grupés, svarba (Hallahan, Kauffman, 2003). Tokioms
Seimoms labai svarbu turéti pakankama draugy ar giminés rata, kurie palaikyty Seima,
paskatinty gyventi pilnavertj visuomenini gyvenima. Seimos draugy teikiama emociné, fiziné
pagalba atlieka svarbuy Seimos saves suvokimo, bendrumo jausmo, pagarbos vaidmeni.
Seimos nesijaucia izoliuotos, gali dalytis savo iSgyvenimais. Jausmas, kuris leidZia atsiverti

kitiems zmonéms, skatina pacios Seimos atviruma, sieki dalytis patirtimi, optimizuoja
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gyvenima, turi didelés jtakos Seimos nariy tarpusavio santykiams. Tai baty galima jvardinti

kaip natuiralia pagalba, atstatant Seimos pusiausvyra, kuri iSsibalansavo negalios atveju.

4 lentele. Santykiy su artimaja aplinka subjektyvus vertinimas

Kategorija | Subkategorija Pagrindimas

»<Mano tévai bandé guosti ir saké: visada padésime
uzauginti, uosviai buvo Sokiruoti ir bandé ijkalbéti, kad
palikciau ligoninéje...<> Su tévais tai mes bendraujame
Santykiai  su | gerai, 0 SU uosviais nutraukéme santykius, jie misy atsisake,
giminémis ir | nes jiems géda, kad Seimoje yra toks vaikas. " (A)
artimaisiais ,u  tolimais giminaiciais tai Siek tiek santykiai beveik
nesikeité, mes pasiskambinam, gal tik reciau atvazZiuojam
vieni pas kitus, o su tévais ar uosviais tai nieko, kokie buvo,
tokie ir liko.” (B)

,,...SU giminaiciais stengémés palaikyti artimus santykius,
kad bity kur palikti vyresniuosius vaikus. (C)

»u téveliais tai santykiai tik pageréjo, jie visada padeda, su
tolimesniais  giminaiciais tai  daugiau  bendraujame
telefonais. “(E)

Santykiai ,,Su kaimynais taip pat néra idealiy santykiy. “ (4)

su ,,...prasidéjo gincai, konfliktai su kaimynais, kadangi <..>
artimaja miisy dukra, uzéjus priepuoliui, pradeda Sokinéti ir negalime
aplinka nuraminti apie valandq, tai jsivaizduokite, kaip reikia

Santykiai  su | pasiaiskinti kaimynams, niekas nenori padéti priziuréti, kai
kaimynais  ir | reikia kazkokius reikalus susitvarkyti, nes dukra yra agresyvi
kita supandia | ir neZinai, kada pasireiks agresijos priepuolis“ <..> Su
aplinka kaimynais [santykiai. Aut. pastaba] tai siaubingi, nes visi is
visy pusiy yra nepatenkinti, vis priekaistus reiskia, kaip
negali miegoti, pailséti ir t.t. “ (B)

, Prasidéjo konfliktai su kaimynais, nes sunus labai
zviegdavo, tai jie ateidavo ir liepdavo nuraminti.* (C)

,SU kaimynais ir draugais bendraujama labai santiriai
bendrose erdvése, retai jie kvieciami i svecius, o ir mes labai
retai kur lankomés neturédami kokio nors tikslo tiesiog
paprastam pabendravimui. “(E)

,Su  bendradarbiais palaikau tik darbinius santykius,
Santykiai  su | dauguma pyksta, kai pasiimu biuletenj ir vaZiuojame su
bendradarbiais | sinumi § sanatorijq. Aisku, kad biina pykciy, juk jiems reikia
mane pavaduoti, o supratimo is jy nesulauksi. * (4)

,,.QK, aisku, kartais pyksta, kai ilgesniam laikui pasiimi
biuletenj. " (D)

Vienu i§ reikSmingiausiy veiksniy, nuo kurio priklauso seimos funkcionavimas, autoriai
tvardina artimus draugus ir Seima placigja prasme, pvz., seneliy palaikyma (Miller, ir kt.
2012). Tai patvirtina ir pateikiami interviu metu gauti duomenys: ,,Kadangi gyvenome po
vienu stogu, buvo kazkiek lengviau. Taip, visumoje paémus tai buvo didziulé atrama...

Atsimenu, kaip vienq vakarq mama pasaké, kad jus, vaikai, nuvaziuokite pas daktarus,
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padarykite tyrimus ir apsiraminkite, svarbu, kad baigtysi ta nezinia. Tada dar buvo mociute,
visq laikq kartu su vaikais gyveno slauganti moteris, na, ir senelis pagelbéjo. (C); ,,Mociuté
su seneliu likdavo su vaikais, mes su vyru lékdavome i darbq. * (D)

Taciau atskirais atvejais nejgalaus vaiko seneliai atsiriboja: ,,Netikétai, prasidéjus per
ankstyvam gimdymui, vyras buvo isvykes i ilgalaike darbo komandiruote, nors prasiau, bet
anyta neatéjo padéti man... Anyta manes nepriémé kaip marcios niekada.*“ (A); ,,Prisiprasiau
anytq, nors trumpam pasaugoti anitke, kol ieskosiu darbo. Ji anksciau buvo dirbusi greitojoje
pagalboje, mediké, bet nerodeé didelio noro priziuréti [vardas isbrauktas. Aut. pastaba.]. (B)

Seimos, auginancios negalia turint] vaika, susiduria tiek su pasiprieSinimu, tiek ir su
palaikymu. Pasipriesinimas yra dvikryptis: pirmasis kyla Seimoje, kuomet siekiama atsiskirti,
atsiriboti ir uzsidaryti stengiantis jveikti kylancius i$8tikius; antrasis — i$ visuomenés. Didesné
dalis visuomenés Siandien dar néra pasirengusi priimti ,.kitokiy* ir juos auginanciy asmeny.
Tai patvirtina ir tyrimo metu gauti duomenys: ,, Labai retai [lankomés vie$oje erdvéje. Aut.
pastabal, nes mano dukra puldinéja ant Zmoniy. Labai nejaukiai jauciamés, nes visi labai
ziuri.“ (B); ,,Kai buvo mazas tai labai retai [lankydavomés vieSoje erdvéje. Aut. pastaba], 0
dabar tai daznai. Jauciu jtampq, gédq.” (C); ,, VieSose vietose lankomés retai dél
neadekvataus sunaus elgesio (rékia, klaupiasi, dauzo sau per veidq, kisa rankas uz kelniy) ir
deél aplinkiniy reakcijos ir pikty repliky. Daznai mokémés lankytis vieSose erdvése, bet tai
reikalaudavo is visy per daug emociniy bei psichologiniy pastangy, kas nedavé jokio
rezultato ir pasitenkinimo, tiesiog pavargome kovoti su visuomenés replikom. “(E)

Atskirais atvejais reikSmingu pagalbos Saltiniu tampa artimos aplinkos Zmonegs, pvz.,
kaimynai, bendradarbiai ir pan., nors i$skirtinais atvejais atsiribojama ir nuo juy pagalbos: ,,...
pagalbos néra is ko prisiSaukti. Pries kurj laikq ateidavo kaimyné moterélé, kuri padédavo ir
[vardas iStrintas. Aut. pastaba] numaudyti, ir § parduotuve isleisdavo, tik kad ji issikélé i kitq
miesto pakrastj, tad vizitai labai praretéjo.” (A); ,,Mano kolegés irgi padédavo man
sudétingose situacijose — vaikal daznai sirgo, tekdavo net ieskoti intensyvios terapijos
pagalbos. Taip kad posakis ,,nelaiméje pazinsi draugq” tikstancius karty pasitvirtino miisy
gyvenime.* (D); ,,Tik viena moteris kaimyné pagelbédavo, bet as pati pas jq nuéjau, nes
maciau, kad ji mediké. <...> Taip susipazinom, biitinais atvejais ji mane isleidzia iki Siol,
pabiina su dukra, pataria dél gydymo.* (E); ,,Tiek mano, tiek vyro draugy ratq gerokai
patikrino misy likimas. Dar pasimaté, kas is artimyjy, giminiy rato priartéjo, 0 kas nutolo.
Vieni sakydami, kad labai uzimti, galbut slépé savo gailesti ir nerado Zodziy, kaip mus guosti
ir kq sakyti — ir tai mes suprantame ir nesmerkiame jy. Kiti gi isdidziai nustojo bendrauti su

invalidais. “ (B)
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Apibendrinant galima teigti, kad Seimos, auginanc¢ios vaikus su negalia, susiduria su
stigmatizacija, depresija, psichologinés, socialinés, finansinés paramos, laisvalaikio poreikiais
ir socialinio tinklo siaurumu. Vadovaujantis auks¢iau pateikta analize galima daryti prielaida,
kad neformalaus socialinio tinklo i§vystymas labai priklauso nuo situacijos Seimoje placiaja
prasme. Jei Seima darni ir turi Seimos placiaja prasme palaikyma, jos tinklas yra labiau

iSvystytas.

3.2.2. Patirtos socialinés paramos ir savipagalbos analizé

Bendraujant su Seimos, kurioje auga nejgalus vaikas, nariais jprasta jvairiais biidais
parodyti gailesti, taiau Seimai nuo to nelengviau, netgi prieSingai. Kaip pastebi V. Viliusiene
ir J. Vy$niauskyté-Rimkiené (2012), Seimos, auginancios nejgalyji, nori biti tokios kaip visos,
nepabrézti savo Seimos nario negalios, bet iSryskinti galias ir pasiekimus, nori, kad apie jas
zinoty ne dél nejgalaus vaiko, o dél ypatingy savybiy ar veiklos. Deja, daugiau démesio
atkreipiama | negalios fakta.

,, Bendraudama su kuo nors tai sulaukiu uzuojautos, sako, kad esu stipri, vadina
Saunuole, kad auginu tokj vaikq. Aisku kartais tai kai kas klausia kq darysim kai
pasensim, kur désim nejgaly vaikq: ar vaikams duosiu priziiréti, ar | globos namus
atiduosiu. “(C)

,, Visi sako: vajé, kaip tau sunku, ,,nabage* isvadina, kantrybés linki, kiti liepia
atiduoti mergaite | globos namus, kad pati esu kalta, kvaila, kad tiek problemy
pasidarau, kad visos problemos baigtysi, jei atiduociau i globos namus. *“ (B)

\, Zmoneés dazniausiai klausia, kodél mes nejgalaus vaiko neatiduodame i globos
namus, kodél mes juos auginame. Sako, kad daug lengviau gyventume, kodél mes
kenciame, <...> ko mes vargstame, vis tiek gi jis nesupranta, ar su Seima auga, ar augty
globos namuose. <...> Nuo tokiy pasisakymy, mes suglumstame ir Seimoje pradedame
kalbétis, gal is tiesy miisy Seimai buty geriau, jei sunus biity globos namuose, ir tiesiog
nezinome, kaip elgtis, ir kq pasakyty kiti Zmonés, gal mus smerkty, ir kaip patys
Jjaustumeémeés siuny atidave. *“ (A)

,, Visi apgailestauja, kaip man sunku, kaip istveriu, pataria atiduoti { globos namus,
vadina “durne”, kam taip save kankinu... (D)

Seimai, auginanéiai nejgaly vaika, nei§vengiamai tenka saveikauti su atitinkamomis
institucijomis ir organizacijomis sprendziant iSkylancias sveikatos prieziliros, slaugos,
socialinés paramos ir kitas problemas. Todeél tikslinga paanalizuoti gergsias ir

komplikuotasias patirtis, su kurios jgyjamos auginant negalig turintj vaika (Zr. 5 ir 6 lenteles).
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5 lentelé. Bendras valstybinés paramos sistemos subjektyvus vertinimas

Kategorija

Subkategorija

Pagrindimas

Bendras
valstybinés
paramos

Neigiamas

,,Parama isvis Lietuvoje yra minimali, gauname pasalpas ir
iki 20 mety leisti nemokamai galime j spec. ugdymo centrq. *
(A)

wNetobula. Jau visq desSimtmetj kalbama apie laikinojo
atokvépio tarnybos bitinybe, mobiligsias paslaugas |
namus, galimybe nejgaliyjy tévams anksciau iseiti | pensijq-
problemy sprendimas nejuda is mirties tasko. (E)

sistemos
vertinimas

wNormali, bet néra iKi galo isvystyta, reikéty isiklausyti i
tévy komentarus ir atsizvelgti. Reikéty biitinai daugiau
pagalbos toms Seimoms, kurios turi vaikus su sunkiomis
negaliomis. “ (B)

.,Netobula, yra dar spragy.* (C)

wAisku, is valstybés tai didziausia pagalba yra materialiné -
pasalpa uz nejgalumq. Savivalda pasiripina vaiko
ugdymu. “ (A)

wAS manau, kad Siuo metu socialiné parama Seimoms yra
pakankama. “ (D)

Neutralus

Teigiamas

Nors 5 lenteléje gauti duomenys orientuoja i tai, kad socialinio apriipinimo ir pagalbos
Seimai sistema yra ne visiSkai sureguliuota, taciau atskirais atvejais galima nustatyti ir
teigiamy aspekty. Galima tik kelti prielaida, kad Seimos, kurios turi labiau i$plétota socialini
tinkla, maziau priklausomos nuo valstybinés finansinés paramos, o labiau iSsilavinusios
palankiau verting bendra paramos sistema nei Zemesnes pajamas, Zzemesnj iSsilavinima ir
menkiau iSplétota socialini tinklg turin¢ios Seimos.

Analizuojant gauta informacija (zr. 6 lentelg) galima teigti, kad socialinés pagalbos ir
prieziiiros paslaugas teikianciose institucijose vyrauja paslaugos teikimo problemos. Nors
nejmanoma nustatyti tokio elgesio su nejgaliyju Seimomis prieZasCiy, taciau galima daryti
prielaida, kad darbuotojams triiksta motyvacijos tinkamai atlikti savo darba uz neproporcingai
Zema atlyginima. Antroji galima prieZastis — per mazai darbuotojy institucijose ir darbo kriivis

neleidzia skirti klientams tiek laiko, kiek jo reikéty.

6 lentelé. Seimy patirtis su socialiniais darbuotojais ir informacijos prieinamumas

Kategorija Subkategorija Pagrindimas
,...vieni [specialistai. Aut. pastaba] labai Silti, pasiruose
Patirtis su Teigiama padeéti... “ (A)
socialiniais ., Visokiy yra: ir labai gery, padedanciy darbuotojy... "
darbuotojais ©)
,,...kiti [specialistai. Aut. pastaba] net nesiruosia suteikti
Neigiama informacijos ar pagalbos, tik pasiiilo atiduoti | globos
namus““ (A)
,,...yra ir tokiy, kurie niekuo nenori padéti, rupinkis pati,
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ir tiek.“ (B)
»-..Ir neigiama... “ (D)

wDazniausiai uZjaucia, tik neaisku, kiek is Sirdies, nes kai
paprasai, kad nejgaliyjy centrai galéty dirbti ilgiau, tai
Neutrali tuoj atsako, kad yra globos namai, kur dirba visq parq.
(D)

»Socialiniai darbuotojai dirba sunky darbq, darbas su
labai sunkiais nejgaliukais reikalauja daug kantrybés ir
supratimo. Pagal esamq sistemq jie padaro viskq, kq gali,
juk jie tik darbuotojai. ““ (E)

. Zinoma, kad ne ir ypatingai tuo metu kai toks vaikas
gimsta. " (4),

,,...kartais net nezinai, kokia tavo Seimai parama
priklauso, o niekas ir neinformuoja, tik per klaidq, buna,

Informacijos suzinai, kad dukrai priklausé nemokama stovykla ir

paramos t.t.“(B)

klausimais Nepakankamas | Nepakanka, ,,... ypatingai lytiskumo klausimais, nes mano

prieinamumas vaikinas labai dabar aktyvus toje srityje ir nezinome, kq
daryti.“ (C)

[SarkastiSkas atsakymas. Aut. pastaba.]: ,, Kai sinui jau
16 mety, manau, kad dabar jau pakanka. Visq sinaus
auginimo laikq informacijos, kaip spresti jvairiausius
klausimus, ieskodavome patys. <...> Vieningos sistemos,
kuri  nuolat  konsultuoty apie galimas socialines
paslaugas, medicining pagalbq, tévy teises, niekada
nebuvo.

Pakankamas | AS manau, kad taip, jei reikia dar pasiieSkau internete
informacijos. “ (D)

Trec€ioji 1SrySkéjusi problema — socialiniy darbuotoju kompetencijos. IS pateikty
atsakymy matome, kad atskirais atvejais negebama suteikti reikiamos informacijos ne tik
paramos Seimai klausimais, bet ir specifiniais (pvz., lytiskumo) klausimais: ,,...informacijos
apie Iytiskumaq, kol vaikas mazas, vienos problemos, kai jie uzauga, - jau kitos. Kadangi siinus
net kelyje, gatvéje pamato graziq merging ir kabinéjasi, praso telefono numerio, o as bijau,
kad kada bus sumustas, o nezinau, kaip elgtis. (C) “.

Socialiniai darbuotojai galéty organizuoti Seimy keitimasi patirtimi. Taip pat ir patys
dometis, kaupti bei uztikrinti gyvenimo su nejgaliu Zmogumi ir prieziliros Seimoje praktinés
patirties sklaida: ,,Daznai ir patys pakonsultuodavome specialistus is praktinés pusés, kad jie
pasakyty kitiems tévams, apie esancias ugdymo ir prieziiiros istaigas mieste. “ (E)

Anot B. Kreivinienés (2007) negalia sukelia tam tikrus $eimos poreikius, kuriy
patenkinimas arba nepatenkinimas turi jtakos Seimos socialiniam gyvenimui. Analizuojant
interviu medziaga galima iSskirti atskira subkategorija, kuri nurodo poreikius, budingus

Seimoms, auginanc¢ioms nejgalius vaikus (Zr. 7 lentelg)
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7 lentelé. Seimuy, auginanciy negalia turintj vaika, poreikiai

Kategorija

Subkategorija

Pagrindimas

Poreikiai

Paslaugy

wLabiausiai mums padéty laikino atokvépio paslauga bei
asmeninis Seimos asistentas. ** (A)

,...laikino atokvépio, kad kada labai pavargsti ar tiesiog
nori issimiegoti, ar nueiti | koncertq ar laidotuves, galétume
dukrq palikti ir nueiti su vyru drauge i kokj renginj‘“ (B)

,» Reikalui esant, kad savivaldybés skirty autobusiukq nuvezti
dukrq § kitq miestq pasikonsultuoti pas daktarus.* (B)

. Kad bity kazkokia istaiga, dirbanti savaitgaliais ir
naktimis, kur galétume palikti vaikq ar kelioms valandoms,
ar dienai, ar nakciai, t.y., kai koks reikalas atsiranda, kad
galétume palikdami vaikq, su Seima isvaZiuoti susitvarkyti
nenumatyty reikaly. * (C)

., Laikinojo atokvépio tarnybos. Seimos nariai nori kartais
kartu pakeliauti, atsipalaiduoti. Artimyjy ligy atveju, kitais
nenumatytais atvejais néra kur palikti nejgalaus siinaus.
Tokios tarnybos, kuri suteikty tokias paslaugas X [iSbraukta

autorés, konfidencialumo pagrindais] mieste, kol kas néra. *

(E)

Finansy

., Materialiné gerové taip pat yra skurdi... " (A)
»~Materialiné* [parama labiausiai padéty, aut. pastaba] (B,
C)

,,...tritksta lésy...” (B) ,,..Kad daugiau skirty ,,pampersy... "

(B)

Pritaikyto

buasto

,,...nusipirkti namq, kur nors laukuose, kad nereikéty
konfliktuoti su kaimynais... (B)

.---pritaikyto biisto, nes kai vaikq parsivezant is jstaigos |

i ant laipty istinka epilepsijos priepuolis, 0 jis sveria apie
50kg ir ji reikia vienai uzsitemti | 4 aukStq, tai, patikekit,
tikrai ne juokai.“ (D) ,,... Kad vaikas galéty iseiti | kiemq ir
pasivaikscioti...neturime sqlygy pabiti lauke” (D) ,,...géda
[nuo kaimyny aut. past.] ..kai sianus naktimis nemiega,
Saukia, verkia garsiai...” (D)

,,...1eskoti informacijos apie Siq negaliq... " (A)
,, Nepakanka [informacijos, aut. pastaba/ “ (B)

Informacijos |, Informacija apie lytiskumo ugdymq ...** (C) ,,...pradéjau
ieskoti informacijos apie negaliq...” (C)
,, Atsirado informacijos ieskojimas apie negaliq... “ (E)
,,...abu dirbam ne pagal specialybes...(A)
. ,,...nebegaléjome dirbti, nes vaiko negalia sunki...“ (B
Lankstesniy ,,...norig e{ti ir | darbq ...ie§koj§u palankesni; )darbo
darbo salygy | valandy...” (C)

Galime teigti, kad finansai, pritaikytas bistas, informacija, lankstesnés darbo salygos

bei tinkamos paslaugos padéty Seimoms sprgsti sunkumus, kylancius dél vaiko negalios.
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Neigiamas aspektas, kurj norétysi aptarti, — patirtis saveikaujant su socialinés paramos
sistema. Reikia pastebéti, kad nepaisant $eimos instituto stiprumo, dél aplinkos ir situacijy
dinamiskumo tiek socialiniame gyvenime, tiek ir pacios Seimos viduje kyla pavojus prarasti
pusiausvyra. Vienas i§ disbalansuojanciy veiksniy — 1é8y ar batiny priemoniy trikumas. Kaip
nurodo D. Ciulé¢inskien¢ (2008), vienas i§ pagrindiniy socialinés paramos tiksly yra poreikiy
tenkinimo uztikrinimas Zmonéms, kurie pasizymi geb¢jimy pasirtipinti savimi stoka kartais
dél ne nuo ju priklausanciy priezasCiy, ir kurie susiduria su gaunamy pajamy
nepakankamumu: ,,Tritksta laikino atokvépio paslaugos ir aSmeninio Seimos asistento
pagalbos, nes jeigu tévai negali prizitiréti misy sunaus, ypatingai kai biina Seimos Sventés, tai
mes, neturédami, kur palikti siunaus, niekur negalime dalyvauti, o juk biina tokios situacijos,
kai kazkas mirsta ar kelia vestuves, ar tiesiog norim ramiai pagrybauti, o sinaus néra kur
palikti. Taip pat biity labai naudinga pagalba, jei biity Seimos asmeninis asistentas, kuris
turéty Zinoti visas Seimos problemas ir, jeigu reikia, sutvarkyty ar nukreipty tinkama reikme

problemoms iSspresti ar tiesiogiai suteikty informacijq apie vykdomus projektus. * (A)

Savipagalba — tai gebéjimas rasti savyje jégu, iStvermés, patirties ir panaudoti Siuos
iSteklius laipsniskai kei¢iant savo gyvenima. Savipagalbos idéja grindziama teiginiu, kad visi
zmonés turi vidiniy istekliy, kuriuos galima suzadinti ir sutelkti, kai iSkyla rimta problema.
Uzsiimdami savipagalba zmonés stengiasi pasinaudoti tuo, ka iSgyvena, isdrista pasakyti akis
1 aki, susidurti su savo paciy skausmu ir naujai suvokia atsakomybg uz savo jausmus. Tokio
proceso metu susigrazina savaji ,,a$“ ir pradeda naudotis vidiniais iStekliais (Bulotaité, ir Kkt.,
2008). Anot L. Gvaldaités (2004), savitarpio pagalba yra savi-organizuoty grupiu
Lrevoliucinis aspektas: savitarpio pagalba imanoma realizuoti tik suteikiant pagalba Zzmogui,
kuris atsiduria panaSioje sudétingoje situacijoje. Siose grupése visi yra ,potencialiis
profesionalai®, t. y. galintys suteikti pagalba.

Vienas 1§ budy vystyti socialini tinkla ir labiau prisitaikyti prie pakitusiy gyvenimo
salygu auginant vaika su negalia — burtis | bendruomeng. Tyrimo metu nustatyta, kad tokiu
biidu atsipalaiduoja tévai, motinos ir vaikai:

Anot R. Kociiino (1998), savipagalbos grupés — tai jvairiy problemy sprendimo budas,
pagristas asmeninés patirties dalijimusi. Vadovaujantis G. Mucenieku (2007), savitarpio
pagalbos grupés gali atlikti viena ar daugiau funkciju:

e Emociné parama — skatina vieninguma, padeda rasti strategijy ir biidy, norint jveikti
asmenybeés ar asmeninio gyvenimo pokycius: ,, Noras padéti sau ir tuo paciu kitiems.

Kad nereikia uzsidaryti tarp keturiy sieny. Kol nepriklausiau nejgaliyjy organizacijai,
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Jjauciausi, kad mes vieninteliai su savo nejgaliu vaiku, o kai sutinki panasaus likimo
zmoniy, pabendrauji, atrodo, kad gyvenimas palengvéja.“ (D)

~Empatija, supratimas kito tokio pat likimo Zmogaus, nebijojimas pasisakyti ir
pasipasakoti apie savo problemas, rasti bendry problemy sprendimo bidy. “ (E)

e Svietimas — padeda suprasti bei iSnagrinéti problema, skleisti ir pasidalinti
informacija, kuri susijusi su ta problema ir panasiais klausimais.
wuzinoti daugiau apie kitas tokias Seimas, Siek tiek atsipalaiduoti renginiuose.* (B)
»Rasti tinkamos informacijos, juk cia dalinamés patirtimis, labdara, renginiai,
isvykos. “ (C)

e Socialinis aktyvumas (atstovavimas interesams) ir konsultavimas skatina spresti
problemas, susijusias su sistemos trikumais; kaip Zmonés bei ivairios istaigos,
sprendziancios Siuos klausimus, bendrauja bei elgiasi su Zmonémis, turinciais
problemuy.

U panasiomis Seimomis tai susitinkame per vaiky gimtadienius, bendraujame. <..>
Vyksta jvairios Sventés, organizuojami renginiai.* (4)
wutikau labai nuosirdziy ir gery Seimy, netgi tapome draugais. “ (D)

J. Ruskaus (2002) nuomone, kartais motina pernelyg derinasi prie nejgalaus vaiko
poreikiy, todél ji nejucia nutolsta nuo vyro. Daznai, Seimai nesugebéjus pertvarkyti tarpusavio
santykiy ir negavus pagalbos i$ Salies, vienas i§ tévy ja palieka. Pasak R. Butkevicienés
(2001), yra nustatyta, kad tévai (vyrai) nusi$alina nuo vaiko priezitros dél sunkios emocinés
aplinkos. Dazniausiai §eima palieka vyrai, nes nepakelia gédos, riipinimosi vaiku ir jo motina
nastos. Todél tévy igalinimas padéti ne tik materialiai, bet ir prizitrint vaika yra galimas ir per
jungian¢ias bendruomenes: ,,0, pirmieji susirinkimai, juose dalyvaudavo beveik vienos
mamos, teateidavo gal du vyrai. Tiesiog motery vienuoliy organizacija, o juk reikéjo talkas
daryti, tvarkytis. Atskirai skambindavau vyrams téveliams, kvieciau juos ir palaipsniui jie
pradéjo rinktis, padéti, jau nesigédydavo stumti savo nejgalaus vaiko vezimélio, buti kartu
viesumoje.* (C)

Apibendrinant galima teigti, kad institucinio palaikymo sistema yra iSbalansuota ir
menkai orientuota padéti motinoms, auginancioms negalia turinCius vaikus. Atskiri teigiami
proverziai labiau sietini su pavieniais darbuotojais, dirbanciais sistemoje, nei su pacia sistema.

Tode¢l iSkyla savipagalbos organizavimo(si) poreikis.
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ISVADOS

1. Socialinis gyvenimas - daugialypis konstruktas, apimantis asmenybines ir grupés

charakteristikas, bendras normas, buvima kartu, kasdienini socialuma, kaimynystés

rysius, savanorisSka veikla, pasitiké¢jima. Kiekvienam i$ ju itaka daro daugybé veiksniy,

kurie apjungiami i keturias stambias grupes: socialini sauguma, socialinius rySius,

socialing itraukti ir socialing galia.

2. Gimus ar iSryskéjus vaiko negaliai, jam augant Seima patiria socialinio gyvenimo

pokycius naturalioje, formalioje ir visuomeninéje sistemose. Kinta tarpusavio santykiai

Seimoje, paveikiamas kiekvieno i§ Seimos nariy socialinis tinklas, iSkyla nauji poreikiai.

3. Atlikto tyrimo rezultatai leidzia teigti, kad:

Vienu i§ svarbiausiy veiksniu, kurie apsprendzia kiekvieno Seimos nario socialinio
tinklo tankj, yra artimiausia aplinka: Seima, giminés ir artimieji. Nustatyta, kad tais
atvejais, kai vyras atsiriboja nuo Seimos ar susitapatina tik su Seimos maitintojo
vaidmeniu, motinos atsidavimas vieninteliam tikslui — vaiko priezitrai ir globai -
zenkliai susiaurina jos socialinj tinkla. Tais atvejais, kuomet sulaukiama pagalbos i$
nejgalaus vaiko seneliy, kaimyny, draugy ir pan., socialinis tinklas plétojasi. Tokiu
atveju ypatingai motinos gali save realizuoti darbinéje veikloje, kuri sudaro prielaidas
stabilizuoti ne tik emocing, bet ir finansing pusiausvyra.

Nesubalansuota paramos teikimo sistema atskleidZia visos interviuotos moterys. Ir tik
atskiri asmenys, dirbantys sistemoje, sugeba pazvelgti { motiny, auginanciy negalia
turinius vaikus, situacija apeinant formalias taisykles ar tiesiog demonstruojant
Zzmogiskuma ir savo profesiniy pareigy vykdyma.

Vienas 1S ryskiausiy Siandienos veiksniy, jgalinanciy plétoti ir vystyti socialinj tinkla,—
savipagalbos grupés ir organizacijos, kurioms padedant sprendziamos ne tik
socialinés, bet ir psichologinés, laisvalaikio organizavimo, savitarpio pagalbos
problemos ir kiti kylantys i$siikiai. Dalinimasis patirtimi daro S$eimas maziau

pazeidZziamas, mobilizuoja ju vidinius resursus, prisideda prie darnos palaikymo ir t.t.
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1)

2)

3)

4)

5)

REKOMENDACIJOS

Socialinés jtraukties politikos formuotojai ir jgyvendintojai turi i Seimas, auginancias
negalia turinCius vaikus, zvelgti holistiSkai, apimdami visas gyvenimo sritis: $eimos,
bendruomenés, visuomenés. Tikslas yra igalinti Seima aktyviai dalyvauti sprendziant
vidinius Seimos Kkonfliktus, santykiy su artimiausia aplinka (bendruomene) bei
Socialiniai darbuotojai ir kiti profesionalai (pvz., psichologai, medikai), jverting
individualia situacija, turéty priimti sprendimus dél intervencijos poveikio Seimos
lygmenyje ir bendruomenéje (zr. 2 prieda).

Socialiniai darbuotojai, dirbantys su Seimomis, auginan¢iomis negalia turin¢ius vaikus,
turéty ne tik jas pacias igalinti neuzsidaryti namuose, bet kartu ir Sviesti artimiausia
aplinka (bendruomeng) negalia turinCiy Seimy palaikymo klausimais. Tai mazinty
socialing pastaryju atskirtj, prisidéty prie aktyviy ir palaikanciy artimosios aplinkos
bendruomeniy kiirimosi. Tikslinga vadovautis geraja patirtimi, ugdant Seimy santykius
su kaimynais ir platesne bendruomenés dalimi, vykdyti jos sklaida.

Seimose, kuriose auga kartu jgaldis ir nejgaldis vaikai, reikia dirbti individualiai su
igaliais vaikais, skatinant jy emocing raiska, maZinant menkavertiSkumo, nerimo,
baimés, gédos ir kaltés jausmus, kurie daZnai iSgyvenami Seimoje esant nejgaliam
vaikui. Tarpininkaujant specialistams butina sudaryti salygas vaikams biti
i1Sklausytiems, padéti jiems atsakyti | nerima kelianCius klausimus.

Tévai turi biti lavinami ne tik neigaliojo vaiko priezidirai, bet ir formuojami jgiidZiai
(individualiai ar grupése), kaip tinkamai tenkinti jgaliy vaiky bazinius poreikius:
saugumo — atsakant { kylancius klausimus dél pasikeitusios situacijos Seimoje, mokyti
tinkamy budy, kaip skatinti vaiky emocing raiska ir savigarbos plétote. Atsizvelgiant |
tai, kad igaltis vaikai siekia artimyjy palaikymo, rekomenduojama suteikti tévams
(glob¢jams) Ziniy, kaip aktyviai isklausyti vaikus ir pozityviais budais rodyti démesi bei
meilg. Svarbu tévams suteikti Ziniy apie vaiky asmenybeés raida, kad igaliis vaikai
neprisiimty  per didelés atsakomybés uz savo neigalius  brolius/seseris.

Rekomenduojama mokyti tévus kurti gera psichologini klimata Seimoje.
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SANTRAUKA

Seimy, auginanc¢iy vaikus su negalia, socialiniai gyvenimo aspektai

Seimos, auginancios vaika su negalia, sudaro labai jautria visuomenés grupe. Nejgalaus

vaiko gimimas arba vélesnés jo traumos, nulemiancios vaiko nejgaluma, reikSmingai keicia

Seimos socialini gyvenima.

Darbo tikslas — atskleisti Seimy, auginanciy vaikus su negalia, socialinius gyvenimo

aspektus.

Taikant struktiiruoto interviu duomeny rinkimo metoda buvo apklaustos penkios

motinos, kurios savo §eimose augina bent viena neigalyji vaika. Tyrimo metu buvo siekiama:

1)
2)

1)

2)

3)

4)

iSanalizuoti natiiralios sistemos pokycius gimus nejgaliam vaikui;

iSanalizuoti formalios ir visuomeninés sistemy vaidmeni Seimai, auginanciai vaika su
negalia.

Atlikus gauty duomenuy kokybing turinio analiz¢ nustatyta:

tais atvejais, kai vyras atsiriboja nuo Seimos ar susitapatina tik su Seimos maitintojo
vaidmeniu, motinos atsidavimas vieninteliam tikslui — vaiko priezitirai ir globai,
zenkliai susiaurina jos socialinj tinkla. Jei sulaukiama pagalbos i$ nejgalaus vaiko
seneliy, kaimyny, draugy ir pan., socialinis tinklas plétojasi ir ypatingai motinos, gali
save realizuoti darbin¢je veikloje, kuri sudaro prielaidas stabilizuoti ne tik emocing, bet
ir finansing pusiausvyra.

Nejgalioje Seimoje augantys negalios neturintys vaikai, patiria patycias tiek kieme, tiek
mokykloje. Jy socialinis gyvenimas yra priklausomas nuo Seimos darnos.

Valstybiné socialinés paramos sistema vertinama labiau neigiamai, akcentuojant
nerealizuojamus poreikius. Taciau vertinimai zenklia dalimi priklauso nuo igyto
i§silavinimo, socialinio tinklo i§vystymo.

Dalyvavimas savipagalbos bendruomenése ir organizacijose, padeda spresti ne tik

socialinius, bet ir psichologinius, laisvalaikio organizavimo, savitarpio pagalbos ir kitus

VW —

Raktiniai Zodziai: socialinis gyvenimas, Seima, auginanti vaika su negalia, socialinis tinklas,

savipagalbos organizacijos (bendruomenés).
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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)

65



PRIEDAI
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1 priedas

Interviu klausimynas

POKYCIAI SEIMOJE, AUGINANCIOJE VAIKA SU NEGALIA

1. Papasakokite, kaip vaiko negalia lémé (-ia) Jisy Seimos darna? Kaip vaiko
negalia paveiké Jiisy poros santykius?

2. Kaip paskirstote savo démesj jgaliam ir nejgaliam vaikui? Kaip vieno i§ vaiky
negalia keicia Juisy santykius su jgaliais vaikais?

3. Kokia jtaka vaiko negalia turéjo Jisy Seimos santykiams su giminaiciais,
draugais, kaimynais, bendradarbiais?

4. Kokia jtaka nejgalaus brolio/sesers atsiradimas turéjo Kkity Jusy vaiky
santykiams su bendraamziais mokykloje, kieme?

5. Papasakokite, kokia buvo kity Seimos nariy reakcija/pozitris j nejgaly vaika?

6. Papasakokite, su kokiomis reakcijomis susiduriate bendraudami su aplinkiniais?
Kaip Jisy Seimg veikia aplinkiniy i§sakomi vertinimai?

7. Papasakokite, kaip keitési Juisy poreikiai Seimoje atsiradus nejgaliam vaikui?

8. Ar pakanka informacijos nejgalaus vaiko auginimo bei ugdymo klausimais?

SOCIALINES PROBLEMOS SEIMOJE, AUGINANCIOJE NEJGALU VAIKA

9. Ar esate patenkinti savo Seimos socialiniu gyvenimu? Atsakyma pagriskite.

10. Kaip atsiliepé vaiko su negalia auginimas Seimos socialiniam gyvenimui, t.y.
Seimos nariy Kkarjerai/darbui; laisvalaikiui; materialinei gerovei; dalyvavimui
visuomeniniame gyvenime?

11. Papasakokite, su kokiu visuomenés poZiiriu susiduriate augindami nejgaly
vaika? Kuo tai pasirei§kia?

12. Kokios laisvalaikio formos Jiisy Seimai su nejgaliu vaiku yra priimtinausios?

13. Ar Seimoje padaugéjo problemy susidiirus su vaiko negalia? Su kokiomis

problemomis susidaréte?

SOCIALINES PARAMOS TINKLAS SEIMAI

14. Kokia Jusy nuomoné apie socialing parama Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su

negalia?
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15. Kokia Jusy bendradarbiavimo su socialiniais darbuotojais patirtis?

16. Kaip galvojate, ar sulaukiate pakankamai pagalbos i§ artimyjy, kaimyny,
bendradarbiy, panaSiy Seimy, nejgaliyjy organizacijy, bendrijy savivaldos ar
valstybés? Kas ir kokios pagalbos Jiisy Seimai suteikia?

17. Kas Jiisy Seima motyvuoja dalyvauti jvairilose nejgaliyjy organizacijy ir
bendrijy veiklose?

18. Kaip daZnai Jisy Seima kartu su nejgaliu vaiku lankosi vieSoje erdvéje? Kaip
jaucdiatés su nejgaliu vaiku vieSose erdvése, pvz., parduotuvéje, miesto gatvése ir
tt?

19. Kokia socialiné parama labiausiai padéty Jusy Seimai?

20. Kokios socialinés paramos Jiisy Seimai labiausiai truksta? Kodél?

PASIULYMAI

21. Pateikite pasiulymy, kaip biity galima gerinti Seimy, auginanciy vaikus su
negalia, socialinés paramos/pagalbos sritj?

22. Gal turite dar kokiy nors papildymy tiriamos problemos klausimu?

DEMOGRAFINIAI DUOMENYS
Jiisy amzZius -
Lytis-
Gyvenamoji vieta -
Seimyniné padétis -
Seimos sudétis -
ISsilavinimas -
Darbiné padétis -
Neigalaus vaiko amzius —
Neigalaus vaiko lytis -
Kelintas vaikas Seimoje -
Negalios lygis-

Negalios rasis -
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2 priedas

Intervencija jgalinant Seimas aktyvinti socialinj gyvenima

Visuomeninis Patirtis
lygmuo namuose
Potenciali socialiné Potenciali

A
A\ 4

atskirtis

(savi)izoliacija

Saveika bendruomenéje

Seimyning¢ patirtis

Seimos
normalizavimas

Profesionaly jvertinimas
ir intervencija

Igalinimas

Saltinis: sudaryta pagal Burke, 2010
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