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SANTRAUKA

Jul¢ Kikiliené. Socialinis darbas su Seima globojancia suaugusj zmogy su kompleksine
negalia: vidinés darnos diskursas. Socialinio darbo magistro studijy programos baigiamasis darbas.
Darbo vadovas doc. dr. B. Kreiviniené. Klaipédos universitetas. Klaipéda, 2021. 87 p.

Raktiniai Zodziai: socialinis darbas, suauges asmuo su negalia, stresas, socialinis
palaikymas, instituciné globa, kompleksiné negalia.

Siandien suauge Zmonés su negalia sudaro 9 % bendrosios populiacijos. Apie 32686
asmeny su negalia yra reikalaujantys nuolatinés globos. Autoriai pazymi, kad siekiant gerinti
asmeny su negalia integracijg visuomenéje yra biitina imtis strateginiy tiksly, gerinant socialiniy
paslaugy prieinamumg teikiant bendruomenines paslaugas visuomenéje. Remiantis ,,Nejgaliyjy
reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita“
(2021), igyvendinant jvairius projektus, jvairaus pobiidzio paslaugas i§ viso gavo 20315 suauge
asmenys su negalia ir tik 1969 Seimos nariai. Pagalbos poreikis Seimoms islicka aktualus, tai
patvirtina B. Kreivinienés ir J. Perttula (2011) ir kity mokslininky atlikti tyrimai, kurie atskleidé,
kad tévy nuomoné apie valstybés paramg Seimoms, auginan¢ioms asmenis su negalia, yra neigiama,
nes tokioms Seimoms, susidiirusioms su sunkumais, valstybés teikiama pagalba yra nepakankama.

Analizuojant Seimos viding darng, mokslininkai teigia, kad pokyc¢ius darancius jtakg Seimos
vidinei darnai lemia vaiko su negalia gimimas, jo priezilira, socialiné¢ atskirtis, patiriamas stresas.
Autoriai J. Ruskaus (2002), A. Petrauskien¢, V. Kudarauskien¢ (2019) akcentuoja, pagalbos Seimai
poreikj, kuriuo siekiama gerinti tévy psichoemocing sveikatg. Teikiant pagalbg Seimai, iSryskéja
socialinio darbuotojo vaidmuo. Mokslininky atlikti tyrimo rezultatai atskleidé, kad parama Seimai i$
specialisty yra svarbesné nei 1§ draugy ar artimyjy.

Tyrimo objektas. Socialinis darbas su Seima globojancia suaugusj Zzmogy su kompleksine
negalia: vidinés darnos diskursas.

Tyrimo tikslas — iSsiaiskinti Seimos globojanc¢ios suaugusj zmogy su kompleksine negalia
vidinés darnos diskursg.

Tyrimo uZdaviniai:

1. Aptarti institucinés pagalbos galimybes asmenims su negalia Siandienos perspektyvoje.

2. Analizuoti socialinio darbo galimybes su Seima, globojandia suaugusj zmogy su
kompleksine negalia vidinés darnos aspektu.

3. [Istirti Seimy globojanciy suaugusj Zmogy su kompleksine negalia vidinés darnos diskursg.

Tyrimo metodai: mokslinés literatiros analizé, kokybinis tyrimas su pusiau struktiiruoto
interviu metodu, kokybiné turinio (content) analiz¢é.

Tyrimo rezultatai.



Kokybinio tyrimo rezultatai iSanalizavus interviu duomenis atskleide, kad Seimos vidinei
darnai daro jtakg vaiko su negalia gimimas, gydytojy iSankstiné diagnoz¢, gyvenamosios vietos
pakeitimas siekiant vaiko su negalia socializacijos, tévy skyrybos, medicinos darbuotojy
nekompetentingas elgesys. Tévai globojant vaika su negalia patyré socialing atskirti, jiems triko
socialinio palaikymo i§ artimyjy, patyré finansiniy sunkumy. Tyrimo metu paaiskéjo, kad tévams
nebuvo pasitlytos jokios socialinés paslaugos, nes socialinio darbuotojo tuo laikotarpiu, gimus
vaikui su negalia nebuvo. Seimos vidinei darnai jtakos tiréjo ribotos finansinés galimybés,
neigiamas visuomenés poziiris, specializuoty ugdymosi jstaigy trilkumas. Pagrindiné pagalba
Seimai buvo skiriama teikiant medicining pagalba, konsultuojantis su neurologu. Pagrindiniai
pagalbos Saltiniai, paciy globéjy pastangos ir siekis padéti vaikui su negalia. Pasiaukojimas,
pagrindinio vaidmens uz vaiko globg prisiémimas, jausmy uzgniauZimas, savo poreikiy
atsisakymas, nesutarimai Seimoje, remiantis jvairiais autoriais bei moksliniais tyrimais yra
pagrindings priezastys lemiancios globéjy patiriamo streso jtaka vidinei darnai.

Tyrimo rezultatuose jzvelgiama, kad socialinio darbuotojo, kaip specialisto pagalba pradéta
teikti jsteigus dienos centrg. Dienos centro paslaugomis Seimos nariai, atsizvelgiant j vaiko amziy
pradéjo naudotis apie jas suzinojus i§ medicinos darbuotojy, i§ ugdymo istaigose dirbanciy
pedagogy. Siandien suauge asmenys su negalia stiprina savo socialinius, darbinius jgadzius su
socialinio darbuotojo pagalba. Respondentai socialinj darbuotoja jvardija kaip pagalbos Seimai
galimybe. Taciau daugiau nei pusé respondenty, Siandien vis dar jaucia jsipareigojimo, kaltés,
baimés, nerimo, jausmus. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad Siandien Seimos stokoja socialinio
palaikymo, pagalbos galimybés Seima iSliek ribotos, tai patvirtina tyrimo metu gauti rezultatai.
Vienas i§ aStuoniy respondenty sulauké socialinio darbuotojo skambucio i§ medicinos jstaigos,
kuriuo buvo norima suzinoti ar asmeniui yra reikalinga, kokia nors pagalba. Tyrimo dalyviai kaip
pagalbos Seimai galimybe iSskyré laikino atokvépio paslauga, kuri daugiau nei pusei respondenty
Siai dienai yra aktuali.

Tyrimo rezultatai atskleidé, kad Seimos, gimus vaikui su negalia susidurdavo su panaSiomis
problemomis, susijusiomis su vaiko su negalia prieziiira vaikystéje. Problemos buvo sietinos su
paslaugy prieinamumu, medicinine pagalba. Siandieniné situacija respondenty nuomone yra
pasikeitusi, tadiau streso pasekmés respondenty isgyvenimuose vis dar yra jau¢iamos. Siandien
valstybei teikiant socialines paslaugas tévai naudojasi socialinés dienos ir trumpalaikémis socialinés
globos iki 5 pary per savaite paslaugomis. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad Siandien tévai turi
galimybe dirbti, 1§ dalies tenkinti savo poreikius. Respondenty pasakojimai atskleidé, kad tévai
patiria stresa, nevilti, baime¢ dé¢l tolimesnés globojamo asmens sveikatos, nerimg ir egzistencija
iSgyvenantys globg¢jai jaudinasi dél asmens su negalia ateities. Suaugusio asmens su kompleksine

negalia prieziira reikalauja kasdienio rupinimosi, kuris tévams yra tapes dienos rézimu.
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Pagrindiniai Seimos poreikiai siejami su poilsiu, socializacija visuomengje, taciau globojamo
asmens poreikiai kai kuriuose respondenty pasakojimuose yra prioritetiniai. Kalbant apie Seimos
poreikius, svajones visada griztama prie suaugusio asmens su negalia prieziiiros. Tévy
pasakojimuose pastebimas kaltés, susiripinimo, nerimo jausmas. Trys respondentai i§ aStuoniy
ivardijo, kad patirtas stresas paveiké jy psichoemocine sveikata. Tévy pasakojimuose atsispindi
pagrindiné §iuo metu iSgyvenama egzistenciné krizé, kuri pasireiskia baime dél globojamo asmens

su kompleksine negalia ateities.



SUMMARY
Julé Kikiliené. Social Work with a Family Caring for an Adult with a Complex Disability: A

Discourse of Inner Harmony. Thesis of the Master's Study Program in Social Work. Supervisor doc.
dr.B. Kreiviniené. Klaipéda University Klaipeda, 2021. 87 p.

Keywords: social work, adult with disability, stress, social support, institutional care,
complex disability.

Today, adults with disabilities make up 9% of the total population. About 32 686
people with disabilities need constant care. The authors note that in order to improve the integration
of people with disabilities in society, it is necessary to take strategic goals by improving the
accessibility of social services through the provision of community services in society. According to
"the Activity Report of the Departament for the Affairs of the Disabled under the Ministry of Social
Security and Labour for 2020" (2021), a total of 20 315 adults with disabilities and only 1 969
family members received various services during various projects. The need for help for families
remains relevant, as confirmed by research conducted by B. Kreiviniené and J. Perttula (2011) and
other researchers, which revealed that parents' opinion about state support for families raising
people with disabilities is negative, because for such families with difficulties, state aid is
insufficient.

Analyzing the internal coherence of the family, the researchers state that the changes
affecting the internal coherence of the family are determined by the birth of a child with a disability,
his care, social exclusion, stress. Authors J. Ruskaus (2002), A. Petrauskiené, V. Kudarauskiené
(2019) emphasize the need for family support aimed at improving the psycho-emotional health of
parents. The role of the social worker is highlighted in the provision of family support. The results
of the research conducted by the researchers revealed that support for the family from specialists is
more important than from friends or relatives.

Object of the research. Social work with a family caring for an adult with a complex
disability: a discourse of inner harmony.

The aim of the research - to find out the discourse of inner harmony of families looking
after an adult with a complex disability.

Research objectives:

1. To discuss the possibilities of institutional assistance for people with disabilities in today's
perspective.

2. Analyze social work with a family caring for an adult with a complex disability through a
discourse of inner harmony;

3. To find out the discourse of inner harmony of families looking after an adult with a complex

disability.



Research methods: analysis of scientific literature, qualitative research with semi-
structured interview method, qualitative content analysis.

Research results.

The results of the qualitative research after analyzing the interview data revealed that the
internal harmony of the family was influenced by the birth of a child with a disability, preliminary
diagnosis, change of residence in order to socialize a child with a disability, parental divorce,
incompetent behavior of medical staff. Parents caring for a child with a disability experienced social
exclusion, lacked social support from relatives, and experienced financial difficulties. The study
revealed that no social services were offered to parents because there was no social worker at the
time the child with a disability was born. The internal harmony of the family was influenced by
limited financial opportunities, negative public attitude, and lack of specialized educational
institutions. The main support for the family was provided by providing medical assistance in
consultation with a neurologist. The main sources of help are the efforts of the caregivers
themselves and the desire to help the child with a disability. Sacrifice, taking on the main role in the
care of a child, suppressing feelings, giving up ones needs, disagreements in the family, based on
various authors and research, are the main reasons for the impact of stress experienced by carers on
inner harmony.

The results of the research show that the assistance of a social worker as a specialist was
started after the establishment of a day centre. Depending on the child's age, family members started
using the services of day centres after learning about them from medical staff and educators
working in educational institutions. Today, adults with disabilities strengthen their social and work
skills with the help of a social worker. Respondents identify a social worker as an opportunity to
help the family. However, more than half of respondents today still feel feelings of commitment,
guilt, fear, anxiety. The results of the study revealed that nowadays families lack social support, the
possibilities of help for the family remain limited, which is confirmed by the results obtained during
the study. One in eight respondents received a call from a social worker from a medical institution
to find out if a person needed any help. The participants of the study singled out the temporary
respite service as a possibility, which is relevant for more than half of the respondents today.

The results of the study revealed that families born with a child with a disability faced
similar problems with caring for a child with a disability in childhood. The problems were related to
the availability of services, medical care. The current situation in the opinion of the respondents has
changed, but the consequences of stress in the respondents' experiences are still being felt. Today,
when providing social services to the state, parents use social day and short-term social care
services up to 5 days a week. The results of the study revealed that today parents have the

opportunity to work, to partially meet their needs. Respondents’ stories revealed that parents
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experience stress, despair, fear for the continued health of the person being cared for and anxiety.
Caregivers are worried about the future of the person with a disability. Caring for an adult with a
complex disability requires daily care, which has become a daily routine for parents. The basic
needs of the family are associated with rest, socialization in society, but the needs of the care
recipient are a priority in some of the respondents' stories. When it comes to family needs, dreams
always go back to caring for an adult with a disability. Feelings of guilt, worry, anxiety are
noticeable in the parents’ stories. Three of the eight respondents named that the stress they
experienced affected their psycho-emotional health. The parents’ narratives reflect the main
existential crisis currently being experienced, which manifests itself in fears about the future of the

care recipient with a complex disability.
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SANTRUMPU PAAISKINIMAI
Jungtiniy Tauty Organizacija — JTO

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija— LR SADM

SVARBIAUSIU SAVOKU ZODYNAS

Instituciné globa — likusiy be tévy globos vaiky, nejgaliy vaiky, nejgaliy suaugusiy asmeny
apgyvendinimas stacionariose socialinés globos jstaigose, kiidikiy namuose, kuriuose nuolat gyvena
nuo keliy deSim¢iy iki keliy Simty asmeny, kuriy socialiniai ry$iai su bendruomene dél $iy jstaigy
specifikos yra riboti, socialiniai jgtidziai silpni, galimybés integruotis i visuomen¢ — minimalios.
Sioms jstaigoms biidinga grupiné, o ne individuali asmens prieziiira, instituciné kultiira (griezta
tvarka, taisyklés ir pan.) (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministro jsakymas
2014 m. vasario 14 d. Nr. A1-83).

Suauges asmuo su sunkia negalia — asmuo, kuriam pagal §j jstatyma nustatytas visisko
nesavarankiskumo lygis ir kuris pagal Nejgaliyjy socialinés integracijos jstatyma yra pripazintas
nedarbingu (Socialiniy paslaugy jstatymas, 20006).

Suauges asmuo su negalia — darbingo amZiaus asmuo, kuris dé¢l nejgalumo yra i§ dalies ar
visiSkai netekes geb¢jimy savarankiSkai riipintis asmeniniu (Seimos) gyvenimu ir dalyvauti
visuomenes gyvenime (Socialiniy paslaugy jstatymas, 20006).

Negalia — tai, bet koks sutrikimas, sindromas, trauma ar pakenkimas, kuris atima, sumazina
arba apriboja asmens galimybe uzsiimti kasdiene veikla ir jaustis visaverCiu visuomenés nariu.
(Socialinis darbas. Profesiné veikla, metodai ir klientai, 2010, p. 309).

Kompleksiné negalia — suauge (vyresni nei 18 mety), turintys kompleksing negalig dél
fiziniy ir (arba) kognityviniy sutrikimy, susijusiy su neurologine busena (biuklé, paveikianti
smegenis ar stuburg) (Didzklapyte, 2018, p. 143).

Stresas — tai visuma apsauginiy fiziologiniy, psichologiniy ir elgesio reakcijy, kurios kyla,
zmogui suvokus jam privalomy reikalavimy ir gebéjimo tuos reikalavimus patenkinti darnos

trukuma (Kreiviniené, 2020, p. 219).
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IVADAS

Temos aktualumas. Siandieniné politiné situacija Lietuvoje siekia suaugusiy asmeny su
negalia socialinés integracijos visuomen¢je. Valstybé skiria finansing, medicining ir socialing
pagalba, kuri sustiprinty asmens su negalia integracija ir socializacija, gaunant reikalingas Seimos ir
asmens su negalia poreikius atitinkancias paslaugas. Vykdomos institucinés pertvarkos, pasak R.
Genienés, E. Sumskienés (2016): <..> yra aukstos kokybés, individualiai pritaikyty
bendruomeniniy paslaugy, iskaitant paslaugas, skirtas uzkirsti kelig institucionalizavimui, kiirimas,
<..>*“ (p. 75). Per¢jimas nuo institucinés globos prie Seimoje ir bendruomengje teikiamy paslaugy,
i$ kuriy gavéjai yra suauge asmenys su negalia bei Seimos, globojancios asmenis su negalia, sudaro
palankias salygas jiems gauti ir naudotis paslaugomis bendruomenéje, bei jaustis pilnaverciais
visuomenés nariais (Baltokiené, Dirgeliené, 2021). R. Raudelitinaité, J. R. Sinkiiniené (2010) taip
pat pabrézia, kad suaugusiy asmeny su negalia integracija Siandieninéje visuomenéje tampa realybe,
nes palankias salygas jiems suteikia jstatymy bazés kirimas, kuris rodo teigiamus pokycius
jgyvendinant demokratijos ir lygiy galimybiy principus visuomenéje (Raudelifinaité, Sinktiniené,
2010, p. 262).

Siandien apie 32686 suaugusiy asmeny su negalia yra reikalaujantys nuolatinés globos.
Remiantis ,,Nejgaliyjy reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020
mety veiklos ataskaita®, jgyvendinant ,,Socialiniy paslaugy ir integracijos plétra® programa,
suaugusiems asmenims su negalia 2020 m. buvo suteiktos nuolatinio, periodinio pobidzio
paslaugos. Remiantis ,Neigaliyjy reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita® (2021), dienos uzimtumo paslaugas gavo 11085 suauge
asmenys su negalia, nejgaliyjy meniniy gebéjimy lavinimo biireliuose, kolektyvuose, klubuose
paslaugas gavo 3054 suauge asmenys su negalia, o individualios pagalbos paslaugas gavo 11878
suauge asmenys su negalia. Siekiant asmeny su negalia socializacijos, socialinés paslaugos buvo
teikiamos ir asmeny su negalia Seimoms. Paslaugos buvo teikiamos dvejuose srityse: organizuojant
individualia emocing pagalbg Seimai ir organizuojant savipagalbos ir Seimos paramos grupiy
veiklas. Tac¢iau paslaugy gavéjy skaicius buvo kelis kart mazesnis, kuris sieké vos 2 %. Pastebima,
kad pagalbos Seimai poreikis teikiant bendruomenines paslaugas Siandien yra aktualus. Pasak B.
Kreivinienés, R. Vaicekauskaité¢ (2010) Seimos situacija Siandien iSlicka sudétinga, todél butina
atkreipti démes;j | pagalbos Seimai, globojanciai suaugusj zmogy su kompleksine negalia teikimg. B.
Kreivinienés ir J. Perttula (2011) atliktas tyrimas parod¢, kad tévy nuomoné apie valstybés parama
Seimoms, auginan¢ioms asmenis su negalia, yra neigiama, Seimoms, susidiirusioms su sunkumais,

valstybés teikiama pagalba yra nepakankama (Kreiviniené, Perttula, 2011, p. 31).
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R. Vaicekauskaite¢ (2005) teigia, kad Seimai, globojanciai asmenj su negalia, yra svarbi
parama, nes jie yra labiau paZeidziami nei kiti visuomenés nariai. Remiantis B. Kreiviniene, R.
Vaicekauskaite (2010) galima teigti, kad Seimos situacija Siandien iSlieka sudétinga, todél svarbu
teikti paramg Seimoms, globojancios suaugusi zmogy su negalia, kuri biity orientuota | Seimos
stabilizavimg ir harmonizavima.

Taigi, siekiant gerinti psichosocialing savijautg Seimy globojanciy suaugusius asmenis su
negalia, svarbu laiku pasiiilyti Seimos ir pacio asmens su negalia poreikius atitinkancias paslaugas,
nes pagalbos poreikis Seimai globojanciai suaugusj asmenj su negalia yra reikSmingas siekiant
harmonizuoti Seimos nariy viding darng. Teikiant paslaugas, pasak V. Rimkaus ir B. Kreivinienés
(2017) svarbus kompetentingas socialinio darbuotojo darbas ir jo gebéjimas taikyti socialinio darbo
metodus. Anot J. Rothman (2018), norint veiksmingai dirbti su asmenimis, turinCiais negalia,
reikalingos trys skirtingos, bet svarbios savybés: teorinés Zinios ir gebéjimas jas taikyti Zinias,
gebéjimas valdyti ir pazinti jausmus bei reikiamy jgidziy turé¢jimas. Remiantis B. Kreiviniene, J.
Perttula (2011) galima pritarti, kad socialinio darbuotojo vaidmuo Seimy, esanciy negalés
situacijoje, poziiiriu nepakankamai yra iStyrinétas.

Tyrimo mokslinis iStirtumas. Lietuvos mokslininky atlikti tyrimai rodo, kad Siandien
parama $eimai esaniai asmens su negalia globos situacijoje yra reikalinga. Seimos viding darng ir
socialinj darbg su Seima globojancia asmenj su negalia nagrinéja Lietuvos mokslininkai:

B. Kreiviniené, J. Perttula (2011) — aiskinasi ,,Socialinio darbuotojo reprezentavimg
valstybinéje paramos sistemoje: Seimy, esanciy sunkios negalés situacijoje, subjektyvi nuomoné *,
~Kompleksine pagalbg nejgaliems asmenims “, G. Didzklapyté, G. (2018) — ,, Tévo / vyro patirtys
auginant vaikq turintj kompleksing negalig”, V. Rimkus, B. Kreiviniené (2017) — nagrinéja
,,Pozityvus socialinis darbas: nuo probleminio modelio link asmens stiprybiy ugdymo “,*, J. Ruskus
(2002) — ,.Seima, auginanti nejgaly vaikg, Lietuvoje”. R. Raudelitinaité, J. R. Sinkiiniené (2010) —
apibudina ,, Nejgaliyjy integracija: teorija ir realybé * ir kt.

Viding darng nagrinéja uzsienio mokslininkai: J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R.
Greenley (1993) — ,, Aging Parents of Adults With Disabilities: The Gratifications and Frustrations
of Later-life Caregiving The Gerontologist“, G. Akyurek ir G. Bumin (2017) — ,,Community
Participation in People with Disabilities”, J. Rothman (2018) — ,.Social Work Practice Across
Disability“, N. Oelofsen, P. Richardson (2009) — ,,Sense of coherence and parenting stress in
mothers and fathers of preschool children with developmental disability*.

Tyrimo problema. R. Vaicekauskait¢, B. Kreiviniené¢ (2017), J. Ruskus (2002) ir kiti
mokslininkai teigia, kad vaiko su negalia gimimas daro jtaka eimos vidinei darnai. Seimoje

augantis ir nuolatinés tévy priezitiros reikalaujantis vaikas su negalia, kelia tévams stresa bei
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jtampa, neretai vaiko su negalia gimimas daro jtaka $eimos nariy skyryboms, nesutarimams. Seimos
esancios negalios situacijoje susiduria su visuomenés neigiamu poziuriu, tai pabrézia autorés R.
Baltokiené ir I. Dirgeliené (2021), kurios teigia, kad visuomené yra linkusi stigmatizuoti asmenis su
negalia ir jy Seimos narius. Vidinés darnos aspektai globojant vaika su negalia yra tyrinéti ir
Siandien tyrin¢jami Lietuvos mokslininky, taciau vidinés darnos diskursas globojant suaugusi
zmogy su kompleksine negalia ir socialinio darbo pagalbos galimybés Seimai globojanciai suaugusj
asmen] su negalia, Siandien vis dar yra mazai tyrinéta sritis.

Uzsienio autoriy atlikti tyrimai nustaté, kad Seimos vyresniame amZiuje, patirdamos
nuolatinj stresa suserga psichinémis ligomis. Seimos viding darng vyresniame amziuje pasak, J. S.
Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993), lemia motinos i§gyvenimai, kurie yra sietini su
atsakomybés jausmu savo globojamo suaugusiojo asmens su negalia atzvilgiu. Remiantis A.
Antonovsky (1993), vidin¢ darna yra biisena, kurig Zzmogus turi gebéti kontroliuoti, iSlaikyti
teigdamas, kad vieni Zzmonés sugeba valdyti stresa, o kiti jo veikiami, jam pasiduoda. L. Woolfson,
E. Grant (2006) pabrézia, kad patiriami i§gyvenimai Seimoje globojant asmen;j su negalia yra susij¢
su padidéjusiu tévy stresu. Seimos patiriamas stresas yra susijes su asmens su negalia prieZiiira, kuri
Seimos darnai daro neigiamg jtaka.

Tyrimo objektas. Socialinis darbas su Seima globojanc¢ia suaugusj zmogy su kompleksine
negalia: vidinés darnos diskursas.

Tyrimo tikslas — iSsiaiSkinti Seimos globojanc¢ios suaugusj zmogy su kompleksine negalia
vidinés darnos diskursg.

Tyrimo uZdaviniai:

1. Aptarti institucinés pagalbos galimybes asmenims su negalia $iandienos perspektyvoje.

2. Analizuoti socialinio darbo galimybes su Seima, globojanCia suaugus; Zmogy su
kompleksine negalia vidinés darnos aspektu.

3. IStirti Seimy globojanciy suaugusj zmogy su kompleksine negalia vidinés darnos
diskursa.

Tyrimo metodai.

1. Mokslings literatiiros analizeé.
2. Kokybinis tyrimas su pusiau strukttiruoto interviu metodu.
3. Kokybiné turinio (content) analizé.

Tyrimo metodologinés nuostatos. Tyrimas grindZziamas humanistine, sistemy ir
konstruktyvumo teorijomis. Humanistine teorija paremta socialinio darbuotojo pagalba ir santykiu
su Seima, globojancia suaugusi zmogy su kompleksine negalia. Remiamasi sistemy teorija, nes

kiekvienas zmogus negalios situacijoje yra tam tikros sistemos dalis. Konstruktyvumo teorija
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konstruojama tyrimo metu, gauty Ziniy pagalba, kuria siekiama atskleisti socialinio darbo galimybes
bei Seimos globojancios suaugusj asmenj su kompleksine negalia viding darna.

Darbo struktiira: Magistro baigiamajj darbg sudaro jvadas, du skyriai, penkiolika poskyriy
ir trys posistemes, rekomendacijos, iSvados, literatiiros sgraSas, santraukos lietuviy ir uZsienio
kalbomis bei priedai.

Pirmoje mokslinés literatliros analizés dalyje aptariamos institucinés pagalbos galimybés
Seimai, globojanciai suaugusj asmenj su negalia. Aptariamos valstybés kaip pagrindinés institucijos
teikiama pagalba Seimoms, globojan¢ioms asmen;j su negalia. Mokslinés literatiiros analizés dalyje
apzvelgiamos socialinio darbo su Seima globojanc¢ia suaugusi Zzmogy su kompleksine negalia:
vidinés darnos diskursas. Analizuojama Seimos vidinés darnos kitimas, socialinio darbuotojo
vaidmuo teikiant pagalba, socialinio palaikymo svarba Seimai esanciai negalios situacijoje.

Antroje magistro darbo dalyje gridziamas pasirinkto tyrimo motyvas. Analizuojami tyrimo
pagalbos galimybés, socialinio palaikymo svarba, Seimos globojan¢ios suaugusj Zmogy su
kompleksine negalia ateities perspektyvos globojamo asmens atzvilgiu.

Darbo apimtis yra 87 puslapiai, pateikta 4 paveikslai ir 11 lenteliy, 3 priedai.
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I. INSTITUCINES PAGALBOS GALIMYBES SEIMAL,
GLOBOJANCIAI SUAUGUS] ASMEN] SU KOMPLEKSINE NEGALIA, SIU
DIENU PERSPEKTYVOJE

1.1. Instituciné pagalba Seimai, globojanciai asmenj su negalia
2017 m. pradzioje miisy Salyje gyveno 245 tukst. gyventojy, kuriems buvo mokamos
pensijos ir iSmokos dél negalios. Palyginti su 2016 m., Sis skaiCius Siek tiek sumazéjo. Suauge
Zmonés su negalia Siandien sudaro 9 % bendrosios populiacijos. Apie 32686 asmeny su negalia yra

reikalaujantys nuolatinés globos (Zr. 1 pav.).

141329
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22l 137229

W Mejgalis vaikai
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1 pav. Asmeny su negalia dinamika pagal darbingumo lygj (invalidumo grupes) ir nejgalumo lygj 2012-2016
metais (Socialinis pranesimas 2016-2017, p. 80.)

D¢l Sios priezasties yra itin svarbu aptarti valstybés teikiamos pagalbos poreiki, kuriuo
daznai ir pasinaudoja Seimos, globojanc¢ios suaugusius asmenis su negalia. Valstybé skiria pagalba,
kuri sustiprinty nejgalaus asmens integracija ir socializacijg visuomenéje bei suteikty paslaugas
Seimai, globojanciai asmenj su negalia, kad Seima galéty pilnai funkcionuoti kaip sistema. R.
Geniené, E. Sumskien¢ (2016) pazymi, jog, siekiant gerinti asmeny su negalia integracija
visuomengéje, valstybé émési strateginiy tiksly, kad buty pereita nuo stacionarios globos prie
bendruomeninés globos: ,,Viena i$ svarbiausiy deinstitucionalizacijos sudedamyjy daliy yra aukstos
kokybés, individualiai pritaikyty bendruomeniniy paslaugy, iskaitant paslaugas, skirtas uZzkirsti
kelig institucionalizavimui, kiirimas, ir iStekliy perkélimas i§ ilgalaikés stacionarios globos istaigy
naujoms paslaugoms, siekiant uztikrinti ilgalaikj jy tvaruma®“ (p. 75). Taigi, vykstant jstaigy
institucionalizacijos pertvarkoms Lietuvoje, pertvarkos vykdomos gerinant paslaugy prieinamuma
asmenims su negalia. Per¢jimas nuo institucinés globos prie Seimoje ir bendruomengje teikiamy
paslaugy, i§ kuriy gavéjai yra suaugg¢ asmenys su negalia bei Seimos, globojancios asmenis su

negalia, sudaro palankias sglygas jiems gauti ir naudotis paslaugomis bendruomenéje, kaip
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pilnaver¢iams visuomenés dalyviams (Baltokien¢, Dirgelien¢, 2021). Remiantis ,,Nejgaliyjy reikaly
departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita®,
jgyvendinant ,,Socialiniy paslaugy ir integracijos plétra® programga, suaugusiems asmenims su
negalia 2020 m. buvo suteiktos pagal negalios pobid; ir specifikg organizacijy teikiamos nuolatinio,
periodinio pobiidzio paslaugos (Zr. 1 lentelg).

1 lentelé. Nuolatinio, periodinio pobiidzio paslaugos asmenims su negalia

Socialiniy

paslaugu risis Teikiamos paslaugos

e Pagrindiniy bendryjy ziniy taikymas praktiskai;

e Bendryjy darbiniy jgudziy, kuriy ateityje gali prireikti darbingje
veikloje formavimas, gydymas ir jtvirtinimas;

e Uzimtumas amaty bireliuose ar klubuose, kuriuose mokomasi
gaminti jvairius dirbinius, suteikiama galimybé iSbandyti ir jvertinti
savo geb¢jimus, tinkamuma uzsiimti amatu;

e Profesinis konsultavimas ir orientavimas;

e Igiidziy lavinimas ir (ar) palaikymas.

Biireliai, e Meniniy geb¢jimy lavinimas

kolektyvai, klubai

Dienos paslaugos

¢ Informacijos teikimas jam prieinama forma ir technologijomis,
kurios atitinka jo negalios pobudj;

e Pagalba sprendZziant jsidarbinimo, palaikymo darbo vietoje
klausimus;

e Asmens, kuriam nustatytas sunkus ar vidutinis nejgalumo lygis arba
0—40 procenty darbingumo lygis, arba dideliy ar vidutiniy
specialiyjy poreikiy lygis, mokymai spresti dél jo negalios buityje
kylancias problemas (mokymas sveikai gyventi, apsitarnauti
kasdienéje veikloje, orientuotis ir judéti aplinkoje bei naudotis
techninés pagalbos priemonémis, pazinti ir valdyti liga ar negalia,
savarankiskai spresti kasdienes problemas).

(Sudaryta pagal ,,Nejgaliyjy reikaly departamentas prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety

Individuali pagalba
nejgaliajam

veiklos ataskaita®, 2021).

Teikiant dienos globos paslaugas nejgaliesiems, formuojami ir atkuriami nejgaliyjy
savarankiSkumo kasdien¢je veikloje jgiidziai, stiprinami bei ugdomi socialiniai jgiidziai, pazintiniy
funkcijy formavimas. Vykdant uzimtumg amaty biireliuose ar klubuose, asmenys su negalia mokosi
gaminti jvairius dirbinius, jiems suteikiama galimyb¢ iSbandyti ir jvertinti savo gebéjimus,
tinkamuma uzsiimti amatu. Individuali pagalba asmeniui su negalia teikiama lankantis uzimtumo,
ugdymo, reabilitacijos, sveikatos prieziliros, teisésaugos ir kitose jstaigose. Remiantis ,,Neigaliyjy
reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita“
(2021), dienos uzimtumo paslaugas gavo 11 576 nejgalieji, 1§ kuriy 11085 yra suauge asmenys su
negalia, nejgaliyjy meniniy geb¢jimy lavinimo biureliuose, kolektyvuose, klubuose paslaugas gavo
3288 nejgalieji, i§ kuriy 3054 yra suauge asmenys su negalia, o individualios pagalbos paslaugas

gavo 12206 nejgalieji, 1§ kuriy 11878 suaugg asmenys su negalia.
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Siekiant uztikrinti paslaugy prieinamuma ir pagalbg suaugusiems asmenims su negalia,

pagalba buvo teikiama ir Seimos nariams.

Pagalba Seimoms, globojan¢ioms asmenj su negalia. buvo teikiama:

Organizuojant individualig emocing pagalbg Seimai;

Organizuojant savipagalbos ir Seimos paramos grupiy veiklas, kuriuose mokoma pasirtipinti
nejgaliaisiais Seimoje, buityje, visuomeniniame gyvenime, pazinti ir valdyti asmeny su
negalia liga ar negalia, sprendziant kylancias neigaliyjy Seimos nariy emocines, kitas
problemas. (Nejgaliyjy reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
2020 mety veiklos ataskaita, 2021).

Galima teigti, kad jgyvendinant jvairius projektus, jvairaus pobuidzio paslaugas i§ viso jas

gavo 20315 suauge asmenys su negalia bei 1969 Seimos nariai. Remiantis Siais duomenimis,

pagalba Seimai, globojanciai suaugusj asmenj su negalia, iSlieka labai aktuali.

Pagalbg Seimai globojamojo atzvilgiu teikia jvairios institucijos bei juose dirbantys

specialistai (Zr. 2 pav.).

VEIKSMU KRYPTYS NEJGALIESIEMS IR JUY SEIMOMS

Savarankiskiems/ Nesavarankiskiems Nejgaliyjy Seimoms,
dalinai savarankiskiems nejgaliesiems artimiesiems
nejgaliesiems
KompleksiZkai teikiamos Socialinés reabilitacijos centro, Pagalbos Zeimai, laikino

apsaugoto bisto, savarankitko
gyvenimo namy, grupinio
gyvenimo namu, laikino atokvépio

pagalbos nejgaliesiems
bendruomenegje plétra

atokveépio paslaugy,
konsultavimo, atvejo
T = tarnyby, integruotos globos ir vadybos ir kity paslaugy
P;S_|3ugu n;lsﬂ‘!c:'es'ems Irju 0 slaugos j namus plétra, # plétra, pagalbos Seimai
EIm‘?ms en tu!:lmenEIE specializuoty globos ir slaugos programy vykdymas
sistemos kurimas namy kdrimas, mobilios specialisty

Ibos j irt.t.
Bendruomeniniy paslaugy e

infrastruktiros plétra Savanoriko darbo, feimy
Globos namy peréjimo bandomuyjy . .
Integracijos | darbo rinka projekty vykdymas savitarpliap::ianl_.bos grupiy
priemoneés 2 EH

Socialiniy darbuotojy, kity socialiniy paslaugy jstaigy darbuotojy, savivaldybiy administracijy specialisty
kompetencijy didinimas

2 pav. Instituciné pagalba Seimai, globojanciai suaugusj asmenj su negalia. Peréjimas nuo institucinés globos
prie Seimoje ir bendruomengéje teikiamy paslaugy (Institucinés globos pertvarka 2014- 2020 m.

(https://socmin.lrv.1t/uploads/socmin/documents/files/pdf/9815 pertvarkos-pristatymas-lietuviu.pdf).

Remiantis 2 pav. galima teigti, kad Siandien instituciné pagalba Seimai, globojanciai asmenj

su negalia, yra ganétinai iSvystyta. Taciau pagalba Seimai kaip sistemai ne visuose miestuose ir

miesteliuose yra pasiekiama ir teikiama. G. Akyurek ir G. Bumin (2017), pazymi, kad instituciné

pagalba asmeniui su negalia atlicka svarby vaidmenj, suteikiant galimybe nejgaliajam susirasti

darba, tuoktis, leisti laisvalaiki, testi Svietimg ir profesinj mokyma visuomenéje, kurioje jie gyvena.

Autoriai pabrézia, kad santykis su socialinémis institucijomis, socialinio statuso padidé¢jimas ir

integracija su visuomene yra svarbiis veiksniai. Institucijy vaidmuo asmens su negalia integracijos

procese yra susijes su nejgaliojo veikla, su lavinimu jgiidziy, kurie atsiranda bendraujant su kitais
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konkrecioje socialingje sistemoje: Seima, bendraamziais ar draugais (Akyurek, Bumin, 2017, p. 81).
B. Kreivinienés ir J. Perttula (2011) atliktas tyrimas parodé¢, kad tévy nuomoné apie valstybés
paramg Seimoms, auginan¢ioms asmenis su negalia, yra neigiama, nes tokioms Seimoms,
susidiirusioms su sunkumais, valstybés teikiama pagalba yra nepakankama (Kreivinien¢, Perttula,
2011, p. 31). R. Vaicekauskaite (2005) teigia, kad Seimai, globojanciai asmen;j su negalia, yra svarbi
parama, nes jie yra labiau pazeidziami nei kiti visuomenés nariai. Remiantis B. Kreiviniene, R.
Vaicekauskaite (2010) galima teigti, kad Seimos situacija Siandien iSlieka sudétinga, todél svarbu
teikti paramg Seimoms, globojancios suaugusi zmogy su negalia, kuri biity orientuota | Seimos
stabilizavimg ir harmonizavimg.

Apibendrinant, galima teigti, kad valstybé kaip pagrindiné institucija teikia finansing,
medicinine, socialing pagalbg Seimai, kuri biity naudinga siekiant sudaryti palankias sqlygas
asmens su negalia prieZifirai ir integracijai visuomenéje. Pasak R. Genienés, E. Sumskienés (2016)
peréjimas nuo institucinés globos prie bendruomeniniy paslaugy atveria galimybes asmenims su
negalia ir jy Seimoms gauti reikalingas ir poreikius atitinkancias paslaugas, kuriy déka asmenims
su negalia buty suteiktos vienodos galimybés integruotis visuomenéje kaip ir visiems kitiems
visuomenés nariams. Pagalba Seimai kaip sistemai, dar yra mazai isvystyta ir vvkdoma. Pagalbos
poreikis Seimai, remiantis ,, Nejgaliyjy reikaly departamento* 2020 mety veiklos ataskaita (2021),
islieka aktualus. Tai pabréZia ir mokslininkai B. Kreiviniené, J. Perttula, R. Vaicekauskaité, kurie
teigia, kad parama Seimai yra labai svarbi, nes tai yra ta yra zZmoniy grupé, kuriai turi jtakos

socialiniai visuomenés pokyciai.

1.1.1. Valstybés kaip institucijos finansiné pagalba Seimai, auginanc¢iai asmenj su
negalia

Vaiko su negalia gimimas Seimoje reikalauja ypatingo démesio ir atsidavimo. Siekiant vaiko
su negalia pilnavercio vystymosi reikalinga ne tik tévy, bet ir institucijy visokeriopa pagalba. Kaip
pagrindiné institucija, kuri teikia pagalbg Seimai, yra misy valstybé. R. Raudelitinaite, J. R.
Sinkiiniené (2010) pazymi, kad Siandieninéje visuomenéje asmeny su negalia jsiliejimas j
visuomeng tampa realybe. Palankios asmenim su negalia jstatymy bazés kiirimas rodo teigiamus
pokyc¢ius jgyvendinant demokratijos ir lygiy galimybiy principus visuomen¢je (Raudeliiinaité,
Sinkiiniene, 2010, p. 262). Siekiant sudaryti palankias salygas, Lietuvoje isleisti jstatymai,
reglamentuojantys zmoniy su negalia gyvenimg:

o Tarptautiniai dokumentai, nustatantys zmogaus su negalia teises — Europos zmogaus
teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencija (Lietuvoje jsigaliojusi 1995 m.).

o Tarptautine darbo organizacijos konvencija (Lietuvoje jsigaliojusi 1994 m.).

o Europos socialiné chartija (Lietuvoje jsigaliojusi 2001 m.).
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. Europos konvencija ,,Dél Zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos
srityje* (jsigaliojusi Lietuvoje 2003 m.).

. Europos konvencija ,,Dél kankinimy ir nezmoniSkojo ar Zeminancio elgesio ir
baudimo prevencijos® (jsigaliojusi Lietuvoje 1999 m.).

. Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija (2009) ir kiti dokumentai (Raudelitinaite,
Sinkiiniené, 2010 p. ).

Kaip teigia R. Raudelitinaité ir J. R. Sinkiiniené (2010), ypatinga reik§me turi Jungtiniy
Tauty Organizacijos (toliau JTO) Generalinés asambléjos patvirtintos lygiy galimybiy teikimo
zmonéms su negalia taisyklés. Siame dokumente atsispindi nuosekli JTO politika, kuri gina
nejgaliyjy teises uZztikrinanti jiems lygias galimybes. Vienas svarbiausiy jstatymy — Lietuvos
Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas (nauja redakcija 2005 m.), kurio tikslas —
uztikrinti nejgaliyjy lygias teises ir galimybes visuomenéje, nustatyti nejgaliyjy socialinés
integracijos principus, apibrézti socialinés integracijos sistemg ir jos prielaidas bei salygas,
nejgaliyjy socialing integracija jgyvendinancias institucijas, nejgalumo lygio ir darbingumo lygio
nustatyma, profesinés reabilitacijos paslaugy teikima, specialiyjy poreikiy nustatymo ir tenkinimo
principus. R. Raudelitinaité ir J. R. Sinkiiniené (2010) pazymi, kad §io jstatymo nuostatos jradytos j
svarbiausius teisés aktus, reguliuojancius sveikatos prieziiiros, pensijy, kompensacinés technikos
skyrimo, protezavimo ir ortopedinés pagalbos, transporto lengvaty, darbo santykiy, ugdymo, sporto,
socialiniy paslaugy, mokesCiy lengvaty, aplinkos pritaikymo ir kitus klausimus (Raudelitinaité,
Sink@iniené, 2010, p. 264). Galima teigti, kad $iandien valstybés jstatyminé bazé pakankamai
1Svystyta asmens su negalia atzvilgiu. Taciau valstybé atsakinga ne tik uz jstatymy leidyba, bet ir uz
paramos skyrimg asmeniui su negalia ar ji globojanciai Seimai. Valstybés parama apima tris
specialigsias paramos priemones: socialinés pagalbos, finansinés pagalbos ir techninés pagalbos
priemones.

Finansiné pagalba skiriama tikslinémis iSmokomis ir pensijomis. Asmenims, turintiems
negalig, yra skiriamos dvi pensijos: Salpos nejgalumo pensija ir socialinio draudimo netekto
darbingumo pensija, kuri priklauso nuo jgyto pensijy socialinio draudimo stazo ir jmoky ,,Sodrai*
(Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2021).

Remiantis Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija (toliau LR SADM)
(2021), be iSvardinty pensijy, jvertinus suaugusio zmogaus ar vaiko specialiuosius poreikius, gali
biiti paskiriamos ir mokamos slaugos ar prieziiiros (pagalbos) iSlaidy tikslinés kompensacijos.
Tikslinés kompensacijos skiriamos nusta¢ius nuolatinés slaugos ar nuolatinés priezitros (pagalbos)

poreikj.
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LR SADM (2021) nurodoma, kad Zmonés su negalia taip pat gali gauti lengvojo
automobilio jsigijimo ir jo techninio pritaikymo islaidy kompensacijg, parama bustui pritaikyti, turi
teis¢ j socialinio biisto nuomg bei gali pasinaudoti kitomis lengvatomis ir kompensacijomis.

Nuo 2006 m. pagal Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2006 m. liepos 13 d. nutarimo Nr.
831 ,,Dé¢l Finansinés pagalbos priemoniy teikimo nejgaliesiems, studijuojantiems aukstosiose
mokyklose, tvarkos apraso patvirtinimo* (Zin., 2006, Nr. 93-3655; 2009, Nr. 117-5021; 2011, Nr.
92-4380) patvirtintg paramos studentams su negalia teikimo tvarkos apra$a, nejgaliesiems teikiamos
finansinés pagalbos priemonés studijuojantiems aukstosiose mokyklose:

. 1&Sos nejgaliyjy studenty specialiyjy poreikiy tenkinimui;

o 1¢Sos daliniam studijy apmokéjimui.

,Neigaliyjy reikaly departamentas prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety
veiklos ataskaita® skelbiama, kad pagal finansinés pagalbos priemoniy teikimo nejgaliesiems,
studijuojantiems aukstosiose mokyklose tvarka, 2020 m. buvo remti 549 nejgaliis studentai,
besimokantys 30-yje auksStyjy mokykly. 549 studentams su negalia buvo mokétos iSmokos
specialiesiems poreikiams tenkinti, o 186 studentui su negalia buvo mokétos tikslinés iSmokos
studijy iSlaidoms i§ dalies kompensuoti (Nejgaliyjy reikaly departamentas prie socialinés apsaugos
ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita, 2021).

Valstyb¢, skirdama finansing paramg, taip pat skiria ir medicinos paramos pagalbos
priemones. R. Raudelitinait¢ ir J. R. Sinkiinien¢ (2010) pateikia tarp visuomenés ir specialisty
vyraujancig medicining koncepcija teigdamos, kad medicininis, dar kitaip vadinamas klinikinis —
korekcinis poziiiris, negalig vertina kaip asmens problema, kurig tiesiogiai sukelia liga, trauma ar
kitas sveikatos pokytis (Raudelitinaité, Sinkiiniené, 2010, p. 257). Ty paéiy autoriy nuomone,
siekiant jveikti negalig, bitina medicininé — korekciné intervencija. ,,Klinikinis — korekcinis
modelis interpretuoja negalig kaip medicininj aspekta, kuris iSrySkina funkcinius sutrikimus bei
medicining reabilitacijg, ir ekonominj aspekta, kuriuo remiasi finansinés paramos ir jvairiy
kompensacijy teikimas nejgaliajam“ (Raudelitinaité, Sinkiiniené, 2010, p. 257). G. Kvieskien¢, R.
Ciuzas, V. Vaicekauskiené, R. Salagevi¢iate (2015) teigia, kad klinikinis — korekcinis, modelis
nukreiptas | sutrikimy diagnostika ir medicining intervencijg, kuria siekiama gydyti ir koreguoti
asmens skirtybg, jo nukrypimg nuo normos, dél kurio asmuo negali patenkinti jam keliamy
visuomenés reikalavimy.

B. Kreiviniené, J. Perttula (2011) pazymi, kad pagrindinés problemos, su kuriomis
susiduria Seima, yra medicinos sritis, kurioje tévams tenka susidurti su neigiamu poziiiriu ]
globojamaji su negalia, stigmatizavimu ir nenoru dalintis informacija su tévais. LR SADM (2021)
duomenimis, suteikdama medicinine pagalba valstybé siekia uztikrinti asmens su negalia sveikatos

priezilirg, kurios metu asmeniui su negalia yra skiriamos lengvatos ir kompensacijos jsigyjant
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vaistus, suteikiant asmeniui su negalia reikalingg gydyma ir reabilitacija. Remiantis ,,Nejgaliyjy
reikaly departamento prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita“,
jgyvendinant socialinés reabilitacijos paslaugy nejgaliesiems bendruomengje projektus, jvairaus
pobiidzio paslaugas gavo 23114 asmeny, 18 jy 20315 suauge nejgalieji bei 1969 Seimos nariai.
Apibendrinant, galima teigti, kad siekiant pagerinti asmens su negalia vidine darng,
valstybé kaip pagalbos priemone skiria finansing, medicining pagalbg asmenimis su negalia ir
Seimoms, kurios globoja asmenj su negalia. Pasinaudojus Siomis pagalbos priemonémis, asmeniui
su negalia suteikiama galimybé tenkinti biitiniausius poreikius ir gauti reikiamq gydymq. Pagalbos
svarbg Seimai pabrézia R. Raudeliiinaité, J. R. Sinkiiniené (2010), B. Kreiviniené, J. Perttula
(2011), kurie teigia, kad globojant ir auginant asmenj su negalia yra svarbi valstybiné pagalba, nes

negalia paveikia Seimos vidine darng.

1.1.2. Socialinés pagalbos apibréZtis — galimybés Seimai, globojanciai asmenj su negalia

B. Kreiviniené, J. Perttula (2011) patvirtina Lietuvos Respublikos nejgaliyjy socialinés
integracijos jstatymo svarbumg teigdami, kad Sio jstatymo priémimas atvéré naujas galimybes
asmenims su negalia. Lietuva, priimdama §j jstatymg, reglamentavo interpretatyvistini negalés
supratimg. (Kreiviniené, Perttula, 2011, p. 31). Anot R. Raudelitinaités, J. R. Sinkiinienés (2010)
Socialiné integracija prasideda tada, kai j asmenis su negalia pradedama zvelgti kaip | panaSius |
save zmones. Pabréziant visiems bendrus panasumus, taip vadinamieji svetimieji tampa
lygiaveréiais visuomenés nariais ir jos dalimi. G. Kvieskiené, R. Ciuzas, V. Vaicekauskiené, R.
modelis nejgaluma priima: ,,<...> kaip socialing problema, kuriai i§spresti reikia socialinio veiksmo,
pakeiciancio aplinkg taip, kad nejgalis asmenys galéty visavertiSkai dalyvauti visuomeneés
gyvenime* (p. 70).

Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos teigimu, nejgaliyjy socialinés integracijos
jstatymo priémimas reiSké teisinj nejgaliyjy integracijos modelio priartinimg prie Europos Saliy
konteksto. B. Kreiviniené, J. Perttula (2011) cituoja Guscia, Harries, Kirby, Nettelbeck ir Taplin,
(2006) atlikto tyrimo rezultatus, kurio metu paaiskéjo, jog zZmonéms, turintiems kompleksiniy
sutrikimy, parama yra ypac svarbi (Kreiviniené, Perttula, 2011, p. 31). Galima teigti, kad parama
Seimai yra reikalinga, jog galéty pilnai funkcionuoti. Socialing pagalbg Zmonéms su negalia ir
Seimai siiilo valstybé, kuri yra viena pagrindiniy paramos teikéjy. R. Raudelitinaité, J. R.
Sink@iniené, (2010) socialines paslaugas apibiidina kaip pagalbos asmenims suteikima jvairiomis
nepiniginémis formomis bei globos pinigais, kurie skirti susimokéti uz suteiktas paslaugas. Galima
teigti, kad socialinés paslaugos skirtos patenkinti asmens svarbiausius poreikius, atitinkancius

gyvenimo salygas bei galimybe integruotis j visuomeng ir joje socializuotis.
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Socialiniy paslaugy teikimg reglamentuoja Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy
jstatymas (2006) ir Socialinés apsaugos ir darbo ministro 2006 m. baland.io 5 d. jsakymu Nr. Al-93
patvirtintas Socialiniy paslaugy katalogas. Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy jstatyme
(2006) nurodoma, kad socialinés paslaugos suaugusiam asmeniui su negalia yra teikiamos sudarant
salygas jam gyventi savo namuose, Seimoje ir organizuojant pagalba, suderintg su Svietimu ir
ugdymu, uzimtumu, asmens sveikatos prieziiira ir specialiosios pagalbos priemonémis, padedancia
ugdyti ar kompensuoti jo gebé¢jimus ripintis asmeniniu gyvenimu bei lygiavertiSkai su kitais
visuomenes nariais dalyvauti darbo rinkoje (Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy jstatymas,
v.z. 2006-02-11, Nr. 17-589). R. Raudelitnaité, J. R. Sinkiiniené (2010), teigia, asmenins su
negalia specialiosios socialinés paslaugos teikiamos asmenims tuo atveju, kai bendrosios socialinés
paslaugos neveiksmingos. Jos teikiamos nestacionariose ir stacionariose socialinés globos ir
reabilitacijos jstaigose: dienos globos, laikino gyvenimo, stacionariose globos ir slaugos, misriy
paslaugy jstaigose (Raudeliiinaité, Sinkiiniené, 2010).

LR SADM (2021) skelbiama, kad visose Salies savivaldybése yra teikiamos socialinés
paslaugos negalig turintiems Zmonéms, kuriems nepakanka geb¢jimy ir reikalinga pagalba, taip pat
paslaugos teikiamos ir jy Seimos nariams. Norintys gauti socialines paslaugas, kurias skiria ir i$
dalies finansuoja savivaldybe, negalig turintys asmenys, jy Seimos nariai, globéjai ar artimieji gali
kreiptis | gyvenamosios vietos savivaldybe, seniiinija, socialinj darbuotoja ar socialines paslaugas
teikiancig jstaiga. Socialinés paslaugos gali biiti teikiamos asmens namuose, savivaldybés jstaigose,
nevyriausybinése ir kitose organizacijose, bendruomenése. Pagal nustatytus asmens ir jo Seimos
poreikius, interesus gali biti teikiamos bendrosios (zr. 2 lentelg) ir specialiosios socialinés
paslaugos (Zr. 3 lentelg).

2 lentelé. Bendrosios socialinés paslaugos asmeniui su negalia ir jo Seimai

Nr. Bendrosios socialinés paslaugos

Konsultavimas — kartu su asmeniu analizuojama asmens (Seimos) problema ir ieSkoma veiksmingy
problemos sprendimo biidy.

2. | Informavimas — informacijos apie socialing pagalba suteikimas asmeniui ir Seimai.
Tarpininkavimas ir atstovavimas — suteikiama pagalba asmeniui (Seimai) sprendziant jvairias
problemas, tarpininkaujant tarp asmens (Seimos) ir jo aplinkos.

Maitinimo organizavimas — pagalba asmenims (Seimoms), kurios dél tam tikry priezasciy
nepajégia maitintis savo jégomis. Asmenims (§eimoms) yra organizuojamas maitinimas.

5. | Apriipinimas biitiniausiais riibais ir avalyne — biitiniausiy reikmeny skurstantiems teikimas.
Transporto organizavimas — paslauga teikiama asmenims, kurie dél negalios, senatvés ar ligos turi
6. | judéjimo problemy ar dél nepakankamy pajamy negali naudotis visuomeniniu ar individualiu
transportu.

Sociokultiirinés paslaugos — laisvalaikio organizavimas, siekiant i§vengti socialiniy problemy,

/- mazinant socialing atskirtj, aktyvinant bendruomen¢ uzsiimti mégstama veikla.

3 Asmeninés higienos ir prieziiiros paslaugy organizavimas — pagalba asmenims (§eimoms), kurios
" | dél nepakankamy pajamy ar skurdo negali ar neturi galimybés pasirtipinti savo higiena.

9 Kitos bendrosios socialinés paslaugos — socialinés paslaugos organizuojamos atsizvelgiant i

specifinius savivaldybés gyventojy poreikius.
(Sudaryta pagal LRSAIRM, 2021).
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Specialiosiomis socialinémis paslaugomis gali pasinaudoti asmenys, jei jvertinus Zmoniy su

negalia poreikius, bendryjy socialiniy paslaugy nepakanka. Sios paslaugos taip pat yra dviejy rusiy,

tai socialinés prieziiiros ir socialinés globos paslaugos (Zr. 3 lentele).

3 lentelé. Specialiosios socialinés paslaugos asmenims su negalia ir jy Seimoms

Specialiosios socialinés paslaugos

Socialinés prieZitiros paslaugos

Socialiné globa

Pagalba j namus — asmens namuose teikiamos
paslaugos asmenims (Seimoms), kurios padeda
asmenims (Seimai) tvarkytis buityje bei aktyviai
dalyvauti visuomeniniame gyvenime.

Dienos socialiné globa — kompleksiné nuolatiné
specialisty priezitira dienos metu, kuri yra
teikiama nuo 3 val. per diena, iki 5 pary per
savaite jstaigoje ar nuo 2 val. iki 10 val. per parg
iki 7 karty per savaite asmens namuose.

Socialiniy jgudziy ugdymas, palaikymas ir
atkiirimas — Sios paslaugos teikiamos asmenims
(Seimoms) dienos metu, siekiant palaikyti ir
atkurti asmens savarankiSkumg atliekant jvairias
asmeniniame ir visuomeniniame (Seimos)
gyvenime reikalingas funkcijas.

Trumpalaiké socialiné globa — kompleksine,
nuolatinés specialisty pagalbos reikalaujanti
pagalba yra teikiama ne maziau 8 val. per para
iki 1 mén. asmens namuose ir nemaziau kaip 12
val. per parg, iki 6 mén. per metus arba iki 5 pary
per savaite neterminuotam laikotarpiui jstaigoje.

Apgyvendinimas savarankisko gyvenimo
namuose — reikalingy paslaugy suteikimas namy
aplinkos sglygomis asmenims (Seimoms), kurie
negali gauti jy savo namuose, bet jiems nereikia
nuolatinés, intensyvios prieziliros savarankiskai
tvarkytis asmeninj gyvenima.

Ilgalaiké socialiné globa — kompleksine,
nuolatiné specialisty priezitiros reikalaujanti
pagalba, kuri teikiama 24 val. socialinés globos
jstaigose daugiau nei 6 mén. per metus.

Psichologiné pagalba — socialinés, psichologinés
sielovados pagalbos suteikimas ir organizavimas
asmenims, jy §eimos nariams, artimiesiems
iSgyvenantiems kriz¢ ar patiriantiems stiprius
emocinius iSgyvenimus.

Vaiky dienos socialiné prieziiira — dienos
socialinés prieziiiros paslaugos, kurios padeda
ugdyti vaiko ir jo Seimos nariy socialinius bei
gyvenimo jgudzius.

Apgyvendinimas apsaugotame biste —
apgyvendinimas ir pagalbos suteikimas
asmenims namy aplinkoje, reikiamy paslaugy
organizavimas bendruomenéje. Trukmé iki 3
mety ir ilgiau, o pagalba nuo 1 iki 10 val. per
savaite.

Pagalbos pinigai — piniginé iSmoka, kuri
skiriama asmeniu ar Seimai susimokéti uz
teikiamg pagalba, savo pobiidziu analogiska
bendrosioms socialinéms paslaugoms ar
socialinei prieziiirai.

(Sudaryta pagal LR SADM, 2021).

Prie galimy kompleksinés pagalbos Seimai teikiamy paslaugy yra teikiama ir laikino

atokvépio paslauga. Si paslauga Siuo metu tampa vis aktualesné ir reikalingesné Seimoms, kurios

nesinaudoja socialinés globos paslaugomis ar dél darbo ar asmeniniy reikmiy tam tikrg laikotarpj

v —
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laikino atokveépio paslaugos yra skirtos padéti Seimos nariams derinti savo asmeninj bei
visuomeninj gyvenima su artimojo slauga ir prieZiira. Sios paslaugos trukmé vienai $eimai per
metus neturi virSyti 720 valandy.

Organizuojant ir teikiant socialines paslaugas labai svarby vaidmenj jame atlieka Lietuvos
Respublikos nejgaliyjy socialinés integracijos jstatymas, kurio tikslai ir pranaSumai, pasak R.
Raudelitinaités, J. R. Sink@inienés (2010) Siandieninéje visuomenéje reikalauja vis daugiau démesio
skirti asmeny su negalia socialinés integracijos plétrai. ,,Ideologiné integracijos esm¢ yra
demokratinémis idé¢jomis pagristas tikslas, tikéjimas kiekvieno asmens prigimtine teise visapusiskai
dalyvauti visuomenés gyvenime“ (Raudelitinaité, Sinkiiniené, 2010, p. 260). Galima teigti, kad
teikiant socialines paslaugas asmenims su negalia, suteikiama galimybé jiems integruotis j
visuomeng, nebiti atstumtiems ar izoliuotiems. Integracija socialin¢je sistemoje, kaip teigia R.
Raudeli@inaité, J. R. Sinkiiniené (2010), yra is$ikiai visuomenés poziiriui. Siekiant gerinti asmeny

su negalia integracija visuomeng¢je teikiant socialines paslaugas, valstyb¢ pertvarko jstaigas (zr. 4

lentelg.).
4 lentelé. Peréjimas nuo institucinés globos prie Seimoje ir bendruomenéje teikiamy
paslaugy
Paslaugy gavéjai Pertvarkomy jstaigy, bendruomeniniy paslaugy ir infrastrukttros

planai

Uzimtumas dienos centre ar socialiné globa dienos globos centre
Integrali pagalba ] namus, mobili krizés jveikimo, konsultavimo
pagalba

Apsaugota darbo vieta (darbas su palydovu)

Savarankisko gyvenimo jgiidziy edukacinés pramogos, mobili krizés
jveikimo pagalba

Apsaugotas biistas, apgyvendinant bute su ,,palydéjimo* paslauga
Apgyvendinimas savarankisko gyvenimo namuose su socialinio
darbuotojo pagalba

Socialiné reabilitacija socialinés reabilitacijos centre (po institucinés
globos, hospitalizacijos)

Grupinio gyvenimo namai

Specializuota slauga/globa spec. slaugos/globos istaigose

Asmenys su negalia
(proto, psichiné
negalia) suaugg ir jy
Seimos

Suauge asmenys su negalia

(Sudaryta pagal: https://socmin.lrv.1t/1t/veiklos-sritys/seima-ir-vaikai/institucines-globos-pertvarka)

Istaigy pertvarka, turéty padéti Seimoms, suaugusiems zmonéms su negalia gauti reikiamas
ir jy poreikius atitinkancias paslaugas. R. Baltokienés ir I. Dirgélienés (2021) atlikto tyrimo
rezultatai parodé¢, kad bendruomeninés socialinés paslaugos formuoja teigiamg visuomenés nariy
poziiir] ir padeda asmenims su negalia socializuotis visuomeng¢je: ,,<...> bendruomeng¢je atsirades
artimas rySys, atsakomybe, saugumas, jautimasis reikalingu, pakilusi saviverte* (p. 23). Pagalba
Seimai, remiantis 4 lentele yra teikiama apgyvendinant suaugusj asmenj su negalia vienoje i$
Jstaigy, teikiant integralig pagalbg j namus arba organizuojant uzimtumg dienos centre ar socialinés

globos dienos globos centre. Pasak R. Genienés ir E. Sumskienés (2016) deinstitualizacijos procese
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svarbu atkreipti démesj | asmeny su negalia poreikius, kad jie galéty grjzti | bendruomeng. B.
Kreiviniené, J. Perttula (2011) remiasi Butkevicienés, Majerienés ir Harrison (2006) atliktu tyrimu,
kuris atskleidé: ,,<...> jog Seimos negalés situacijoje vis dar susiduria su daugybe problemy paramos
sistemoje* (p. 32).

Apibendrinant, galima teigti, kad tévams Siandien yra suteikiamos galimybés pasinaudoti
valstybés siiilloma pagalba siekiant uztikrinti tinkamas suaugusio asmens su negalia prieziiiros
paslaugas, jgudziy ir gebéjimy lavinimgq, socializacijq bei integracijq visuomenéje. Vykstanti jstaigy
deinstitualizacija suteikia galimybe Seimai globojanciai asmenj su negalia pasirikti globojamojo
poreikius atitinkancig paslaugg. Remiantis R. Baltokiene, 1. Dirgéliene (2021), R. Geniene, E.
Sumskiene (2016) pertvarkos procesas Siandieninéje visuomenéje suteikia pagalbg Seimai, ir tuo
paciu metu formuoja visuomenés poziirj j nejgaliuosius.

1.1.3. Dienos centro funkcijos teikiant pagalba Seimoms, globojancioms suaugusj
Zmogy su kompleksine negalia

Siandieniné padétis su i§vystyta jstatymine baze ir platesniu teikiamy socialiniy paslaugy
spektru, suteikia galimybe vystytis ir plétotis socialinéms jstaigoms. Socialinés jstaigos padeda
asmenims su negalia lengviau integruotis visuomenéje, igyti / iSmokti jgiudziy, gyventi
savarankiSkai gaunant valstybés jstatymy nustatyta tvarka priklausancia finansing, medicining,
socialing pagalba. Kaip teigia, R. Raudelitinaité, J. R. Sinkiiniené (2010), anks¢iau nebuvo ripintasi
nejgaliyjy psichosocialine integracija, kuri atskleisty asmens su negalia savijauta visuomenéje.
Taigi socialiniu integravimu siekiama uztikrinti, kad negalig turintys asmenys atstovaudami savo
interesus ir sprgsdami savo problemas kuo aktyviau dalyvauty socialiniame gyvenime
(Raudelifinaité, Sinkiiniené ,2010).

Asmenys su negalia gali pasinaudoti asmeninio asistento, laikino atokvépio tarnyby
paslauga bei socialines paslaugas gali gauti bendruomeniniuose, savarankiSsko gyvenimo namuose,
apsaugotame biiste, uzimtumo, dienos centruose ir kitose socialines paslaugas nejgaliesiems
teikianciose jstaigose.

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministro 2014 jsakyme ,,Peréjimo nuo

institucinés globos prie Seimoje ir bendruomenéje teikiamy paslaugy nejgaliesiems ir likusiems be

v —

v —

maz¢ja Seimos pajamos arba gaunamos nejgaliojo pajamos tampa vieninteliu Seimos pajamy
Saltiniu“ (LR socialinés apsaugos ir darbo ministro 2014 m. vasario 14 d. jsakymas Nr. A1-83). R.
Baltokiené ir I. Dirgéliené (2021) akcentuoja, kad Seimos, globojancios asmen;j su negalia, susiduria

su visuomeng¢je susidariusiomis iSankstinémis nuostatomis apie nejgaliuosius ir jy Seimos narius.
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Susiformavusi iSankstiné visuomenés nuomoné | nejgaliyjy gebéjimus turi jtakos asmeny si negalia
integracijai visuomenéje. Remiantis ,,Per¢jimo nuo institucinés globos prie Seimoje ir
bendruomengje teikiamy paslaugy nejgaliesiems ir likusiems be tévy globos vaikams 2014-2020
mety veiksmy plane* pateikta informacija ir R. Baltokienés, 1. Dirgelienés (2021) nuomone, galima
teigti, kad laiku nesuteikus reikiamos pagalbos Seimai, Seima ir jos nariai turi didelg tikimybe patirti
socialing atskirtj, susidurti su finansiniais sunkumais, prarasti darbinius jgiidzius, o galiausiai gali
sutrikti Seimos nariy sveikata.

Remiantis ,,Nejgaliyjy reikaly departamentas prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
2020 mety veiklos ataskaita® (2021), suaugusiems asmenims su negalia 2020 m. buvo suteikta
meniniy gebéjimy lavinimas biireliuose, kolektyvuose, individuali pagalba, nejgaliyjy dienos

uzimtumas, bei pagalba nejgaliyjy Seimoms (zr. 3 pav.).

Pagalba nejgaliuju
7 Seimos nariams;

lavinimas
biarelinose, " 112,60; 220

kolektyvuose, _ ————

klubuose: 729.30;
12%%p
Neigaliuju d|ienos
uzimtumas:

2780,20: 48%

Meniniy gebéjimu

Individuali
pagalba
neigaliesiems; _
2193.4: 38%

3 pav. Socialinés reabilitacijos paslaugos nejgaliesiems bendruomenéje 2020 m. (Nejgaliyjy reikaly

departamentas prie socialinés apsaugos ir darbo ministerijos 2020 mety veiklos ataskaita, 2021).

Zvelgiant j 3 pav. galima teigti, kad nejgaliyjy dienos uZimtumas uzima didZiaja dalj
teikiamy paslaugy, o pagalba asmeny su negalia Seimos nariams suteikta tik 2 %. Taigi, siekiant
gerinti psichosocialine savijauta Seimy globojanciy suaugusius asmenis su negalia, svarbu laiku
pasitlyti Seimos ir pafio asmens su negalia poreikius atitinkancias paslaugas. LR socialinés
apsaugos ir darbo ministro 2014 jsakyme ,,Peré¢jimo nuo institucinés globos prie Seimoje ir
bendruomenéje teikiamy paslaugy asmenims su negalia ir likusiems be tévy globos vaikams 2014—
2020 mety veiksmy planas® pabréziamas pagalbos Seimai reikalingumas: ,,Truksta laikino
»atokvepio® paslaugy, dienos socialinés globos* (LR socialinés apsaugos ir darbo ministro 2014
jsakymas. vasario 14 d. Nr. A1-83). Galima teigti, kad pagalbos poreikis Seimai iSlieka labai
svarbus.

Dienos centras — viena tokiy jstaigy, kurios sitilo uzimtumo, dienos socialinés globos bei
trumpalaikés socialinés globos iki 5 pary per savaite paslaugas. Dienos centras orientuojasi ]
pagalba Seimai, globojan¢iai suaugusi Zzmogy su negalia. Nejgaliesiems dienos centras suteikia
galimybe gauti reikalingg specializuotg priezitirg bei kitas paslaugas, kurios stiprinty jy asmeninius

gebéjimus, ugdyty reikiamus jgiidzius, padéty socializuotis bei integruotis visuomengje.
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Specializuotas dienos centro funkcijas atlieka TelSiy dienos centras ,,Viltis“ (toliau
Centras), kuris teikia paslaugas suaugusiems asmenims su proto, kompleksine negalia. Centre
teikiamos dienos socialinés globos ir trumpalaikés socialinés globos iki 5 pary per savaitg
paslaugos. Taip pat Centras teikia maitinimo, transporto, sveikatos prieZiliros paslaugas
(kineziterapeuto, masazuotojo, bendrosios praktikos slaugytojos), uzimtumo paslaugas, asmeninés
higienos ir priezitros, socialinés — kultiirinés paslaugas (Tel$iy centras ,,Viltis”, prieiga per
internet: http://www.vsncentras.lt/?page 1d=318).

Analizuojant Centro vidinius dokumentus, asmens su negalia socialinés pagalbos procese
aktyviai dalyvauja socialinis darbuotojas. [vairiuose moksliniuose literatiiros Saltiniuose socialinis
darbas apibiidinamas kaip veikla padedanti zmogui, bendruomenei bei visai visuomenei spresti
socialines problemas. Remiantis LR SADM (2021) socialiniai darbuotojai dirba su negalia
turin¢iais Zmonéms, senoliais, socialing rizika patirianiomis Seimomis ar jvairiy priklausomybiy
turinCiais gyventojais ir kitais Zzmonémis, patekusiais j sudétingas gyvenimiSkas situacijas. Lietuvos
socialinés apsaugos ir darbo ministerija, (2021). Teikiant pagalba Centre, socialinis darbuotojas
atlieka taip pat svarbias funkcijas, siekiant suteikti pagalbg asmeniui su negalia bei pagalba jo
Seimai (Zr. 5 lentelg).

5 lentelé. TelSiy centro ,,Viltis* socialinio darbuotojo funkcijos

e Planuoja bei koordinuoja darba grupéje ir individualiai;

e Organizuoja ir teikia paslaugas taip, kad klientas biity palaikomas, skatinamas ir motyvuojamas tapti
kuo savarankiskesniu; organizuoja dienos socialinés globos grupéje, trumpalaikés socialinés globos
grupéje socialiniy darbuotojy padéjéjy darba (paskirsto funkcijas ir uzduotis), uztikrina racionaly darbo
laiko paskirstyma ir visy uzduociy kvalifikuotg atlikima;
sveikatos prieziliros specialistais; sudaro ir dalyvauja jgyvendinant kliento individualy socialinés globos
plang (toliau — ISGP), bei metinj veiklos plana; numato socialiniy paslaugy, pagalbos klientams
konkrecias priemones ir biidus, parenka individualius socialinio darbo su klientu metodus, numato
kiekvienos dienos veikla grupése;

e veda klienty lankomumo ziniarastj, pildo ir analizuoja socialiniy, bendravimo, savitvarkos jgiidziy bei
gebéjimy jvertinimo lenteles, sudaro priskirtos grupés darbo planus, organizuoja jy vykdyma, rengia
atlikty darby ataskaitas, jas pateikia pavaduotojui socialiniam darbui;

e darba organizuoja, pagal patvirtintus veiklos tvarkara$¢ius, atsizvelgiant j klienty motyvacija darbinei
veiklai, sveikatos galias ir pomégius, laisvalaikio bei kity uzsiémimy suderinamumag. SavavaliSkai
tvarkaraséiy nekeicia;

e uztikrina klientams sveika, saugia aplinka, uzkertancig kelig bet kokioms smurto, prievartos apraiSkoms
ir zalingiems jproCiams atsirasti, skatina sveika gyvensena, kasdien (atsizvelgiant j oro salygas) veda,
veza, lydi klientus pasivaikscioti;

e palaiko rySius su nejgaliojo artimaisiais, juos informuoja apie visus pokycius, sukuria bendradarbiavimo
su Seima santykius;

e stebi klienty sveikata, emocing biikle, imasi skubiy priemoniy, susidarius probleminei situacijai, dél
kliento sveikatos ar elgesio poky¢iy. Apie pokycius informuoja bendrosios praktikos slaugytoja. Apie
agresyvius kliento elgesio pokycius, kelianCius grésme savo ar aplinkiniy sveikatai, skubiai pranesa
direktoriui, pavaduotojui socialiniam darbui ir kliento tévams/globéjams;

e uztikrina klienty oruma, tarpusavio santykius grijsdamas pagarbos, supratimo ir susitarimo principais.
Netoleruoja paty¢iy; ir kt. (Zr. 2 prieda).

Socialinio darbuotojo funkcijos

(Sudaryta pagal: Telsiy ,,Vilties* mokyklos direktoriaus 2017 m. rugpjii¢io 31 d. jsakymu Nr. V-71).
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Istaigos socialinio darbuotojo pareigybés apraSe, socialinio darbuotojas turi teikti Centre
dienos socialinés globos, trumpalaikés socialinés globos paslaugas klientams, bendradarbiaujat su

Anot J. Rothman (2018), norint veiksmingai dirbti su asmenimis, turinCiais negalia,
reikalingos trys skirtingos, bet vienodai gyvybiskai svarbios savybés:

e Teoriniy Ziniy konstravimas — teoriniy zinios apie Zmogaus istorija, jvairius sutrikimus,
prisitaikymg ir adaptacija negalios kontekste.

e JgiidZiai — efektyvils praktiniai darbo jgiidZiai, jgalinantys darbuotoja veiksmingai uzmegzti
rySius, bendrauti, vertinti ir padéti Zmonéms keistis, kaip individualybéms, kaip
bendruomenés ir kaip grupés nariams visuomenéje.

e Jausmy valdymas — savimoné ir gilus jzvalgumas apie asmeniniy jausmy patirtj, stereotipus
ir SaliSkumg bei galimg $iy klienty poveik].

Galima teigti, kad socialiniam darbuotojui, dirbanfiam su asmenimis su negalia yra
reikalingos ir biitinos Sios savybés. Socialinis darbuotojas turi turéti reikalingas kompetencijas, biiti
tolerantiskas bei empatiskas kliento ir jo Seimos atzvilgiu. Siekiant suteikti pagalba klientui pasak,
J. Rothman (2018) socialinis darbas turi vykti nuolat klientui ir socialiniam darbuotojui
sgveikaujant tarpusavyje. Teikiant socialines paslaugas pazeidZiamiems visuomenés nariams,
svarbu laikytis tam tikry principy. Zalimiené (2003) pateikia pagrindinius socialiniy paslaugy
teikimo principus:

o Adekvatumas.

o Aktyvumo, savipagalbos skatinimas.

. Kompleksiskumas.

o Lankstumas.

o Normalizavimas.

o Bendradarbiavimas. Jis yra tiesiogiai susij¢s su aktyvinimo, adekvatumo principais,
nes negalima zmogaus motyvuoti savipagalbai, nebandant jtraukti jo j paslaugos teikimo procesa.

Galima teigti, kad siekiant jtraukti asmenj j pagalbos procesg, socialiniam darbuotojui
svarbu turéti ne tik atitinkamas kompetencijas, bet ir laikytis visy paminéty principy.

Apibendrinant galima teigti, kad asmenims (Seimoms), turintiems negaliq, yra suteikiamos
galimybés pasinaudosi teikiamomis ir jstatymiskai reglamentuotomis paslaugomis. Kad paslaugos
biity teikiamos j institucijas pagal galimybe turi kreiptis asmuo su negalia ar jj atstovaujantis
Seimos narys. Pagalba Seimai teikia valstybé skirdama finansine paramgq, medicining pagalbq.
Nejgaliesiems ir Seimos nariams pagalbq skiria jvairios socialinés globos jstaigos, kurios siillo
dienos uzimtumo, meniniy gebéjimy, dienos socialinés globos, trumpalaikés socialinés globos iki 5

pary paslaugas bei kitas socialinés globos paslaugas. Siekiant palaikyti asmens su negalia
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savarankiskumgq, asmeniui yra suteikiama asmeninio asistento ar individuali pagalba namuose.
Seimai pagalba skiriama suteikiant psichologo konsultacijas, buriant savipagalbos grupes ar
pasinaudojant ,, Laikino atokvépio* paslauga savivaldybéje. Organizuojant pagalbg suaugusiems
asmenims su kompleksine negalia bei jos Seimos nariams TelSiuose, asmenys gali kreiptis j TelSiy
dienos centrg ,,Viltis“, kuriame yra teikiamos dienos socialinés globos, uzimtumo, trumpalaikeés
socialinés globos iki 5 pary per savaite paslaugos. Siekiant uZtikrinti j kliento ir Seimos poreikius
orientuotas paslaugas, pagalbos procese aktyviai turi dalyvauti kompetentingas socialinis

darbuotojas.
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1.2. Socialinis darbas su Seima, globojanc¢ia suaugusj Zmogy su kompleksine negalia:
vidinés darnos diskursas
1.2.1. Seimos kaip sistemos vidinés darnos kitimas globojant suaugusj Zmogu su
negalia.

Seimoje gimes ir augantis vaikas su negalia pakeiia jprasta gyvenimo tempa iskeldamas
sudétingus reikalavimus. ISkylan¢ius sunkumus ne visos Seimos iSgyvena vienodai, vienos jy
prisitaiko greiciau prie esamy aplinkybiy, o kitiems nuolatiné rutina tampa sunki kasdieniné kova.
Prisitaikymas prie aplinkybiy Seimai yra nelengvas procesas, nes pareigos ir atsakomybés uz savo
asmenj su negalia jausmas Seimoje yra vis did¢jantis. R. Vaicekauskaité ir B. Kreiviniené (2017)
tvirtina, kad vaiko su negalia gimimas Seimoje, Seimai gali sukelti Soka, stresg bei baime, dél kurios
Seimos nariai gali iSgyventi depresijg. Taip pat pazymima, kad Seimos, kurios augina vaikus su
negalia, situacija yra sudétinga, nulemta jvairiy veiksniy kompleksinés sgveikos (Vaicekauskaite,
Kreivinien¢, 2017).

Dar neseniai — nejgaliyjy ir jy Seimy izoliacijos sglygomis — socialinés nuostatos nejgaliyjy
atzvilgiu pasizyméjo abejingumu, o Siandien jau yra pastebimi ryskiis poziiirio ] nejgaliuosius
skirtumy bruozai. Pasak J. Ruskaus (2002) viskas pasikeicia, kai nejgalusis paliecia asmening erdve.
Neigalaus vaiko gimimas pasak, G. Didzklapytés (2018), kelia pavojy tévy fizinei bei
psichoemocinei sveikatai, nes riipinimasis vaiku, reikalauja finansiniy istekliy, psichologiniy Ziniy,
fizinés jégos, kantrybés bei stiprios emocingés istvermeés: ,,Dél Siy priezasciy, vaiko su negalia tévai
dazniau patiria fiziniy sveikatos negalavimy, neigiamos jtakos ir prastesne psichologine gerove, nei
tie tévai, kurie augina vaikg be negalios (Didzklapyte, 2018, p. 143). Hallahan, Kauffman (2003)
i§skiria tévy stadijas ir i§gyvenimus suzinojus apie vaiko negalig: Sokas, pasimetimas, neigimas,
litidesys, nerimas, baimé, pyktis, ir prisitaikymas. Tévy patiriami i§gyvenimai taip pat gali biiti
jvardijami kaip géda, netekimas, uzuojauta, sveiko vaiko vil¢iy zlugimas. UZsites¢ iSgyvenimai
tévams gali sukelti didesnes psichologines problemas (Gerulaitis, 2007).

Anot J. Ruskaus (2002) pokycius Seimoje lemia vaiko su negalia veiksniai: gedéjimas,
stresas, stigma, $eimos irimas. R. Raudelitinaité ir J. R Sinkiiniené¢ (2010) remiasi Rugkumi (2002),
kuris pateikia Seimai daromos jtakos veiksnius:

o Gedéjimas — vaiko su negalia gimimas iSgyvenamas kaip ilgai laukto, sveiko vaiko
mirtis. Gedé¢jimas yra iSskiriamas pakopomis: neigimas, deréjimasis, pyktis, depresija,
susitaikymas. Visas pamokas Seima iSgyvena skaudziai, kaltina medikus, kaltina patys save, kaltina
Dieva, perdétai riipinasi, o tai lemia vaiko negalios nepripazinimg. Taip pat Siose stadijose tévai
tikisi stebuklo, galin¢io teigiamai paveikti vaiko raida. R. Raudelifinaité ir J. R. Sinkiiniené (2010),
teigia, kad Siame periode svarbu susitaikyti su vaiko negalia: ,,Su vaiko negalia susitaikoma, kai
tevai iSlaiko pusiausvyrg tarp meilés vaikui ir jo nepriklausomybés skatinimo, drauge su
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specialistais sudaro veiklos Seimoje planus, jgyvendina asmeninius profesinius, nesusijusius su
vaiku, interesus, tinkamai lavina vaika, nejausdami kaltés, nesielgia su vaiku pernelyg globéjiskai ar
Siuk§¢iai” (Raudelitnaité, Sinkiiniené, 2010, p. 277).

o Stresas — vaiko su negalia gimimas Seimoje yra laikomas 1étiniu stresu Seimai, kuris
pasireiSkia iStisa vaiko su negalia prieziiira, kurio metu susidaro uzdaras ratas: vaikas — namai.
Stresa sukelia visuomenés, Seimos nariy poZiiiris, tévy/globéjy senéjimas, nezinomybé¢ dél ateities
(Ruskus, 2002).

o Stigma — Zmonés, kuriy fizinés, protinés ar psichinés savybés nukrypsta nuo
visuomeng¢je priimty normy, igyja specifinj socialinj statusg, nulemiantj socialing atskirtj. Asmeny
su negalia Seimos nariai ypac ripinasi, kad jy vaikas atrodyty normalus, mégina slépti negalig.
Taciau, kai negalios paslépti Seimai nepavyksta, keiCiasi bendravimas su aplinkiniais, o tai
artimiesiems iSgyventi taip pat yra sunku (Ruskus, 2002).

. Seimos irimas — nesulaukus palaikymo ir nesugebéjus i§saugoti tarpusavio santykiy
pradeda irti Seima. Pasitaiko atvejy, kad vaiko su negalia gimimas Seimoje suveikia atvirk$¢iai ir
Seimos santykiai sutvirtéja. J. Ruskus (2002) atkreipia démesj, kad vaiko su negalia gimimas néra
Seimos iSirimo priezastis. Autorius teigia, kad tai labiau daro didesn¢ prielaidg manyti, kad vaiko su
negalia gimimas atspindi vedybinius nesutarimus, susiformavusius dar iki jam gimstant. Anot J.
Ruskaus (2002) atlikto tyrimo, didZiausia neZinomybg¢ iSgyvena tévai, kurie augina autistus,
epileptikus, vaikus turincius protinj sutrikima.

G. Didzklapyte (2018) pazymi, zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos, vaiko su negalia
gimimas gali biiti ir yra tapatinamas su krize. Geb¢jimas ir galimybé jveikti krize priklauso nuo
asmens fiziniy ir psichikos pajégumy bei patirties.

Apibendrinant, galima teigti, kad vaiko su negalia gimimas daro jtakq tolimesniam visos
Seimos kaip pagrindinio branduolio gyvenimui. Autoriai vieningai pritaria, kad vaiko su negalia
gimimas Seimoje, sutrikdo normaliq, nusistovéjusiq, jiems jprastq gyvenimo ruting, jnesdamas
baime, stresq, neziniq. Kaip vystysis Seimos gyvenimas priklauso nuo Seimos darnos, vertybiy,
palaikymo, visuomenés poziirio bei gebéjimo susitaikyti ir gyventi toliau priimant pagalbq is jj

supancios aplinkos (institucijy, Seimos nariy, artimyjy, draugy ir kt.).

1.2.2. Socialinio palaikymo poreikis Seimai, globojanc¢iai suaugusi Zmogy su
kompleksine negalia
ISgyvenus sunky laikotarpj vaikystéje ir jzengus ] laikotarpj, kai globojamas asmuo su
negalia yra suauges, Seimai islieka svarbus socialinis palaikymas. Seimos, sulaukdamos palaikymo
nejgalyji. Anot J. Ruskaus ir G. Mazeikio (2007) visuomenés poziiiris | nejgaliuosius vis dar yra

33



neigiamas, nes ] nejgaliuosius yra zilirima, kaip ] asmenis vertus gailes¢io ar uZuojautos.
Psichologinéje literatiiroje pagrindine klititimi, trukdancia Zzmonéms bendrauti tarpusavyje yra misy
1Sankstiné nuostata teisti, vertinti, pritarti ar smerkti kito zmogaus ar grupés pozicija bei savituma:
»Neatitinkantys socialiniy normy individai stigmatizuojami ar etiketizuojami, t. y. jiems
priskiriamas ] akis krentantis Zenklas — stigma. Toks asmuo ar grup¢ yra atstumiama, Zeminama ir
niekinama® (Raudelitinaité, Sinkiiniené , 2010, p. 262). J. Ruskaus (2002) nuomone, ,.<...> negalia
turi buti vertinama kaip sgveika tarp individualiy sutrikimy ir veiklos apribojimy bei aplinkos
kokybés, kuriancios psichosocialines kultiirines ir fizines klititis* (Ruskus, 2002, p. 110). Remiantis
autoriais, galima manyti, kad tiek tévai, tiek artima aplinka patiria nuolatinj stresa dé¢l asmens su
negalia prieziiiros, visuomenés poziiirio, kuris turi didele grésmg tévy fiziniai ir emociniai sveikatai.

Remiantis A. Antonovsky (1993), pastebéjimais, zmogui susidiirus su stresu, pastebima,
kad, kai kurie asmenys sugeba iSsaugoti psiching ir fizing sveikatg, o kitiems nepavykus susidoroti
su patiriamais iSgyvenimais stresas perauga i liga. Pasak A. Antanovsky (1993), vidiné darna — tai
savotiSkas gyvenimo i$Sukiy ,,skaitymo” stilius, kuris stiprina jy jveikimo galimybes ir atsparuma.
Taip pat vidiné darna pasiZzymi stipriu asmens nuoseklumo jausmu, kur asmuo yra linkes vertinti
gyvenimg kaip turintj prasme ir tikéti, kad jis pajégus daryti poveikj iSoriniam pasauliui, kuris yra
pazjstamas ir numatomas (Antonovsky, 1993). Taigi, galima pastebéti, kad susidiirus su sunkumais
vieni tévai yra psichologiSkai stipriis, o kiti tévai, nesusitaikydami su globojamojo negalia, patiria
stiprius vidinius iS§gyvenimus. Viena 1§ tévy savisaugos savybiy nuo stipriy iSgyvenimy yra
psichologinis atsparumas, kuris pasireiSkia esant neigiamoms gyvenimo situacijomis. M.
Giedraityte ir R. Bieliauskait¢ (2000) teigia, kad psichologinis atsparumas pasireiSkia esant
tokiomis gyvenimo salygomis, kai kyla grésmé Zmogaus fizinei, finansinei, socialinei biiklei bei
patiriant stiprius emocinius, psichologinius iSgyvenimus. Atsparumo pagalba zmogus sugeba
1Svengti, ar bent jau sumazinti, tikéting zalg psichologinei savijautai.
teigdamas, kad vieni zmonés geba valdyti stresg, o kiti jam pasiduoda. Straipsnyje ,,Some
conceptual considerations on the sense of coherence™ teigiama, kad tyrimais yra nustatyta, kad
vidiné darna neigiamai koreliuoja su stresu bei sveikatos sutrikimo simptomais ir gali sumazinti
streso itaka Zmogaus organizmui. Kiti tyrimai rodo, kad Zmongés, kuriy auks$ti vidinés darnos
rodikliai, linke spresti problemas, o ne vengti jy, ar iSgyventi juos, jie patiria maZiau neigiamy
emocijy bei lengviau jveikia stresa, o tai reiskia, kad jy psichologiné savijauta yra geresné.

Aurorius S. Geyer (1997) remiasi A. Antonovskio apibrézimu, jog nuoseklumo jausmas yra
stipriai i§vystytas, jei Zmogus mato pasaulj kaip suprantama (t. y. racionaly, suprantama, nuosekly ir
nusp¢jamg), kaip valdomg ir prasmingg (t. y. i8Sukj ir tai, kad verta prisiimti jsipareigojimus).

Statistiniai ryS$iai tarp nuoseklumo jausmo ir simptomy / ligos yra prognozuojami, taciau dél tuo
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paciu metu vertinamy kintamyjy galima diskutuoti, ar nuoseklumo jausmas turi tam tikra poveikj
tikimybei susirgti, ir atvirk$ciai. Labai didelés neigiamos koreliacijos tarp nuoseklumo jausmo ir
depresijos / nerimo rodo, kad naudojamos priemonés gali jvertinti tg pat] reiSkinj, bet su
atvirkstiniais pozymiais.

L. Woolfson, E. Grant (2006) pazymi, kad patiriami i§gyvenimai Seimoje globojant asmenj
su negalia yra susije su padidéjusiu tévy stresu. Seimos patiriamas stresas yra susijes su asmens su
negalia prieziiira, kuri Seimos darnai daro neigiamg jtaka. N. Oelofsen, P. Richardson (2009), taip
pat tvirtina, kad Seimoje globojant asmenj su negalia patiriamas stresas yra susijes su nejgaliojo
priezitra. N. Oelofsen, P. Richardson (2009), tyrimo duomenys atskleidé, kad dél patiriamo streso
Seimoje 84 % motiny ir 67 % tévy patenka j klinikinj diapazong. Negalig turin¢iy vaiky tévai nuolat
akcentuoja didesn] patiriamg stresg susijusj su asmens su negalia prieziiira, silpnesnj nuoseklumo
jausma, prastesne sveikatg. B. Kreiviniené (2020) apibuidindama streso poveikj Zmogaus sveikatai
pazymi, kad: ,,Létinis stresas mazina organizmo reaktyvuma, i$skiriamas didesnis kortizolio kiekis.
Sios priezastys gali sukelti vidaus organy sutrikimus, psichosomatine biikle, nuolatinj nuovargj“ (p.
219).

J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993) teigimu, tévai globojantys suaugusius
vaikus su negalia senatvéje suserga psichinémis ligomis. Atlikti tyrimo duomenys atskleidé¢, kad 85
proc. zinomi psichikos ligomis serganc¢iy asmeny globéjai yra tévai, kuriy amzius svyruoja nuo 50
iki 60 mety. Autoriai pazymi, kad vyresnio amziaus Seimos susiduria su sen¢jimo, vaiko priezitiros
procese, stresoriumi. Tévai turi susidoroti su praradimo ir sielvarto jausmais, kurie yra susije¢ su
tolimesne vaiko su negalia gyvenimo perspektyva, taip pat jiems tenka susitaikyti su mintimi, kad
suaugusiam asmeniui su kompleksine negalia reikés gyventi toliau ir tai, kg geba pasidaryti kiti
asmenys, jy vaikai be kity pagalbos to nepasidarys. Tai daro prielaida manyti, kad tévai iSgyvena
egzistencing kriz¢ dél savo globojamo asmens su negalia ateities, patiria nezinomybés jausma, o tai
daro jtaka tévy psichoemocinei busenai. Remiantis minétais autoriais, galima manyti, kad
patiriamas stresas gali biiti vienas i§ pagrindiniy psichikos sveikatos problemy atsiradimo lemianciy
rizikos veiksniy.

J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993), siekdami iSsiaskinti vyresnio
amziaus tévy globojanciy suaugusius asmenis su kompleksine patiriamo streso aplinkybes, autoriai
savo tyrimuose remiasi Pearlin ir kt. (1990), kurie i$skiria tris patiriamo streso sritis:

e Streso atsiradimo Saltiniai.
e Streso tarpininkai.
e Streso apraiskos.

Vienas i$ §io mokslinio tyrimo tiksly yra iStirti, ar pasitenkinimo prognozés yra susijusios su

priezilira ar vis dél to tévai jaucia nusivylimg. Pasak J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley
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(1993), tyrimo rezultatai atskleidé, kad vienas i$ streso Saltiniy yra motinos nusivylimas, susijes su
globojamo asmens priezilira. Antrasis streso $altinis susijes su patiriama jtampa dél probleminio
suaugusio asmens su negalia elgesio. Treciasis stresorius yra susijes su pareigos ir atsakomybés
jausmais, kurie pasireiSkia riipesCiu globojamo asmens su negalia atzvilgiu ir kitomis pareigomis
namuose. Ketvirtas streso Saltinis — sveikatos problemos susijusios su asmens su kompleksine
negalia priezilra. Priezilira susijusi su fizine sveikata padedant suaugusiam Zmogui kasdienéje
gyvenimo veikloje (Greenberg, Seltzer, Greenley, 1993, p. 543). Remiantis autoriy tyrimo
duomenimis ir pasteb¢jimais Seima globojanti suaugusj asmenj su kompleksine negalia susiduria su
stipriais stresg kelianciais veiksniais susijusiais su vaidmeny pasiskirstymu globojamo asmens
atzvilgiu, jo probleminiu egesiu, pablogéjusia tévy sveikata bei pareigos ir atsakomybés jausmais.

Siekiant iSvengti ar i§ dalies sumazinti patiriamg stresg, Seimos gerovei stabilizuoti yra
pasitelkiami jvairlis socialiniai iStekliai. Socialinis palaikymas, kaip parama Seimai yra reikalingas
siekiant sumazinti patiriamo streso padarinius globéjui, jo sveikatai bei paciai Seimai kaip sistemai.
Viena pagrindiniy pagalbos Seimai priemoniy yra socialinio tinklo palaikymas, kuris biity
nukreiptas ] pagalba Seimai jtraukiant specialistus. Pasak, B. Kreivinienés (2011) Seimai negalés
situacijoje socialinis darbuotojas galéty buti artimiausiu specialistu, teikian¢iu parama visos
sistemos lygiu (Kreivinien¢, 2011, p. 32). J. Stuknyté (2013), cituoja Tadema, Vlaskamp (2010),
kurie pabrézia pagalbos Seimai butinumg. Mokslininky atlikti tyrimo rezultatai atskleide, kad
parama $eimai i3 specialisty yra svarbesné nei i§ draugy ar artimyjy. V. Rimkus, S. Zemguliené
(2013) teigia, kad socialinis darbas yra naujy, efektyviy metody paiesSka lemianciy darbg su klientu,
kliento Seima, o socialinis palaikymas yra vienas ty buidy siekiant palaikyti ir suteikti parama
Seimai iSgyvenanciai sunkias gyvenimiskas situacijas.

A. Petrauskiené, V. Kudarauskiené¢ (2019) pabrézia pagalbos Seimai poreiki, teigdamos,
kad $eimai savarankigkai jveikti sunkumus be specialisty pagalbos gali biti sudétinga. Seimoms
pagalba reikalinga: ,,<...> globos procese, patiriant emocing, fizing, psichologine, finansing nasta,
serganciojo hospitalizacijg ir gydyma* (p. 7). Tyrimo metu paaiskéjo pagalbos Seimai galimybés:

¢ Bendruomenés centry pagalba — dienos centras ir jo teikiamos paslaugos Seimai ir asmeniui
su negalia.

e Stacionarios pagalbos ir kity institucijy pasitelkimas kritinése asmens su negalia globos
situacijose — valstybinés institucijos, socialinés tarnybos, gydymo jstaigos.

e Seimos, draugy, kaimyny pagalba — stiprus artimos aplinkos palaikymas, kuris pasireiskia
bendravimu, palaikymu, geru Zodziu, pabuvimu su asmeniu turin¢iu negalig.

Gaunant Sias paslaugas Seimoms yra suteikiama finansiné parama, parama maistu ir apranga
1§ socialiniy paslaugy teikejisky organizacijy, medicining prieziiira, socialinés prieziliros paslaugos,
palaikymas. J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993), taip pat pabrézia paramos Seimai
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reikalinguma, teigdami, kad parama Seimai gali biti teikiama organizuojant nejgaliajam dienos
uzimtumo paslaugas, pasitelkiant atvejo vadybininka, kuris uztikrinty paslaugy prieinamuma, taip
pat asmens su negalia jdarbinimas kaip tiesioginés paramos Saltinis suaugusiam asmeniui su negalia
bei reguliarios, nemokomos laikino atokvépio paslaugos Seimai. Galima manyti, kad socialinio
tinklo parama Seimai yra reikalinga siekiant sumazinti patiriamo streso poveikj tévy globojanciy
suaugusius asmenis su kompleksine negalia, fizinei bei psichinei sveikatai. Socialinis palaikymas
artimoje aplinkoje lemia greitesn;j streso jveikimg ir harmoningg gyvenimo eigg.

Apibendrinant galima teigti, kad patirtas stresas dél vaiko su negalia gimimo, tévus lydi
visq gyvenimq. Taciau kaip Zmogus isgyvena patiriamq stresq, priklauso nuo asmens vidiniy
istekliy.. Remiantis J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993) ir kity mokslininky
atliktais tyrimais, tévai globojantys suaugusius asmenis su kompleksine negalia jaucia neviltj,
beviltiSkumg kuris siejamas su streso sukeliamomis ligomis. Mokslininky atlikti tyrimai patvirtina,
kad Seimos vyresniame amziuje patenka j klinikinj diapozong, nes patiria stresq dél suaugusio vaiko
su negalia prieZiuros sunkumus. Tévams kyla grésmé susirgiti psichinémis ligomis. Senéjimas
mokslininky S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993) teigimu, vienas is stresq lemianciy
veiksniy, nes vyresniame amziuje tévams pasidaro sunku ripintis savo globojamu vaiku, o

kamuojama nezinia dél vaiko ateities, daro jtakq tévy psichoemocinei sveikatai.

1.2.3. Seima, globojanti suaugusj Zmogy su negalia: vidinés darnos apibréztis
kaip sistemos vidine darna. Gimus vaikui su negalia, tévai turi persvarstyti ir persiorentuoti savo
gyvenima vaiko su negalia atzvilgiu ateities perspektyvoje.

G. Didzklapyté (2018) kompleksing negalig apibiidina kaip neurologing biiseng susijusia su
su fiziniais ir kognityviniais sutrikimais. Ramsey Neurogical services, (2018) skelbiama, kad $i
biisena gali pakenkti vienai i$ $iy sri¢iy:

e Fiziniai gebéjimai (jskaitant judruma, raumeny tonusa, sgnariy diapazong, sédima padétj).

e Kognityviniai geb&jimai (jskaitant budruma, atmintj, démesj, mastyma).

e Emocijos (jskaitant nuotaika, elgesj ir jausmy valdyma).

e SavarankiSkumas kasdienéje veikloje (iskaitant savipriezilra, asmens higieng, mityba
(mitybg ir valgyma), pasirinkimg; tapatuma; socializacija ir poilsj).

e Geb¢jimas bendrauti ir rijimo refleksas (jskaitant bet kokios galimos zodinés ir neverbalinés
1SraiSkos panaudojimg (su jranga ir (arba) pagalbinémis priemonémis ir be jy); supratimas;
jvertinimas ir ir maksimalaus ryjimo funkcijy pagerinimas).

e Kvépavimo funkcijos (jskaitant plauciy ventiliacing pagalba, tracheostomijos prieziiira,
seiliy valdyma ir kriitinés 1astos valdyma) (Ramsey Neurogical Services, 2018).
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Taigi, globojant vaikg su negalia, tévai susiduria su i8§tukiais, kurie susij¢ ne tik su Seimos
vidine darna, bet ir su globojamo asmens poreikiy ir galimybiy realizavimu. Prie $iy gyvenimisky
situacijy Seimai tenka prisitaikyti. Prisitaikymas prie esamy aplinkybiy tévams kelia papildomus
reikalavimus: ,,Pats prisitaikymas yra besitesiantis procesas, nes vaikas auga ir vystosi. Seimos,
kurios augina sveika vaika, taip pat susiduria su panasiomis problemomis, taciau vaiko negalios
atveju pareigos ir atsakomybé Seimoje padidéja <...>* (G. Didzklapyté, 2018, p. 143).

Humanistinés krypties atstovas C. Rogers (1951), mano, kad viding darng sudaro
s¢kmingas prisitaikymas, normy atitikimas ir laimés jausmas. L. Pleskeviciené¢ (2008), teigia, kad
vidinés darnos formavimuisi labai svarbi yra zmogaus motyvacija: ,,Zmogus turi gebéti jvertinti
savo poreikiy kryptinguma, realistiSkumg bei rasti galimybe Siuos poreikius patenkinti
(Pleskeviciené, 2008, p. 16). C. Rogers (1951), iSskiria kelias zmogui buidingas savybes teigdamas,
kad harmoningai gyvenantis Zzmogus yra atviras patyrimams. Kiekvienas patyrimas yra
neiSkraipomas savigynos mechanizmy. Toks Zmogus gyvena egzistenciskai, kiekvienas akimirksnis
nepatirtas. Zmogus daro tai, kg jauéia ir kas, jo nuomone tuo metu yra teisinga. Harmoningai
funkcionuojantis Zmogus geba 1§ savo tikrojo ,,a8”, valios ir pastangy déka reguliuoti, kontroliuoti
tarpusavyje atskiras asmenybés dalis, n¢ vienos i§ jy neuzgniauzdamas. L. Pleskeviciené (2008),
cituoja A. Anotnovsky, kuris tirdamas asmens viding darng pastebéjo, kad zmones, kurie susiduria
su gyvenimo sunkumais, su stresu sugeba iSsaugoti savo psichologing ir fizing sveikata, o kiti
paltuizta ir suserga (Pleskeviciené, 2008, p. 16).

A. Antanovsky (1995), analizuodamas zmogaus viding darng, iSskiria tris pagrindinius
aspektus:

e Supratimas, aiSkumo jausmas.
e Sugeb¢jimas kontroliuoti esamg situacija.
e Prasmingumo jausmas.

Zmogus turintis aiSkumo jausma, supranta i§ i§rorés ir vidinés darnos siun¢iamus impulsus,
o jei nesupranta kreipiasi pagalbos ir paaiSkinimy. Turintis kontrolés jausma zmogus tiki ir galvoja
gebantis savarankiskai susidoroti su problema, arba esant poreikiui kreipiasi pagalbos ir tikisi jos
sulaukti. Negebantis kontroliuoti savo jausmy zmogus pasiduoda silpnumui, jis jaucia, kad ji
pradeda valdyti jvykiai, jis negali pasitikéti svarbiais jam Zzmonémis arba jam atrodo, kad
gyvenimas jam yra neteisingas. Prasmingumo jausmas reiskia, kad visi iSoriniai ir vidiniai impulsai
ir reikalavimai yra verti pastangy, pasiaukojimy. Prasmés jausmas yra Zemas tada, kai zmogus
daugelj savo uzsiémimy, laiko nevertais pastangy ir beprasmiais. Remiantis $iais teiginiais, galima
teigti, kad vidin¢ darna yra Zmogaus jausmy, savikontrolés sistema. Viskas priklauso nuo Zzmogaus
mastymo, gebe¢jimy pazinti bei kontroliuoti savo jausmus. Vidiné darna pasireiskia stabilumu,
pozityviais santykiais su savimi ir jj supancia socialinia aplinka.
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Siekiant i$siaiSkinti Seimos viding darng, G. Didzklapyté (2018) atkreipia démesi i Seimos
nariy vaidmenis: ,,Zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos, galima daryti prielaida, kad Seimoje
vis dar egzistuoja antraeilis tévo vaidmuo, o tai galimai reiSkia, kad pagrindinis riipestis vaikais vis
dar atitienka motinai“ (p. 142). Remiantis G. DidZklapyte, galima pritarti J. S. Greenberg, M. M.
Seltzer, J. R. Greenley (1993), kurie teigia, kad vidinei darnai jtakg daro motinos i§gyvenimai, kurie
yra sietini su atsakomybés jausmu savo globojamo suaugusiojo asmens su negalia atzvilgiu. G.
Didzklapyte (2018) taip pat atkreipia démésj, kad vaiko prieziiiros pasiskirstymas Seimoje lemia
vaiko santikj su vieno i3 tévy: ,,Zvelgiant i§ Seimos, auginanéios nejgaly vaika, perspektyvos
hegemoninio vyriSkumo sampratos idéjos taip pat galimai jtakoja sutuoktiniy pasiskirstyma
atsizvelgiant | nejgalaus vaiko priezitirg. T.y. egzistuoja savotiskos dvi pusés: antraeilis tévo
vaidmuo paliekant visg atsakomybe uz nejgalaus vaiko priezilirg motinai ir tévo visapusiskas
nejgalaus vaiko prieZiliros prisiemimas® (p.142). Galima teigti, kad Seimoje vyrauty darna butinas
abipusis vaidmeny pasiskirstymas bei specialisty pagalba. Siekiant apibiidinti Seimos viding darna,
svarbu nepamirsti globojamo asmens poreikiy, kurie taip pat turi jtakos Seimos funkcionavimui.

Bivimas nejgaliu, pasak G. Akyurek ir G. Bumin (2017), yra apibréziamas kaip
»hormalus® biologinis jausmas, o socialine prasme, jis apibréziamas kaip socialinis ir kultiirinis
trukdymas asmens gebéjimui gyventi savarankiSkai ir lengvai visuomenéje. Todél tinkama
sociokultiiring aplinka yra labai svarbi suteikiant nejgaliesiems galimybe tobulinti savo jgudzius ir
igyti vieta socialiniame gyvenime. Pasak autoriy G. Akyurek ir G. Bumin (2017) asmeny su negalia
socializacija ir pagalba yra reikalinga, jei asmens tévas (motina) juo nesidomi, nes nepasitiki ir rodo
itin protekcionistinj poziiirj. Remiantis i$sakyta autoriy nuomone, galima teigti, kad nepasitikéjimas
savo globojamu asmeniu su neglia yra viena i§ problemy, su kuria susiduria globéjai. G. Akyurek ir
G. Bumin (2017) taip pat pazymi, kad asmeniui su negalia yra svarbus dalyvavimas socialin¢je
aplinkoje. Pasak ty paciy autoriy socialinis dalyvavimas yra kasdienio gyvenimo dalis. Nesuteikiant
tokios galimybés, asmuo su negalia iSgyvena, o patiriami iSgyvenimai gali sukelti tam tikry
sveikatos problemy. G. Akyurek ir G. Bumin (2017) taip pat atkreipia démesj, jog, gyvenimo
kokybe, priklauso nuo to, kaip zmonés suvokia savo sveikata. Zvelgiant nejgaliojo akimis,
suvarzymai socialinéje, profesinéje srityse taip pat yra veikiami neigiamai, nes kasdienio gyvenimo
veiklos ribojimas dé¢l funkcinés negalios turi jtakos dalyvavimui visuomeniniame gyvenime. Pasak
ty paciy autoriy fizinis, psichosocialinis ir ekonominis zmoniy su negalia lygis turi itakos jy
gyvenimo kokybei.

N. L. Young ir kt. (2009) nagrinédami asmeny su negalia raidg pastebéjo, kad peréjimas
prie pilnametystés yra labai sudétingas laikotarpis asmenims su negalia. N. L. Young ir kt. (2009)
tyrime dalyvavo 15 jaunimo, 15 suaugusiyjy, serganciy cerebriniu paralyZiumi, spina bifida ir

igytais vaikystés smegeny suzalojimais, bei 30 jy tévy. Tyrimy rezultatai atskleidé, kad visi dalyviai
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paslaugomis trikuma, specialisty ziniy stoka, informacijos trikumg ir netikrumg dél pereinamojo
proceso. Galima teigti, kad pereinamasis laikotarpis yra sunkus ne tik tévams, bet ir patiems
nejgaliesiams, kuris reikalauja paramos viso proceso metu. Paramos svarbuma pabrézia ir C. L.
Betz, W. M. Nehring, M. L. Lobo (2015) teigdami, kad per¢jimo prie sveikatos prieziiiros paslaugy
laikotarpis paaugliams ir besiformuojantiems suaugusiems asmenims, turintiems specialiy sveikatos
priezitiros poreikiy ir negalig, apima sudétingg tévy ir vaiky tarpusavio santikj, jskaitant vaidmeny,
pareigy ir sprendimy priémimo pokycius. C. L. Betz, W. M. Nehring, M. L. Lobo (2015) tyrimo
gerai pasirenge paslaugy sistemai numatant ateities perspektyvas.

Apibendrinant seimos vidine darng, remiantis uzsienio autoriais, A. Antonovsky (1993),
galima teigti, kad Seimos vidine darng lemia asmens su negalia prieZiira. Seima susiduria su
jvairiais sunkumais, kurie siejasi ne tik su pacios Seimos poreikiais, bet ir su suaugusio asmens su
negalia asmeninias poreikiais. Seimos pasiskirstymas vaidmenimis daro jtakq Seimos vidinei
darnai, mokslininky teigimu daznai moterys prisiima atsakomybe uz globojamq suaugusj asmenj su
negalia, o tai lemia streso sukeliamus sveikatos sutrikimus. Mokslininky nuomone, vidiné darna
priklauso nuo gebéjimo valdyti stresq, valdant stresq lengviau isgyvenami sunkumai. Streso
valdymui bidingas stiprus Seimos palaikymas, psichologinis atsparumas. Remiantis C. Rogers
(1951), gebéjimas priimti isSukius, lemia Zmogaus harmoningumgq, kuris padeda kontroliuoti

vidinius iSgyvenimus, taciu tam reikia jdéti daug valios ir pastangy.

1.2.4. Socialinio darbuotojo pagalbos galimybés Seimoms, globojan¢ioms suaugusi
Zmogy su kompleksine negalia

Socialiné pagalba Seimai globojanciai suaugusj asmenj su kompleksine negalia Siandien yra
labai svarbi siekiant padéti asmeniui bei jj globojanciai Seimai socializuotis visuomengje,
sprendziant kylancias problemas. Teikiant pagalbg asmeniui, galima iSskirti tris pagrindinius
socialinés pagalbos lygius:

o Individuali pagalba — individualiy Zmogaus savybiy ir trikumy, kliento poreikiy ir
socialinés aplinkos nustatymas, atlickama diagnostiné — klinikiné atvejo analizé.

. Grupiné pagalba — Zzmogaus motyvy ir poreikiy, tarpasmeniniy santykiy nustatymas,
geb¢jimas prisitaikyti naujoje aplinkoje.

o Bendruomeniné pagalba — daugybiné zmoniy sgveika, socialinis funkcionavimas,
kurio sékmeg 1§ dalies nulemia profesionali proceso diagnostika, sgveikos analize.
pagalbg ir siekiant sekmingai i§spresti kylancias problemas, reikalinga pasinaudoti bendruomeninés
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— visuomeninés sistemos iStekliais. Teikiant pagalbg asmeniui su negalia, optimaliausias metodas
yra sisteminis socialinio darbo modelis, kurio pagrindas yra sistemy teorija. Pasak, G. Kvieskienés,
R. CiuZo, V. Vaicekauskienés, R. Salaseviéiatés (2015): ,, Taikydamas sisteminio poZitirio modelj ir
sisteming¢ analize, socialinés veiklos organizatorius gali patobulinti socialinés pagalbos procesa
<..>*“(p. 67). Pagalbos procesas organizuojamas:
e Nustatant kliento rySiy sistema, jzvelgiant reikSmingas posistemes ir jtraukiant jas i
poky¢iy, pagalbos ir palaikymo procesa;
e Socialinés situacijos analizé, sukoncentruotas démesj  tarpasmeninius Zmoniy santykius;
e 7mogaus situacijos jvertinimas;
e Pagalba keiCiant zmogy bei jo aplinka, gerinant individo ir aplinkos sgveika;
e Kliento*“ suvokimo riby praplétimas, apibuidindant ji ne kaip atskirg individa, o kaip
asmenybe, nukreipiancig savo pastangas ] pageidaujamus pokycius, tikslus;
e Pagalba klientui tapti autonomiSkam, iSmokyti ji savarankiSkai analizuoti socialines
problemas, modeliuoti savo situacijos sprendimus;
e Strateginis mastymas (Kvieskien¢, G., Ciuzas, R., Vaicekauskiené, V., Rimanté

Salaseviciate R., 2015, p. 67 — 68).

E. Nikolajenko, V. Kavaliauskiené, V. Rimkus (2021), teigia, kad siekiant padéti zmogui,
socialinis darbuotojas turi biiti motyvuotas, nes motyvacija neatsiejama nuo kokybisko pagalbos
teikimo ir saves kaip specialisto profesonalumo. Pasak ty paciy autoriy: ,,Socialinio darbuotojo
motyvacija — svarbus darbinis aspektas efektyvaus profesinio funkcionavimo atzvilgiu, leidZiantis
traktuoti zmogy, kaip kuriantj savo asmening, unikalia, patirtj kaupianciag asmenybe* ( Nikolajenko,
Kavaliauskiené, Rimkus 2021, p. 116). Taigi, teigiamas saves vertinimas, nuostaty santykio su
aplinka formulavimas yra veiksniai, lemiantys socialinio darbuotojo profesinés veiklos
prasmingumag, profesionaluma.
socialinés pagalbos kryptis:

e Asmens ar grupés asmeny poreikiy ir problemy stebésena ir vertinimas (nustatant lygius).
e Pagalbos strategijos formavimas.

e Pagalbos projekty, programy ir plany parengimas ir aprobavimas.

e Konkrecios ir kryptingos veiklos vykdymas ir atitinkamy priemoniy bei biidy parinkimas.
e Pagalbos specialisty parengimas ir tinkamos jy kvalifikacijos uztikrinimas.

Remiantis Siomis socialinés pagalbos kryptimis, galima teigti, kad Sis procesas apima labai
platy paslaugy spektra, kuriame labai svarbus bendradarbiavimas su kitomis insitucijomis ir

specialistais.
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V. Rimkus, B. Kreivinien¢ (2017) remiasi Dennis’u Saleebey’u, kuris socialiniame darbe
akcentuoja kliento stiprybiy modeli. Organizuojant ir teikiant pagalbg Seimoms globojanc¢ioms
suaugus] asmenj su kompleksine negalia, stiprybiy modelis jgalina socialinj darbuotoja pasitlyti
paslaugas, kurios stiprinty kliento socialinj dalyvavimg pagalbos procese: ,,Kliento stiprybes
akcentuojanti socialinio darbo praktika reiskia paradigmos pokytj. Ji apima ne tik stiprybiy aspekto
iSrySkinimg jprastoje socialinio darbo veikloje, bet pasauléziiiros, mastymo ir kalbos pokycius*
(Rimkus, Kreiviniené, 2017, p. 15). Autoriai taip pat pabrézia, kad socialiniame darbe, siekiant
suteikti asmens su negalia poreikius atitinkanc¢ig pagalbg yra svarbus kliento ir socialinio darbuotojo
tarpusavio rySio uzmezgimas, palaikymas, motyvacija bei poky¢iy galimybiy sudarymas. Klienty
stiprybiy akcentavimas, anot autoriy, pabrézia kliento individualuma. Remiantis i§sakytomis autoriy
mintimis, galima teigti, kad stiprybiy modelis, siekiant teikti pagalbg Seimai, globojanciai suaugusj
asmenj su kompleksine negalia, yra vienas i§ svarbiausiy, nes teikiant pagalba yra atsizvelgiama ne
1 kliento silpnybes, o | stipriasias puses, kurios jgalina klienta bei pacig Seimg siekti teigiamy
pokyc¢iy. Taigi, stiprybés yra viena i§ socialinio darbo vertybiy, kei¢ianc¢iy suvokima apie socialinj

darbg ir patj pagalbos Seimai procesg (zr. 4 pav.).
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stiprvbi taptiir yra istekliy keistis biavimas rrontekstas
PEYER galimybe

4 pav. Socialinio darbo stiprybés pabréziantys principai (Rimkus, Kreiviniené, 2017, p. 16, pgl. Saleebey,
2013).

Taikant asmens stiprybés modelj pagalbos teikimo procese, siekiama pabrézti ir atsizvelgti |
paties kliento norus, siekius, pomégius, viltis, Zinias bei gebéjimus. Siame modelyje svarbu tai, ko
nori ir kg geba pats klientas, o ne tai, kokia yra jo diagnozé, simptomai ar problemos. Pasak V.
Rimkaus ir B. Kreivinienés (2017): ,,Stiprybes akcentuojantis modelis pirmiausia skatina iSryskinti
Stuos iSteklius ir suprasti jy teikiamas galimybes sprendZiant kliento problemas® (p. 16). Galima
teigti, kad Sis modelis glaudziai siejasi su socialinio darbu, siekiant pagelbéti klientui jveikti
kylan¢ius sunkumus.

Apibendrinant socialinio darbuotojo pagalbos galimybes, pastebima, kad pagalbos
stokojanciai Seimai, esanciai negalios situacijoje reikalinga nuosekli, j Seimos poreikius orientuota
pagalba. Siekiant padéti Seimai, socialinis darbuotojas, remiantis V. Rimkumi, B. Kreiviniene
(2017) turi gebéti taikyti socialinio darbo metodus, kurie padéty specialistui labiau susipazinti su
kliento poreikiais, galimybémis, pomégiais. Pasak, G. Kvieskienés, R. Ciuzo, V. Vaicekauskienés, R.

Salaseviciiités (2015), socialinis darbuotojas turi gebéti bendradarbiauti su kitomis institucijomis,
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siekdamas suteikti kompleksing pagalbg Seimai ir asmeniui su negalia. Galima teigti, kad socialinis
darbuotojas turi buti kompetentingas, ismanyti socialinio darbo metodus, gebéti taikyti socialinio
darbo modelius teikiant pagalbg asmenims su negalia bei jy artimiesiams bei biiti motyvuotas
suteikti reikalingg pagalbg. Remiantis autoriy nuomonémis, galima teigti, kad Siandieninéje
socialiniy paslaugy galimybiy visuomenéje tévai globojantys suaugusius asmenis su negalia gali
pasinaudoti teikiamomis paslaugomis, siekiant geresnés savo sveikatos, galimybés realizuoti savo
poreikius ir sékmingai socializuotis bei integruotis visuomenéje, uztikrinant nejgaliojo asmens

poreikius atitnkancias socialines paslaugas.
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I1. SOCIALINIO DARBO SU SEIMA GLOBOJANCIA SUAUGUSI ZMOGU
SU KOMPLEKSINE NEGALIA: VIDINES DARNOS DISKURSAS TYRIMO
METODOLOGIJA IR ORGANIZAVIMAS

2. 1. Tyrimo teoriniai — metodologiniai pagrindai

Empirinio tyrimo metodo pagrindimui remiamasi sistemy ir humanizmo teorijomis. Tyrimo
metodologinj pagrinda sudaro socialinio konstruktyvumo teorija. Siekiant pagrjsti empirinio tyrimo
metodo teorijas, remiamasi tyrimy epistemologine nuostata, kuri pasak V. ZidZitnaités, S.
Sabaliausko (2017) atspindi individualias tyrimo dalyviy nuostatas.

Socialinio darbo pagrindinis ,,instrumentas* yra zmogaus sgveika su socialiniu darbuotoju.
Socialiniame darbe dirbant su Seimomis, kurios yra negalios situacijoje, humanistinis poZiiris ]
zmogy kaip | individualybe yra labai svarbus, reikalaujantis empatijos bei tolerancijos. Socialiniam
darbuotojui teikiant pagalba Seimai, globojanciai suaugusj asmenj su kompleksine negalia, svarbu
orientuotis ] pagalbos galimybes Seimai, atsizvelgiant j jy stiprigsias puses, poreikius ir galimybes.

Socialinis darbas remiasi humanistinémis vertybémis, kur kiekvienas Zmogus yra svarbus
bei ypatingas, yra laisvas ir savarankiSkai gebantis priimti sprendimus. Humanistinés teorijos
Salininkai remiasi zmogaus orumo ir vertés filosofija, kurioje zmogus yra laikomas vertybe,
nepriklausomai kokiai visuomenés grupei jis priklauso. Siuolaikinis socialinis paZinimas
atsakomybés uz Zzmogiskumo iSsaugojimg savyje reikalavimg, papildo atsakomybe uz kitag zmogy.
Nors humanizmas istoriSkai kintanti paziiiry sistema, taciau visuose amziuose pripazjstanti zmogaus
oruma, teis¢ bei laisve. J. Sulycaité (2021) teigia, kad ,,Humanistinis Zzmogaus ugdymas leidzia
sustiprinti saves paties suvokimg ir vertybine orientacija, sudaro prielaidas vidiniam vientisumui ir
psichikos sveikatai saugoti moderniajame pasaulyje (p. 146). 1. Vasiliauskiene, V. Kavaliauskiené
(2021) pazymi, kad socialiniame darbe yra svarbus humaniskumas priimant zmogy toks, koks jis
yra su savo prigimtinémis savybémis. Autorés taip pat pabrézia, kad reikia suvokti zmogaus
unikaluma, nes néra identisky Zmoniy, kaip ir identiSky gyvenimisky situacijy, kurias sprendziant
biity taikomi vienodi problemos sprendimo modeliai. Siekiant padéti spresti problemas, socialinis
darbuotojas turi dirbti sistemingai.

Kiekvienas zmogus Siandien priklauso tam tikrai visuomenés sistemai. Sistema yra visuma
to, kas mus jungia. Globojant suaugusj zmogy su kompleksine negalia tiek Seimos nariai, tiek pats
asmuo su negalia keliauja per keleta instituty, kuriuose socialiné pagalba Seimai ir socialinio
darbuotojo vaidmuo turi reikSmingg itaka Seimos vidinei darnai. Sisteminis poziliris leidzia
socialiniam darbuotojui analizuoti Seimos kaip sistemos viding darng, sutelkiant démesj j socialinio
darbuotojo ir kliento socialing saveika. G. Kvieskiené, R. Ciuzas, V. Vaicekauskienée, R.

v —
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,~Fundamentaliausias, bendriausias, universaliausias ir tod¢l labiausiai paplitgs organizuojant
socialing pagalbg yra sisteminis socialinio darbo modelis, kurio pagrindas — sistemy teorija, <...>*
(p. 145). Autoriai pazymi, kad sistemy teorijos priémimas iSplétojo ir leido 1§ naujo interpretuoti
penkias pagrindines socialinés veiklos sgvokas:

e jvertinimas;

e asmuo situacijoje;

e procesas;

e santykiai,

¢ intervencija (G. Kvieskien¢, R. Ciuzas, V. Vaicekauskien¢, R. Salagevigiité 2015, p. 67).

Sios veiklos savokos atsispindi socialiniame darbe su $eima esanéia asmens su negalia
globos situacijoje. Taikant §io pozifirio modelj, socialinis darbuotojas gali patobulinti reikiamos
socialinés pagalbos procesa, jtraukiant patj klienta jame dalyvauti. V. Vaicekauskiené¢ (2009)
pazymi, kad sistemy teorijos taikymas atskleidzia socialinio daruotojo intervencijos gaires, kurioms
yra biitina: ,,<...> sudaryti galimybes kliento vidinei kaitai, rekonstruoti kliento sistemos vidines
reikSmes ir prasmes; sudaryti sglygas klientui atpazinti ir jvardyti savo problemas ir jas reflektuoti”
(p. 181).

H. Wagner (2003) pateikia socialinés sistemy teorijos strategijas, kurios yra i$skirtos } tris
lygius:

o Mezolygmuo — Siame lygmenyje analizuojama socialinés institucijos raida kaip
socialinés sistemos raida.

o Mikrolygmuo — Siame lygmenyje tiriamas intervencijos procesas. Socialin¢ sistema
sumprantama ir analizuojama kaip komunikacijos procesas.

o Makrolygmuo — analizuojama socialinio darbo vieta visuomenéje. Siame lygmenyje
svarbios socialinio darbo galimybés ir funkcijos visuomené¢je (Wagner, 2003, p. 8).

Socialinis darbas su Seima globojancia suaugusj asmenj su negalia pereina visus minétus
lygmenis, nes socialinio darbuotojo pagalbos procesas yra vykdomas tiek institucijose, tiek
komunikuojant su klientu. Pasak V. Vaicekauskienés (2009) sisteminis modelis padeda socialiniam
darbuotojui nustatyti socialiniy sistemy ribas, jy sgveikas, raidos aspektus, funkcionavimo tikslus,
normas bei biidus. Autoré pazymi, kad socialiniy sistemy teorija, kaip integruojantis socialinio
darbo modelis, daug démesio skiria aplinkos pokyciams ir jy jtakos asmeniui (Vaicekauskieneé,
2009, p. 185). Aplinkos jtaka Seimoms, globojan¢ioms asmenis su negalia ne visada yra teigiama.
Daznai susiduriama su neigiamu aplinkiniy poziiiriu ir iSankstinémis nuostatotmis. Todél socialinis
darbuotojas, remdamasis socialine sistemy teorija, siekia jtraukti asmenj ] jvairias sistemas, kurios
nulemty teigiamus Seimos poky¢ius ir padéty iSspresti socialines Seimos nariy problemas, atliekant

intervencinj socialinj darbg.
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Siekiant atskleisti Seimos darng jtaka darancius veiksnius, darbe remiamasi ir socialinio
konstruktyvizmo teorija. Konstruktyvumas leidzia asmeniui konstruoti savaja pasaulio sampratg.
Anot T. Siebers (2012), socialiné tikrové yra supranta kaip gyva esybé, kuriai gyvybiskai svarbus
yra zmogaus kiinas. Kiino rySys su Zmogaus mirtingumu ir pazeidziamumu, ver¢ia nepasitiketi
ikinytomis ziniomis jame. Pasak T. Siebers (2012), siekiant suvokti socialing tikrove, lengviau
isivaizduoti kiing kaip drabuzj ar transporto priemone, o ne kaip kompleksing sistema, apibréziancia
misy zmogiskuma, bet kokias zinias, kurias mes galime tiréti bei misy individualuma (Siebers,
2012, p. 284). Remiantis socialinio kontravimo terorija labai svarbu suprasti asmens su negalia ir jo
Seimos kasdienio gyvenimo jprocius, Seimos kaip sistemos funkcionavimg visuomenéje.

V. Zidzitinaite, S. Sabaliauskas (2017) apibtidindami socialinj konstruktyvizma, teigia, kad
svarbu pazinti ir suprasti pasaulj, kuriame Zmogus gyvena ir dirba. V. Gudzinskiené (2011) teigia,
kad socialinis konstruktyvizmas atspindi kiekvieno zmogaus iSskirtinj pozitrj ji konstruojant ir
pritaikant Zinias. Gebéjimas pritaikyti zinias besikei¢iancioje socialinio darbo praktikoje, padeda
specialistui priimti sprendimus ir suteikti j kliento poreikius orientuotas paslaugas. Remiantis
konstruktyvizmo teorija, konstruojant tyrimo metu gautus duomenis, konstruojamas supratimas ir
Zinios, kurios yra paremtos jgyta patirtimi. Pasak V. Gudzinskienés (2011): ,,Zmogaus protas gali
tirti tik savo paties patirties pasaulj, o ne tiesiogiai tirti objektyvig tikrove. Vadinasi tai, kg girdime,
matome ir jau€iame, néra tiesiog iSoriné tikrove, bet id¢jos ir vaizdiniai, kuriuos susiformavome
apie tikrove“ (p. 40). Socialinis konstruktyvizmas atsispindi kliento ir socialinio darbuotojo
sgveikoje, kur kliento patirtys ir Zinios, tampa socialiam darbuotojui objektyviomis Ziniomis.

Taikomos humanistininés, sistemy ir konstruktyvines tyrimo metodologinés nuostatos, leis
atskleisti Seimos, globojancios suaugusj zmogy su kompleksine negalia, vidinés darnos diskursa,
socialinio darbuotojo bei institucinés pagalbos galimybes.

2.2. Tyrimo metodai

Siekiant atksleisti tyrimo tiksla, buvo pasirinkta mokslinés literatiiros analizé, pusiau
struktiiruotas interviu metodas. Interviu metu gauti duomenys apdoroti taikant kokybing turinio
analize, iSskiriant tyrimo metu gautus duomenis j kategorijas ir subkategorijas. I. Gaizauskaité, N.
Veélavicieneé (2016) remiasi Bryman (2008), kuris iSskiria pagrindines ir esmines kokybinio tyrimo
skiriamgsias ypatybes:

e Atliekant kokybinj tyrimg dominuoja indukciné logika, teorija yra kuriama i§ surenkamy
tyrimo duomeny.

e Kokybinio tyrimo metu siekiama suprasti socialinj pasaulj tiriamojo akimis.

e Atliekant kokybinj tyrimg laikomasi konstrukcionistinio pozitrio. Socialin¢ realybé yra
sgveiky tarp individy rezultatas, o ne atskira, socialinés sgveikos dalyviams ,,iSoriSka“
duotybé¢ (Gaizauskieng, Vélaviciené, 2016, p. 14).
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2.2.1. Tyrimo duomeny surinkimo metodas

Siekiant iSsiaiskinti tévy, globojan¢iy suaugusj zmogy su kompleksine negalia, vidinés
darnos diskursa, buvo pasirinktas kokybinis tyrimas, kuris leidzia atksleisti tokios Seimos
iSgyvenimus, vidinei darnai jtakos darancius veiksnius, institucinés ir socialinio darbuotojo
pagalbos galimybes, socialinio tinklo svarbg teikiant palaikymg Seimai esant sunkioje gyvenimo
situacijoje. Kokybiniai metodai pasak V. ZydziGinaités ir S. Sabaliausko (2017) yra paremti
bendravimu, juos taikant tyrimo dalyviai ir tyré¢jas jtraukiami j tyrimo procesg. Kokybinis tyrimas
orientas ] Seima, jos tarpusavio sgveika. Antliekant kokybinj tyrimg orientuojamasi  tyrimo dalyviy
jausmus, isgyvenimus, veiklas, socialinj palaikyma. V. Zydzitinaité, S. Sabaliauskas (2017) teigia:
,Atliekant kokybinj socialinj tyrimg <...>. Teiginiai, konceptai ir aiSkinimai, paremti kokybiniais
radiniais bei jy analize, rodo, kad Zmonés pasakoja apie jiems riipimus egzistencinius jvykius ir
kartu patys konstruoja naujas teorijas, paremtas savo paciy patirtimis” (p. 51). Taigi kokybinio
tyrimo metu iSsakyti tyriamyjy radiniai, pagrindziami jy subjektyviuose iSgyvenimuose ir patirtyse.
Kokybinis tyrimas skatina tyréja sutelkti démesj  tiriamyjy patirtis tam tikrose gyvenimiskose
situacijose. Kokybinio tyrimo pagalba, surinkti kokybiai duomenys padeda tyréjui atskleisti
prasmes, patirtj, procesus (Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017, p. 21).

Kokybiniam tyrimui atlikti pasirinktas interviu metodas. Pasak, B. Bitino, L. RupSien¢s, V.
Zydzitinaités (2008), interviu yra pagrindinis duomeny rinkimo metodas, apimantis informanty
klausingjimg ir jdémy klausymasi. Bitina kokybinio tyrimo salyga: ,,<...> savos terminologijos ir
1Sankstiniy schemy neprimetimas, rémimasis informanty vartojamais terminais‘ (Bitinas, RupSieng,
Zydiiﬁnaité, 2008, p. 153). I. Gaizauskaité¢, N. Véelaviciene (2016) teigia, kad interviu imami,
siekiant jsigilinti, kas yra kity Zmoniy mintyse. Interviu metu galima suzinoti apie Zmoniy praeitj,
apie tai, kaip tam tikri jvykiai pakeité Zmogaus jausmus, mintis. Kokybiniai interviu leidzia surinkti
giluminius, su kontekstu susietus tyrimo dalyviy atsakymus, iSreiSkiancius jy poreikius, nuomones,
Zinias, patirt], jausmus. I. GaiZzauskien¢, N. Valavicien¢ (2016) teigia, kad inerviu yra bendravimo
forma tarp tyr¢jo ir tyrimo dalyvio, kurio metu pokalbis vyksta uzduodant klausimus ir | juos
atsakant (Gaizauskien¢, Valaviciené, 2016).

Siekiant, kad interviu buty kryptingas, buvo pasirinktas pusiau struktiruotas interviu.
Pusiau struktiiruoto interviu pasirinkimag lémé $io metodo lankstumas, galimybé rinkti duomenis i$
nedidelés informanty grupés, naudoti platesnius tyrimo klausimus ir atskleisti socialing tikrove
tiriamyjy pozilriu Pusiau struktiiruotas interviu leidzia pazinti tiriamg situacija. A. Rutkiené ir I.
Tandzegolskiené¢ (2014) remiasi Kardeliu, kuris teigia: ,,Pusiau struktiiruoto interviu metu laisvai
formuluojant klausimus galima lanksCiau vesti interviu, nes atsizvelgiant j atsakymg, galima
patikslinti klausima, iSsiaiSkinti jvairius reiSkinio aspektus, nuodugniau analizuoti studijuojamag

reiskinj ir t. t.“ (Rutkiené, Tandzegolskiené, 2014, p.15). Autorés pazymi, kad nors interviu yra
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pusiau struktiiruotas, nes jo metu naudojamos parengtas klausimynas — platesni klausimai, kuriuos
lemia tyrimo tikslai, vis délto informantai gali laisvai formuluoti apibrézimus, savokas ir reikSmes,
pateikti savitg pozitr] nagrin¢jama tema (Rutkiené, Tandzegolskiené, 2014).

2.2.2. Tyrimo duomeny apdorojimo metodas

Duomenys apdoroti taikant turinio analizés metoda. Kokybinio turinio analizé, kaip
socialinés aplinkos pazinimo metodas jgalina tyréja sistemingai klasifikuoti, aiskinti ir interpretuoti
tyrimo metu gautus duomenis (ZydZitinaité, Sabaliauskas, 2017). Sis tyrimo metodas leidzia
analizuoti tyrimo metu surinkta informacija, ja sisteminti, klasifikuoti bei atskleisti tyriamyjy vidine
darng, socialinio darbo su Seima pagalbos galimybes, institucijy teikiamg paramg Seimai,
globojanciai suaugusj asmenj su kompleksine negalia.

Pasak B. Bitino, L. Rupgienés, V. Zydzitnaités (2008): ,Kokybiné turinio analizé
palengvina konteksto prasmés tekste suvokimag per kylancias temas, o kodavimo procediiry
(kategorijy / subkategorijy) kartojimas produkuoja atskiras temas. Kokybinéje turinio analiz¢je
konceptai iskyla i§ atsakymy | tiriamyjy interpretacijas ir vertinimus“ (Bitinas, RupSiené,
Zidzianaite, 2008, p. 226). Kokybinio turinio analizé remiasi interpretacija, o kategoriju,
subkategorijy iSskyrimas pasak ty paciy autoriy, yra kiirybiskas mastymo procesas, kuriuo siekiama
iskoduoti tekste esan¢ias prasmes (Bitinas, Rupsiené, Zydzitinaité, 2008). V. Zydzitinaité ir S.
Sabaliauskas (2017) teigia, kad atlickant kokybinio turinio analiz¢ yra naudojami originaliis
informanty interviu iStraukos tekstai. Taip pat autoriai pazymi, kad tyréjui analizuojant interviu
teksta, siekiama atskleisti zmoniy suvokimo, elgesio, strategiju, saveiky jvairove (Zydzitinaité,
Sabaliauskas, 2017, p. 58).

Siame tyrime gauti duomenus buvo koduojami ir skirstomi j kategorijas ir subkategorijas.
ISskirtos kategorijos pagrindziamos tyriamyjy iSsakytais teiginiais. Siekiant iSkoduoti prasminius
vientus, po kategorijy pateikiama duomeny analiz¢, kuri grindZziama moksliniais Saltiniais.

2.3. Tyrimo instrumento pristatymas

Pasak V. Zydzitinaités ir S. Sabaliausko (2017) pagrindinis kokybinio tyrimoinstrumentas
yra pats tyréjas, kuris tyrimo metu sistemina informacijg, raso uZzrasus, stebi, bendrauja su
7monémis, analizuoja, interpretuoja, apibendrina tyrimo metu gautus duomenis (ZydZitnaité,
Sabaliauskas, 2017, p. 31).

Kokybinis tyrimas konstruojamas, siekiant iStirti socialinio darbo su Seima globojancia
suaugus] zmogy su kompleksine pagalbos teikimo galimybes, Seimos viding darng, viding darng
lemiancius veiksnius veiksnius, socialinio palaikymo svarbg Seimai, globojanciai asmenj su neglia.

Tyrimui buvo pasirinktas kokybinis, ptsiau struktiiruotas interviu. Interviu klausimynas
sudarytas remiantis mokslinés literatliros analize. Klausimynas apémé 3 prasminius blokus, buvo

uzduodami 8 pagrindiniai atviro tipo klausimai (zr. 1 prieda) ir 5 bendro pobtdzio informaciniai
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klausymai. Prie pagrindiniy klausimy buvo formuluojami papildomi klausimai, kuriais siekiama
iSsamesnés informacijos.

Pirmuoju klausimy bloku, kuris susideda i§ dviejy daliy, siekiama suzinoti, kokia vaiko

gimimo istorija, kokia instituciné pagalba gimus vaikui su negalia Seimoje buvo suteikta ir kaip
vaiko su negalia gimimas lemia Seimos viding darng.

Antruoju klausimy bloku, siekiama iSsiaiSkinti socialinio darbuotojo vaidmenj, teikiant

socialing pagalbg Seimai, globojanciai suaugusj zmogy su kompleksine negalia.

Treciuoju klausimy bloku, siekiama suZzinoti, Seimos gyvenimg Siandien, kaip jauciasi tévai,

globodami suaugusi zmogy su kompleksine negalia, kokios ateities perspektyvos globojamojo
atzvilgiu ir kaip §is laikotarpis daro jtakg Seimos vidinei darnai. Pasak V. ZydZzitinaités ir S.
Sabaliausko (2017) atviri klausimai skatina jvairius tyrimo dalyvio pamastymus ir samprotavimus,
0 pastebéjus, jog tirlamajam nepatogu atsakinéti  pateiktaji klausimg — tyré¢jas turi galimybe ta
pacia informacija gauti paklausdamas kitaip ar trumpam nukreipdamas tiriamojo démes;j i kitus,
maziau jautrius klausimus, ir sugrizdamas prie jautraus klausimo kita formuluote. Autorés A.
Rutkien¢ ir 1. Tandzegolskiené¢ (2014) pazymi, kad nors interviu yra pusiau struktiiruotas, nes jo
metu naudojamos parengtas klausimynas — platesni klausimai, kuriuos lemia tyrimo tikslai, vis
delto informantai gali laisvai formuluoti apibrézimus, savokas ir reikSmes, pateikti savitg pozitrj
nagrinéjama tema (Rutkiené, Tandzegolskiené, 2014, p. 15). Siy klausimy blokai ir papildomi
klausimai suteikia papildomos informacijos, siekiant i$siaiSkinti Seimos, globojancios suaugusj
zmogy su negalia, viding darng lemencius veiksnius Seimos globojanscios asmenj su negalia nuo
vaikystes iki Siandienos.
2.4. Tyrimo organizavimas, imtis, eiga ir etika

Tyrimo vieta ir laikas. Mokslinis tyrimas buvo vykdomas 2021 m. sausio — balandzio
ménesiais, X savivaldybé¢je. Interviu trukmé su 8 respondentais truko apie 1 valandg. Su 3 tyrimo
dalyviais buvo papildomai susisiekta, siekiant patikslinti ir papildyti turimg informacija.

Tyrimo dalyviy imtis. Tyrime dalyvavo 8 tyrimo dalyviai, kurie globoja suaugusj Zzmogy
su kompleksine negalia (Zr. 6 lentele). Globéjy amzius svyruoja nuo 29 iki 69 mety, o globojamy
asmeny amzius nuo 27 iki 49 mety. Glob&jy amziaus vidurkis — 55 m., o globojamy asmeny su
negalia — 34 m. Kompleksing negalig globojami asmenys turi nuo vaikystés. Tyrimo dalyviai buvo
atrenkami reminatis patogiosios atrankos ir sniego gnitztés metodais. V. Zydzianaté ir S.
Sabaliauskas (2017) patogiaja atrankg apibrézia kaip metoda, kuriuo metu imtis yra formuojama,
pasitelkiant lengviausiai ir patogiausiai tyréjui prieinamus atvejus. Taikant §j metoda, taupomas
tyréjo asmens laikas (Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017, p. 63). Tie patys autoriai apibiidina sniego
gnitiztés atrankos metoda, kurio metu imtis formuojama, pasitelkiant atvejus, kurie nurodo j kitus

informatyvius atvejus, atitinkan¢ius nagrin¢jama tema (Zydzitinaité, Sabaliauskas, 2017, p. 62).
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Tyrimo vieta ir laikas buvo i§ anksto suplanuotas. Su 5 tyrimo dalyviais interviu buvo
atlieckamas nuotoliniu biidu, su likusiais 3- jiems patogioje aplinkoje.

6 lentelé. Tyrimo dalyviy charakteristika

Globojamo Suaugusio
Globéjo Suaugusio Seimos Finansiné asmens
Respondentas v asmens su L - L prieziuros
amzius . padétis Seimos padétis 1
negalia pasiskirstymas
amZius Seimoje
R1 67 m. 37 m. ISsiskyrusi Dirbanti Motinai
R2 47 m. 28 m. Susituokusi | Motina bedarbé, Motinai
vyras dirbantis
R3 55 m. 31 m. ISsiskyrusi Dirbanti Motinai
R4 69 m. 49 m. Nasle Bedarbe Motinai
RS 62 m. 37 m. Susituokusi Tévas ir motina Motinai
abu dirbantys
R6 60 m. 31 m. Susituokusi | Motina bedarbé, Motinai
vyras dirbantis
R7 29 m. 34 m. Gyvena su Abu dirbantys Seseriai
draugu
RS 48 m. 27 m. Susituokusi | Motina bedarbé, Motinai
vyras dirbantis

Tyrimo etika. Organizuojant interviu, siekiant saugoti tyrimo dalyviy konfidencialuma, kai
kurie interviu metu gauti duomenys yra neminimi. Prie§ pradeant interviu, dalyviai buvo zodziu
informuoti apie tyrima, buvo supazindinti su baigiamojo magistrinio darbo tema, pabréziant, kad
interviu metu gauti duomenys bus naudojami tik baigiamojo darbo mokslinio tyrimo analizei.
Siekiant iSsaugoti anonimiSkumg respondentai Zymimi simboliais R1- R8 (zr. 6 lentelg). Pries
padedant interviu ir norint jrasyti pokalbj i§ 8 respondenty 7 davé Zodinj sutikimg, vienas dalyvis
nesutiko, kad pokalbis bty jrasytas. Tod¢l tyrimo metu gauta informacija buvo fiksuojama raSant
ranka. Susitranskribavus interviu, ranka suraSyta informacija buvo sunaikinta.

Ornanizuojant tyrimg buvo laikomasi konfidencialumo ir savanoriSkumo principy, todél
interviu pradzioje pabrézta, kad tyrimas yra anonimiSkas, duomenys nebus niekur skelbiami.
Tyrimo metu laikomasi pagrindinés interviu émimo taisyklés: prie§ pradedant interviu bitina
pristatyti tyrimo tikslg, supazindinti su jo svarba, pristatyti atstovaujamg organizacija. Interviu
vykdomas Zodziu pagal bendrus tyrimo reikalavimus, atsakymai jrasin¢jami diktofono

pagalba. Respondentams nesutikus jrasynéti pokalbio, interviu buvo fiksuojamas raSant ranka.

2.5. Tyrimo rezultatai
Tyrimo duomeny analize¢ sudaro trys pagrindiniai klausimy blokai, i$ kuriy iSrySkéja tyrimo

temos, kurios pateikiamos kategorijose ir subkategorijose. Analizuojant tyrimo medziaga, atvejy,
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1Sgyvenimy, patir¢iy pasikartojancios sutaptys Zymimos skliaustuose skaiciais — prie analizuojamos
subkategorijos. Tyrimo respondento interviu iSraso pavyzdys pateikiamas 3 priede.

Analizuojant tyrimo metu gautus duomenis i§ pirmojo klausimy bloko iSrySkéja ,,Socialinio
identiteto transformcijos gimus vaikui su negalia Seimoje* tema, kurioje yra iSskiriamos 3
pagrindinés kategorijos: ,,Biografinis liizis Seimoje gimus vaikui su negalia® (zr. 7 lentele),
»ISgyvenimai gimus vaikui su negalia” (Zr. 8 lentele) ir ,,Formalios pagalbos galimybés Seimai* (zr.
9 lentele). IS viso iSskiriamos 3 kategorijos ir 10 subkategorijy.

Antrame klusimy bloke iSrySkéja ,,Socialinio darbuotojo paveikslo konstravimas
Siandieninéje pagalbos galimybiy Seimai visuomenéje tema, kurioje iSskiriama ,,Socialinio darbo
pagalbos galimybés Seimai* kategorija ir dvi subkategorijos (zr. 10 lentelg).

Tre¢iame klausimy bloke atsispindi ,,Siandieninis $eimy realybés konstravimas globojant
suaugusj zmogy su kompleksine negalia“ tema, kurioje i$skiriama ,,Siandieninis Seimy realybés

konstravimas socialiniy paslaugy kontekste kategorija ir dvi subkategorijos (zr. 11 lentele).

2.5.1. Socialinio identiteto transformacijos gimus neigaliam vaikui Seimoje
Gimus vaikui su negalia, Seimoje vyksta zenkliis poky¢iai. Tai, kas buvo jprasta, Siandien
Seimos, kaip socialinés sistemos, iSbandymu. Vaiko su negalia gimimas Seimoje paveikia tévy
viding darng ir tai, kas atrodé seniau jmanoma, Siandien tampa kasdiene ziitbutine kova, siekiant
geresnés vaiko sveikatos.
Siekiant i$siaisSkinti tévy viding darng gimus vaikui su negalia, respondenty buvo praSoma
papasakoti vaiko  gyvenimo istorija. Respondenty pasakojimuose atsiskeidzia esminiai ir
pagrindiniai pokyciai Seimoje, kurie glaudziai siejasi su Seimos vidine darna (zr. 7 lentele).

7 lentelé. Negalia kaip biografiné krizé

Kategorija Subkategorija Iliustruojantis teiginys

., Pas jg buvo nustatyta pradzioj tik akiy gleukoma. Buvo
padarytos trys operacijos, vaikas gavo 11 narkoziy <...>
(R1), ,,<...> cerebrinj paralyZiy mums nustaté, kai buvo 3
metukai <...>* (RI-3), <...> ir jau sulaukus 18 mety

Diagnoizes vaikui epilepsija“(R1-3).

nustatymas ve . Lo
Y ., <...> nu ¢ia gimdyma trauma mon bova. Paskiau Ziiiru,
) C . kad ana nesiedas nei kon, galvélis nenulaiki, nu i
Biografinis luzis . ST : ..
A pradiejom veziuoti pri daktary, o kai nuvaZiavuom pas
Seimoje gimus . ) . »
o . daktary i pasaki, kad kazkas y negera“ (R2).
vaikui su negalia y T — T
,,Negaléjau as dirbti, siuvinédavau visokiu Zaisliukus,
. s uzsiimdavau rankdarbiais, dirbau savarankiskai namuose
Galimybe¢ dirbti

siuvinédama. <...> buvo sunku, vyras vienas tedirbo, tai
gyvenom i vyro* (R1-6).

Galimybé tenkinti | ,, Negaléjau niekur isvazZiuoti, nes akys operuotos, reikéjo
asmeninius jos akis saugot, kad niekas nepapulty, kad nieks nejkristu.
poreikius ISvaziuot prie jiiros negaléjom, <...>“ (R1-2).
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. . ., Nu augo ir buvo auginama jinai kaip sveikas vaikas,
Vaiko su negalia . .. 2. .- : i
prie¥ifira kuriam rezkej.o speczavl.zu.os{ !Jrzezzuros, na kaip leliukui,

pampersus visada nesioja‘“ (R1)
Finansinés ., Finansiskai padéjo tais laikais brolis. Jisai tada savo
pagalbos verslqg turéjo, <...> tai vis numesdavo mums pinigéliy. O
galimybés pagrinde padéjo tik Seima ir giminés padéjo “(R1-3).
Artimyjy ,, Pirmiausia Zinoma Seima padéjo, giminés, uosviai,
pagalbos tévai*“ (R1-7). ,,<....> vaikai dar maziukai buvo, bet irgi
galimybés neleido nusiminti <...>" (R6). Ir moraliskai ir <...>

padéjo giminés, vyro gimimé <...> (R0).

Kategorijoje ,.Biografinis ltzis Seimoje gimus vaikui su negalia“ tévy gyvenimas, kuris

atrodo vyko jprastu ritmu, nuo tos dienos, kai suzinojo vaiko diagnoze, zenkliai pasikeité. Vaiky su
negalia diagnozés Seimai nebuvo patvirtintos i§ karto, diagnozés buvo nustatomos keliy ménesiy,
mety laikotarpyje, tai iliustruoja keturi i§ aStuoniy respondenty pasakojimai:

., Vaiko negaliq nustaté tik, kai jai buvo 3 metukai* (R1); ,,<...> 4 mienesiy kap bova ana,
kazkap, jau antruoji bova, pirma sinu kap auginau, jau Zinuojau, kas kap tor ropliuoti, siesteis
<..>“(R2-2); ,,Nu ir va i paskiau 3 metq i dar nesnek ana mums, pradiejom galvuoti kas ci yra,
<...>, 0 mes buvom jprati i mums atruodi, kad ana viskon i girdieji* (R4), ,, Negalés pozZymiai
pagrindiniai, aisku paauglystéj buvo agresija atsiradusi, toks is pozymiy, kad norédavo asmuo
iSreikst save, jei kazko neleidi atlikti netgi kildavo agresijos ir priepuoliai, kad mustis ar dar kazkq,
tai va iki tokiy niuansy. Paskui atsirado nekalbéjimas, isnyko kalba, nes iki paauglystés iki 14 mety
Jjidar kalbéjo <...>* (R7).

Remiantis pasakojimais, galima atkreipti démesj, kad vieniems i$ tévam, vaiko negalia buvo
nepastebima, nes Seimai tai buvo jprasta, kiti tévai atsizveldami j savo ankstesne patirtj atkreipé
démesj, kad vaikas vystosi ne taip, kaip pirmieji vaikai, kiti pasteb¢jo tik pereinamuoju paauglystes
laikotarpiu, o dar kiti atsitikus atsitiktiniams jvykiams namuose: ,,Irgi buvo toks jvykis, netycia
nukrito nuo luby liustra ir mano vaikas visai nesureagavo j ta garsq, ir klausimas iskart kilo ar jisai
girdi. <...>. Atsirado kurtumas , tada jisai pameté tute, kaip vaikai, kai zZindo ir dZiaugiasi mamos,
kad va kaip anksti pameté tute. Tai pasirodo toj vietoj neturéjo biit jokio dzZiaugsmo. Dingo
Ciulpimo refleksas. Cia va kazkur iki pusés mety viskas islindo“(R3). Respondenty patirtys rodo,
kad nors situacijos ir vaiky negalios yra skirtingos, taCiau patiriami iSgyvenimai ir gyvenimo
kryzkélés yra panasios, orientuotos j pagalbg vaiko su negalia globos situacijoje. R. Vaicekauskaité,
B. Kreiviniené (2017) pazymi, kad vaiko su negalia gimimas Seimoje daro jtakg Seimos vidinei
darnai.

Seimoje vyravusig pusiausvyra kei¢ia nerimas, baimé, prarandami socialiniai vaidmenys
Seimoje ir visuomenéje, keiiasi pozilris ir prioritetai. J. Viluckiené (2010) teigia, kad gimus vaikui

su negalia, Seimoje vyksta kritiniai poky¢iai: ,, <...> zZmogus praranda prie§ tai turétg socialing
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padétj, jis visiSkai ar bent jau kurj laikg yra nepajégus (priklausomai nuo negalios stiprumo) atlikti
iprastus socialinius vaidmenis, sujaukiamas ir sutrikdomas kasdienis rutininiy praktiky ritmas,
visuomen¢ jam primeta marginalizuotg nejgaliojo socialinj statusg* (p. 117).

Galimybés dirbti subkategorijoje SeSi 1§ aStuoniy respondenty jvardija, kad visa savo
gyvenimg paskyré vaiko su negalia prieZziiirai, tai iliustruoja respondento R2 mintis: ,,Nu kap, nu j
darbg nebegaliejau eiti, nikor nebgaliejau eiti. Nustojau eiti j darba nuo vaka giméma, kap pasaki,
kad su negalia tai nikor i nebéjau‘ (R2-6). Respondentai taip pat pabrézia, kad auginant vaika su
negalia yra pamirStami asmens poreikiai, tai iliustruoja vieno i§ trijy respondenty iliustruojantis
teiginys: ,, PavyzdzZiui jeigu man sako, kad kazkq dél saves, kazko sau, juk as irgi turiu savo
gyvenimg, bet juk jinai tai ir yra mano gyvenimas, jinai man netrukdo, <...>“ as su ja galiu ir j
teatrq nueiti, galiu ir j kaving nueiti nu visur, juk mes visur ir vaziuojam kartu* (R6-3).

Remiantis R6 pasakojimu, galima jzvelgti egzistenciniy detaliy: ,, Cia ta liga yra kaZkur va
ten, o jinai yra cia, Salia, o liga paskiau* (R6). Taigi Seimy globojanciy vaikus su negalia vieno i§
Seimos nariy galimybés dirbti ir tenkinti savo asmeninius poreikius yra ribotos.

Atkreipiamas démeésys ] respondento R8 pasakojimg, kuriame respondentas pabrézia, kad
gyvenimas gimus vaikui su negalia vert¢ jaustis tarsi jkalintai, jspraustai  vienus gyvenimo rémus:
»Viskas, apie gyvenimgq, sakau toks ir yra naminis, as nikor negaliejau iseit” (RS). Remiantis
respondenty pasakojimais, pastebima, kad septyni i§ astuoniy respondenty, sutelkia visas savo
pastangas ir jégas vaiko su negalia fizinés, emocinés sveikatos gerinimui, tai pabrézia R3
pasakojimas:

,, Viskas, visiskai kitaip. Tu nebeturi, tos nebent taip pas mane taip buvo, nes pagrinde as
visada su juo viena buvau, tétis j darbq iseidavo, mociuté irgi j darbq iseidavo, as biidavau vistiek
viena, visas kruvis man atitekdavo ir atsirado mankstos, atsirado masazai <...> reikéjo ryte masazq
daryti, iSplauti ritbus, paruosti valgyt, padaryti tq tq tq ir uzsisuka toks ratas be galo. Tada
iSvaziuoji j ligonines, tada tampaisi per ligonines. Pagrindinis kritvis vis tik man atiteko “(R3-7).

Remiantis respondento R3 pasakojimu, iSrySké¢ja socialinio palaikymo stoka. Stokojanti
socialinio palaikymo $eima jauciasi socialiai izoliuota nuo iSorinio pasaulio, tai patvirtina vieno i
dviejy respondenty teiginys: ,, Buvom tukei... Biski kap i uZsidariem mes patys, matiem, kad kap
buvuom Vilniou vyra sesuo nenuoréja suprasti misy ir turiejuom svetimg zmuogy sumdyteis, tai
anei nepadieja nikap“ (R4-2). Socialinio palaikymo svarbg pabrézia mokslininkai B. Kreiviniené
(2011), A. Petrauskiené, V. Kudarauskien¢ (2019), kurie teigia, kad Seimai, esanciai negalios
situacijoje, labai svarbus yra socialinis palaikymas, Seima jaucianti palaikymag lengviau iSgyvena
streso poveikj Zmogaus sveikatai. Socialinio palaikymo triikko ir respondento R7 Seimoje, kurioje
pabréziamas tévo nesiriipinimas vaiku: ,, Tai atsimenu man mama pasakodava, kad tétis tos

négalios mergaités Ziur televizoriy, o mano sesé dirb bet kon. Saka pareinu isvertsi visi miltai,
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iSversti visi kruopas sak bardaks, vundou, nu i kon einu tvarkyteis, o téciou ne perdaugiause
ripieja, nes nu kon ana ten derb, nesvarbu’ (R7). Remiantis §iuo gyvenimisku pasakojimu, galima
pastebéti, kad Seimoje, pagrindinis vaidmuo atiteko motinai, kuri uz viskg jautési atsakinga ir
paramos bei pagalbos i savo artimo Zmogaus nesulauké. G. Didzklapyté (2018) paZymi, kad daznai
motinos prisiima pacios atsakomybe uz savo vaika su negalia, o tévo vaidmuo pereina | antraeilj
vaidmenj. J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993), teigia, kad motinos vidinei darnai
daro jtaka jos patiriami iSgyvenimai, kurie yra sietini su atsakomybés jausmu savo globojamo
asmens su negalia atzvilgiu.

Taciau ne visose respondenty Seimose motina atlieka pagrindinj vaidmenj vaiky prieziiiroje.
Trys i§ astuoniy respondenty akcentuoja ir pabrézia svarby tévo kaip globéjo vaidmeni: ,, Neturéjau
jokiy tokiy, kad va as viena, visi nusisuko ir tas brolis paliktas ne tikrai nebuvo to. Vyras pastoviai
ant ranky nesdavosi, as iSeidavau j darbq, jie j kavinike ledg valgyti ir dar kazkq tai “ (R5-3). Kiti
respondentai téva apibiudino kaip pagrindinj Seimos pragyvenio Saltinj: ,,Bet ir kita vertus as tiek
neuzdirbsiu , kiek vyras uzdirba, jau cia faktas yra“ (R6-3). Palaikymo svarbg akcentuoja
respondentas RS, kur pabréziamas Seimos — vyro palaikymas: ,,Viens jei butum Zmuogs gal ir
neatlaikytum, Ziauru kai pagalvuoji, as nikada nepriprasu taip gyventi, nikad nesusitaika, bet
vistiek realybi yra tuoki kuoki yra, dziagus, kad vyrs visada bova sSalia“ (RS8-2).

Remiantis R8 pasakojimu, galima jzvelgti nesusitaikymo su vaiko negalia jveika, kuris
pasak mokslininky gali sukelti létinj stresa ir peraugti j depresijg. G. Didzklapatyteé (2018)
akcentuoja, kad darniose Seimose vyro kaip tévo vaidmuo yra labai svarbus pasiskirstant vaidmenis
Seimoje ir prisiimant atsakomybe¢ uz vaiko su negalia prieZitirg. R. Vaicekauskaité (2005) taip pat
pazymi, kad Seimai, globojanciai asmenj su negalia, yra labai svarbi parama, nes asmenys
iSgyvenantys ir patiriantys skaudzius gyvenimo isSbandymus yra labai pazeidziami.

Paklausus respondent, kaip vaiko negalia pakeit¢ Seimos viding darng, respondenty
pasakojimuose pastebimi pagrindiniai pokyciai susije su galimybe iSvykti: ,, Negaléjau niekur
iSvaziuoti, nes akys operuotos, reikéjo jos akis saugot, kad niekas nepapulty, kad nieks nejkristu.
IsvazZiuot prie jiiros negaléjom, tai vaziuodavom pas vyro gimines j sodg. Buvo tikrai sunku, vaikas
negaléjo vezimélj pasédeti, visq laikq kriokdavo, visq kelig | Kaung praverkdavo, kitq dieng tik
akispodj pamatuodavo “(R1-5). Taip pat vienas i respondenty jvardijo, kad asmeniniame gyvenime
pasikeité visi iki tol egzistave prioritetai: ,,0 taip viskas pasikeité, visi prioritetai, daug kas nebeteko
prasmés, nu pavyzdziui, kas liecia, nu kad ir tvarkqg namuose: jeigu as issiblizgindavau, tai dabar
néera svarbu. As geriau su ja pabiisiu nei kutinésiu kazkokiq skylute, nu ta prasme. Nu viskas cia

pasikeité (R 6).
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Apibendrinant biografinio liizio Seimoje gimus vaikui su negalia kategorijg galima teigti,
kad vaiko su negalia gimimas $eimoje disharmonizuoja $eimos viding darna. Seima priversta keisti
prioritetus, atsisakyti darbo ir visas pastangas sutelkti vaiko su negalia gerovés gerinimui.

Teikiant pagalbg Seimai respondentai jvardija artimiausius Seimos narius: ,,Visi padieja visi
ir vyras ir mona mama, padieja kas galieja“ (R8-5). Respondentai jvardija asmenis, kurie padéjo,
taCiau nedaug respondenty paminéjo, kokiose srityse pagalba buvo teikiama. Respondentas R2
pabrézia savo motinos pagalba: ,,Mama padiedava vésa laika, jau kap matydava, kad pavargdavau,
sunké kap masaza budava dvi, tris savaitis, tai mama sakydava atvezk pas monis, pailsiek, tai va
vezdavau pas mamas* (R2). Respondento R2 pasakojimuose galima pastebéti, kad pagalba Seimai,
globojanciai vaika su negalia, buvo teikiama siekiant, kad mama po nuolatinio vazin€jimosi po
gydymo jstaigas paiilséty ir atgauty jégas.

Pusé respondenty jvardijo, kad sulauké emocinio palaikymo i§ giminaiciy, tac¢iau ne visi
respondentai palaikymo ir pagalbos sulauké i§ savo artimyjy, tai iliustruoja respondento R7
pasakojimas:

~Mama nuoréja pati augint savo dukrq ir labai nuoréja uosviai, tai uosviai kovuoja su
mama, kad kas turés sesers globq, kas rupinsis vaiku. Teismas buvo palankesnis uosviy puséj,
kadangi jie gyveno mieste, tai jie jsirodeé, kad jie turés palankesnias sqlygas suteikt nejgaliai
mergaitei, kad ir ugdymas j namus, kad ateis mokytojas . Tai anie darbo dienom turéja globg técio
tévai, o savaitgaliais mamai buvo suteikta teisé parsivezt jg namo“. <...> Tada pamenu, kai
iSsikraustéem | kitq rajuong, tai isvis tada nebematydavom to vaiko, toks gavos kaip atémims ir
mama sunkiai isSgyveno tq tokj atskyrimq, kad negali savo ginti. Viskas truko iki sesés paauglystés
<...>. Plius mociute pradieja sirgt depresija, atsirado onkologiné liga ir vienam senuciui kaip vyrui
buvo sunku ir tada mums sese grgzino tai buvo anai kokie 14 mety *.

Remiantis respondento R8 pasakojimu, vaiko atémimas i§ Seimos gali biiti viena i§ psichiniy
ligy atsiradimo priezas¢iy. ISgyvenami skaudis jvykiai lemia Seimos nariy viding darng. Pagalbos
poreikis Seimai, patyrusiai iSsiskyrima, yra labai aktualus.

Vienas 1§ septyniy respondenty pagalbos ieSkojo ne artimyjy tarpe, o tarp medicinos
darbuotojy: ,, leskuojuom pagalbas visy pérma kokiuos, kon reik daryti, kor kreipteis, éjuom per
daktarus nes nieka tada da i nebova. Daktara tik tada padieja“ (R4).

Sesi i§ aStuoniy respondenty sulauké stipraus palaikymo i3 artimyjy $eimos nariy: ,, Visi
buvo labai draugiski tiek misy Seimoj, ypac vyro artimieji, nes as su savo giminém taip toleliau, o
vyro artimieji labai. Seserys labai padéjo ir dabar padeda‘ (R6-6). Du respondentai pabréze, kad

vaiko su negalia priezitira atsiliepé vieno i§ tévy psichinei sveikatai: ,, Tu tq vaikq myli, bet pats
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negalés priemimo etaps yr sudétingas, kuris aiSku paskui duod ir per psichine sveikatq, per visus
tuos emocinius isgyvenimus (R7-2).

Finansinés pagalbos subkategorijoje respondentai sulauké i§ savo artimyjy finansinés
pagalbos, kuri buvo reiklinga vaiko su negalia gydymo tikslams: ,, Finansiskai padéjo tais laikais
brolis. Jisai tada savo verslg turéjo, darydavo apdailas, Spaklivodava nu kazkq su apdaila
uzsiimdava tai vis numesdavo mums pinigéliy. O pagrinde padéjo tik Seima ir giminés padéjo “ (R1-
2). Respondentas R3 pagalbos ieskojo draugy pazjstamy tarpe: ,, Patys ieSkojom, pazjstamy, draugy,
kad nuvezty, buvo atveju, kad su autobusu vaziavom, reikéjo puse penkiy keltis, kad nusitempt ir
Ziemos laike su veziméliu su tokiu kiidikiu. Tokiy patogumy, kaip Siais laikais nebuvo. Taip ir
tampémes, ieSkojom draugy, ieSkojom pazjstamy, kad kas padétu, nuvezty, parveztu“ (R3).
Respondentui R3 finansinés pagalbos reikéjo siekiant nuvezti globojamg vaika j kita miesta, taciau
reminatis R3 pasakojimu tuo metu finansinés institucinés pagalbos nesulaukeé:

,»<...> nuéjau j globos skyriy paprasyti, kad skiry pasalpqg kurui, kokie ten pinigai buvo
nepamenu 50 kazko ten, pagal tuos pinigus, vaikui buvo pusantry mety kaZkur ir man tereikéjo tik
kurui uzsipilt. Ir as negavau. Man tai juokingas atsakymas buvo jinai per gerai atrodo, kad gauty
pasalpas. Ir man niekas nedavé ir va su transportu buvo didZiausia béda, j Kaung , i Vilniy
nuvaziuot, nuvykti j sanatorijas“ (R3).

Remiantis respondenty pasakojimais, Seima negalés situacijoje, vaikystéje susidiré su
daugybe issuikiy. Pagrindinis i$$tikis - finansiniai sunkumai, transportavimo paslaugos, kurios
susijusios su pagalba vaikui paslaugomis. Tévai savo pastangomis sieké vaiko gerovés. Vienas
respondentas buvo priverstas iSmokti leistis vaistus, mokytis daryti masazus, nes galimybés moketi
sesutei uz kiekvieng atéjimg j namus buvo labai ribotos: ,, Vilniaus ligoninés personalas isvis buvo
superinis, isSmoké masazus daryti ir paskui as tuos masazus dariau pati.<...> ... Ai va tiesa as pati
iSmokau vaistus leisti, kadangi sinui buvo vitaminai nuo trijy ménesiy jau vaistai leidZiami ir
reikéjo samdyt, o sesute samdyti reikia mokéti, <...> Taip vaistus iSmokau leistis, nes neturéjau
pinigéliy tiek, kad sumokét seselei kaskart uz leidziamus vaistus.“ (R3). Respondentas RS jvardija,
kad buvo priverstas studijuoti medicing, kad Zinoty, kaip tinkamai atlikti vaikui masaza bei pravesti
manksta: ,, A5 pati baigus medicing, baigus kineziterapijq, savarankiskai mankstinau, masazavau tai
va zZiréjau pati dél savo vaiko, ne dél svetimo. Tai vat mokinaus, studijavau, kad padéciau* (R5).

Visi respondentai ieskojo pagalbos visur, kur gal¢jo. Pagrindiniai pagalbos $altiniai, kuriuos
jvardija yra medicinos sritis: Vilniaus, Kauno miesto kliniky medikai, personalas, artimyjy pagalba
siekiant emocinio, finansinio palaikymo, bei paciy tévy pastangos. Tévy pastangas iliustruoja R8
teiginys: <...> tai kon mes tik nedariem ir mankstuoms ir masazavuom, o mes tada kaimi
gyvenuom, tai as atvaziuodavau pas giminaicius gyvendavau mieste j masazus nesdavau kiekvieng

dieng j poliklinikq masazus, <...>" (RS).
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Analizuojant pagalbos galimybés aspekta, iSrySkéja tévy prieStaravimai, neigimas. Tévai
ieSko medicininés pagalbos, taciau tuo paciu teigia, kad jiems jokios pagalbos nereikia, kad viska
daro savarankiskai, kad viskas yra gerai. Sie respondenty pasakojimai leidzia manyti, kad pagalba
Seimai reikalinga ir biitina, o pagalbos biitinumo neigimas tarsi savigyna, savipaguoda, kuri
motyvuoja respondentg nepasiduoti: ,, AS sakau, kad as nemiegstu eiti, nemiegstu ljsti, nemiegstu
prasyti, stengiuos viskq daryti pati* (R5), ,,Jokiuos pagalbas nesulaukém. Juokiuos j nereikieja
Jokiuos, visor visor patys, patys gryna visor, Vvisor per pazjstamus, jeigu kor éjuom visor
patys. “(R4). Remiantis iSsakytomis mintimis, galima manyti, kad tévai nors patys sau neigia ir
priestarauja, taciau nepasiduoda ir ieSko galimybiy, kaip padéti savo vaikui.

Apibendrinant pagalbos Seimai galimybes, pastebima, kad pagrindiniai pagalbos seimai
Saltiniai buvo jy artimieji. Taciau ne visi tévai palaikymo ir paguodos sulauké. Vaiko su negalia
augimo procese tévai susidiré su sunkumais, kurie susije su vaiko prieziira. Tévams kilo
psicgologiniy problemy. Respondenty issakytos mintys siejamos su finansine pagalba, kurios tévai
buvo priversti ieSkoti artimyjy, pazZjstamy rate, nes gydimo palaugos, kurios buvo reikalingos
globojam vaikui, buvo mokomos, o ir lankymasis pas gydytojus taip pat reikalavo finansiniy
istekliy.

Sisteminat tyrimo metu surinkta infomacija bei iSsiaiSkinus Seimos pagalbos galimybes ir
biografinio luzio gimus vaikui su negalia aspektus, remiantis tyrimo dalyviy pasakojimais,

i$skiriama ,,ISgyvenimai gimus vaikui su negalia” kategorija ir dvi subkategorijos, kurios suteikia

aiSkesnj Seimos, esancios globos situacijoje, vidinés darnos paveiksla (Zr. 8 lentelg).

Pasak J. RuSkaus (2002) pokycius Seimoje lemia vaiko su negalia veiksniai, kurie atsispindi
tévy iSgyvenimuose, patiramose emocijose. J. Pleskevic¢iené¢ (2008) remiasi, p.18) Flensborg —
Madsen (2005), Ventegodt, Merrick, (2005), kurie pabrézia, kad zmogus, turintis silpng vidine
darng, jauciasi pasimetes, nepasikliaujantis savimi: ,,Jis yra linkes leisti asmenybés bruozams (pav.,
nerimastingumui arba nepasitikijimui savimi) valdyti savo elgesi nepriklausomai nuo situacijos
esmes, be to, lengviau pasiduoda stresui, neigiamoms emocijoms, jo psichologiné savijauta yra
nestabili. Zemas saves vertinimas, izoliacija, Zema socialin¢ padétis arba kultiirinis nestabilumas yra
vidins nedarnos formavimosi pagrindas® (p. 18).

8 lentelé. Jasumy poliSkumas nuo neZinomybés iki tikéjimo

Kategorija Subkategorija Iliustruojantis teiginys

Susitaikymas:

., Pas mitsy Seimoje jokio atstumimo nebuvo,
susitaikém, koks buvo toks ir yra <...> vaikg priemiau
toks, koks jis yra, kaip cia gali jaustis, juk Zemiau Zemés
nejlysi* (R1-7).

Sokas:

,,Kai suzinuojau bova laba bloga. Laba sunke pernesiau
Jauciaus, nu Zinuot, kap mama jautas, Ziauré bloga

ISgyvenimai gimus

. . Jausmy poliskumas
vaikui su negalia 4p
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Jjauciaus ir pergyvenau i viskon, <...> " (R2). ,, Mamai
buvo tada sunkiai, psichologinis toks smiigis buvo
<..>"“(R7).

Nezinomybé:

., Siaip a§ nelabai supratau tada, kad gali biiti Zmonés,
o ypac vaikai gimti nejgaliis. AS neturéjau tokio
supratimo ir man tas toks, kadangi as nesupratau, kad
taip gali biiti, tai man atrode visq laikg, kad mano
vaikas, <...> ismoks ir visa kita“ (R3-3).

Neigimas:

,,Man taip gavosi, nepuoliau as j depresijas, nepuoliau
as j kazkokius ten j neviltj, paprasciausiai as éjau ta
banga, ta vaga, kad man reikéjo gydyti, kazkg
daryti,<...>. Tai vat taip éjo ir éjo, bet kad man biity
kazkokio depresijos ar kazkas man to nebuvo “ (R3-).

., IS pradziy aisku netikieje, <...>* (R§-2)

Tikéjimas:

., <...> sake, tikékim, kad isaugs“ (R1).

Kancia:

Kiekvienam savas kryZius ir tu nieko nepadarysi* (R3-

2).

Itaka Seimos
vidinei darnai

Pavydas:

,,Sesei, mano dukrai antrai kilo pavydas,

nuoskaudos “(R1).

Nerimas:

., <...>vyrs irgi zinuot, gal biski maZiau issiruodi, bet
irgi pergyvena ,,(R2). ,,<...> bet kadangi jisai
neoperuojamas buvo pradzioj tai, taip ir gyvenom su
tuo auglivku“ (R5).

Skirybos:

., <...> o dar ir Seima pradéjo klapatuotis taip, téciui
gal per sunku pasidaré, visiems per sunku pasidare.
Gavosi taip kaip gavosi“ (R3-2).

Nesutarimai:

., <...>, tai sesé liko tokia, miisy kaip Seimos kovos
lauks “(R7).

Gyvenamosios vietos pakeitimas

., Daug ir daznai sirgdava, neSdavau j masazus anon
kad tik pamasazuotu, <...>. Tai va dil tuo darzeliaus ir
atsikraustéem j miestq “(R8-3).

Visuomenés pozitris:

., Tik ta teik, kad kap nuvaziouji j ton poliklinika, tai
tukei Zmoniy zvilgsné tukei biidava, vaka neseis, o anei
visi Zitir, nu bitdava Zmoniy tukei zZvilgsné, kad jézau
atruoda, budava tukei Zuode, nu jézau, kap tu i, juk tau
viskas pris akis, nu tukei j muni erzindava vésa

laika “(R2-2).

Baimé:

., Atsimenu, kad kai tétis atvaziuodava pasiimti, tai jau
as irgi kazkokiq baime turéjau jvaryta, kaip kazkas, tai
pasislepiau sese, o as pati islindau, ir atsimenu, kiek as
barti tada gavau <...>“ (R7).
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Analizuojant tyrimo duomenis pastebimas jausmy polisSkumas nuo neigimo iki tikéjimo.
Pasak R. Raudelifinaités, J. R. Simkanienés (2010), J. Ruskaus (2002), tevai gimus vaikui su
negalia i§gyvena kelias gyvenimo/ emocines stadijas, kurios susijusios su vaiko negalia. Anot J.
Ruskaus (2002) pokycius Seimoje lemia vaiko su negalia veiksniai: ged¢jimas, stresas, stigma,
Seimos irimas. Jausmy poliSkumo subkategorijoje atsispindi $eSi tévy jausmy poliai susitaikymas,
Sokas, kancia, tik¢jimas, neigimas, nezinomybé.

Medikams diagnozavus, kad vaikas yra su negalia, tévy gyvenimas, riamentis respondenty
iSsakytomis mintis, pasikeité¢ zenkliai. Tai iliustruoja respondenty iSsakytos mintys: ,, Nu tada ir
prasidieja kancias“ (R2), ,, Ir nuo tada prasidéjo miisy gyvenimas kitoks* (R5-2), ,, Viskas
pasikeité. Kas darbg liecia, kas asmeninj gyvenimgq liecia“ (R6). Remiantis respondenty mintimis,
galima teigti, kad Seimoje buvo patirtas Sokas.

Tévams pasteb¢jus pirmuosius poZzymius ir gydytojams diagnozavus vaiko negalig, tévai
susidiiré su stipriais emociniais iSgyvenimais, kurie priverté uzgniauzti savo jausmus,. Tai
iliustruoja R6 pasakojimas:

., Verkiau, nu kai Klaipéda pasaké, kad atsisakom, kad auglys yra ir kad vaZiuokit j Kaung,
ir kad mes niekuom negalim padeét, tai as tiek verkiau, tiek verkiau, o jinai, kiek jinai Sestus metus
éjo, jinai taip man Ziuri | mane ir taip ramiai, jai kaip natiralus dalykas ir jinai, o mamyte tai, kad
as jau mirsiu ane? Tai tada pasakiau, kad jinai gyvenime mano asary nematys. Ir prie jos nebebuvo
Jjokiy asary “ (R6).

Remiantis respondento R6 pasakojimu, pastebima, kad tévai yra priversti valdyti savo
emocijas, jas uzgniauZzti, siekiant iSvengti, o galbiit, apsisaugoti bei apsaugoti kitus Seimos narius
nuo panasiy klausimy, kurie sukelia skausma: ,,Ir kai jq vezdavo j operacineg sakykim kai likvaras
émé jai is Sito Sono, kai Suntavo tai, vyras kai atvaziavo, o jisai nesusilaiko, sakau eik is cia, kad
nematyty. Tiesiog jis, nu jisai negirdéjo Sito , ty Zodziy, o as tai girdéjau* (R6). Taigi, vieni
responentai siekia iSvengti artimyjy skausmo, uzgniauzdami savo emocijas, kiti nevalingai i§ per
didelio pareigos ir atsakomybés jausmo visa savo démesj skiria vaikui su negalia.

Mokslininkai pazymi, kad esant Seimai negalios situacijoje, motinos daznai pamirsta kitas
savo atsakomybes, sukoncentruodamos visa savo démesj | asmenj su negalia (Greenberg, Seltzer,
Greenley, 1993, Didzklapyté, 2018). Sukoncentruotas démésys vaikui su negalia kelia pavyda
kitiems Seimoje augantiems vaikams. Pavydo jausmas atsispindi R1 pasakojime, kuriame visas
démesys yra skiriamas vaikui su negalia: ,,Sakydava kodél sesei viskas, o man nieko. Zinot, kad tai
daugiau demésio daugiau reikédava, tai mes mazgja pinigine israiska lepindavom, jau
nupirkdavom ko norédava (RI1-2)“. Respondento R7 pasakojime atsispindi artimojo baimé ir pyktis

ant artimyjy, kurie sieké iSskirti ir atimti vaika su negalia i§ Seimos: ,, Atsimenu, kad kai tétis
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atvaziuodava pasiimti, tai jau as irgi kazkokiq baime turéjau jvaryta, kaip kazkas, tai pasislepiau
sese, o as pati islindau, ir atsimenu, kiek as barti tada gavau <..>* (R7). Kai atvaZiuodava
pasiimti sesés man budava pikta, kad senuciai norieja ir kovoja dél mana sesés, as nesupratau,
kodél manes nereikieja <...>* (R7).

Analizuojant tévy viding darng, pastebimas motinos atsakomybés ir pareigos jausmas,
sukoncentruojant visg démesj | vaika su negalia, tai iliustruoja vienas i$ aStuoniy respondenty
teiginys: ,,<...> as jau turéjau dukrq dar metukais vyresni tai jq pas babg j kaimg, o as tada po
sanatuorijas, ligonines, visokie masaza tai va toks cia ir gyvenims* (RS§). Remiantis respondenty
R8, R7 ir R1 iSsakytomis mintimis, galima manyti, kad kiti Seimos nariai i§gyvendami atstimimo,
baimés, pavydo jausma, ne savo noru perkeliami j antreilj gyvenimo vaidmen;.

Nors vaiko negalia daro jtaka visos Seimos vidinei darnai, taiau ne visose Seimose tarp
broliy ir sesery yra patiriamas atstimimo jausmas. ,,Labai normaliai reagavo, tie didesni vaikai
globojo jq, kad jai skaniau tik, nu gerai viskas buvo* (R6-3), ,, Kai ateidavo seneliai pasiimti mano
sesés, as jq slépdavau, nenorédavau jos atiduoti* (R7). Galima manyti, kad Seimoje ugdomos
vertybés, kurios puoseléja tarpusavio rysj, palaikymg ir meile vieny kitiems.

Respondenty pasakojimuose smulkiai detalizuojami vaiko su negalia pirmieji
pozymiai, kurie kélé nerimg Seimos nariams. Tai leidzia manyti, kad vaiko su negalia gimimas
Seimoje vis dar prisimenamas kaip skaudus jvykis: ,,: ,.Jtampa kiine, tokia biidava labai jsitempus, ir
negalédava pasodinti, sodini ir ana taip atgal atsiluoSus, per jiegq laikyt turiedava, kad ana, nu
bova laba jsitempusi, stoviedava kaip styga, rankytis jau neatgniauz kumsciuky. <...> kol buva
maza nieka j rankas negalieja pasiimt* (R8-2). Galima pastebéti, kad vaiko su negalia gimimas, jo
vystymasis paliko skaudy randa, kuris ligi Siy dieny yra prisimenamas. Dviejy respondenty
pasakojimuose priimant vaikg su negalia, jie susiduria su neigimo jausmu, nesusigyvena ir tuo paciu
metu tikisi, kad vaikas 18gis: ,, IS tikryjy, sunku is tikryjy prisiminti tuos pirmuosius jspudzius, as
tiktai prisimenu, kad visq laikq as galvojau, kad viskas yra tvarkoj, kad tas zmuogus yr normalus,
<..>“(R7-2).

Respondenty pasakojimuose neiSvengiamas kancios jausmas, kuris apibtidina globéjo
., Cia yra mano kryZius ir as ji nesiu“ (R3-3). Skaudiis iSgyvenimai, kancios jausmas lydintis
respondentus visg gyvenima, remiantis uzsienio autoriais, ateityje turi jtakos sveikatos problemoms
atsirasti.

Tévy vidiné darna siejama su vaiko diagnoze, kurioje pastebimi prieStaravimai, vidinés
darnos konfliktai tarp ramios ir panikuojancios emocinés biisenos: ,,Verkiau. Na kaip pasakyt, aisku

nepanikavom, puolém tuojau ieskot kaip pagelbét, <..>*“ (R6). Penki i§ aStuoniy respondenty
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pazymi, kad negalios kaip fenomeno Seimoje prii¢émimas yra skaudus jvikis: ,, Tu tq vaikg myli, bet
pats negalés priemimo etaps yr sudétingas, <...>“ (R7-5).

Respondenty pasakojimuose taip pat pastebimas susitaikymo su vaiko negalia jausmas,
kuris yra formuojamas kaip nieko neiSsiskiriantis, sveiko vaiko paveikslas. Tai iliustruoja trys i$
penkiy respondenty pasakojimai:

,,Nu augo ir buvo auginama jinai kaip sveikas vaikas, kuriam reikéjo specialiuos prieziiiros,
na kaip leliukui, pampersus visada nesioja. Prisimenu, kad jaunesnioji dukra kai eidavo j mokyklg,
Jjuk ateidavo klasioky, draugy j namus ir mergelka juk sedédavo su jais kartu, buvo priaugusi prie
jy. Labai grazi buvo dar tada, kad jaunesnés dukros draugai sakydava, kad va sesé uz tave
grazesné yra. Tikrai buva grazi panelé, ne kaip dabar jau metai ir ligos sava daro* (R1), ,,Vaikg
priemé tokj koks jis yra, nebuvo atstumimo kazkokio tai, pasislykstéjimo ir tokio gailescio nebuvo
Jjergau jergau kaip tau bus blogai irgi nebuvo. Man atrodo, kad tada buvo tokie laikai, kai nejgaliy
Zmoniy, nejgaliy vaiky nebuvo. Jy nebuvo paprasciausiai* (R3), ,,Broliai nesiojo, tampé jj, padéjo
elgési taip kaip su sveiku, normaliu Zmogum ir yra vykdomi visi jo norai. Neturéjau jokiy tokiy, kad
va as viena, visi nusisuko ir tas brolis paliktas ne tikrai nebuvo to““(R5).

Remiantis J. RuSkumi (2002), Seimos ir jy nariai, auginantys vikus su negalia, ypac
riipinasi, kad jy vaikas atrodyty normalus, mégina slépti negalia. Seimos vidinei darnai jtakos turéjo
dviejy i§ astuoniy respondenty patiriamas visuomengés poziiiris j asmenis su negalia. Tai iliustruoja
R2 pasakojimas:

., Tik ta teik, kad kap nuvaZiouji j ton poliklinika, tai tukei Zmoniy zvilgsné tukei biidava,
vaka neSeis, o anei visi zZiir, nu bidava zmoniy tukei Zvilgsné, kad jézau atruoda, budava tukei
Zuode, nu jézau, kap tu ci, juk tau viskas pris akis, nu tukei j muni erzindava vésa laika. AS jauna
buvau tai as nagliau anyms sakydavau, nu kuoks jums skértoms, nes buidava teiravimasis, kap tu ci
ton anaon dara, nu juk kuoks skértoms, kas bova kap bova, juk ¢i mona, as auginu ir jumis
maziausé turiety jaudinti. I daug karty tép j buven, uzkliiidavau unt tu bobuciy. “(R2-2).

Autorés R. Baltokiene ir I. Dirgéliené (2021), akcentuoja, kad Seimos globojancios asmenj
su negalia susiduria su visuomenéje susidariusiomis iSankstinémis nuostatomis apie nejgaliuosius ir
Juy Seimos narius. Kiti autoriai taip pat pabrézia, kad daznai asmenys su negalia ir jy artimieji yra
stigmatizuojami. Pasak R. Raudeliinaités, J. R. Sinkiinienés (2010), kurios remiasi J. Ruskumi
(2002), Seimos patirian¢ios neigiama pozilrj, patiria socialing atskirtj. Remiantis respondento R2
pasakojimu, galima manyti, kad gimus vaikui su negalia tévai i§gyveno ne vien dél vaiko su negalia
gimimo, bet ir dél visuomenés ] nejgalius asmenimis ir jos Seimos narius pozitrio, kurj priskirdavo

svetimi, nepazjstami asmenys.
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Vidinés darnos pokycCius Seimoje nulémé ir gyvenamosios vietos pakeitimas, kuriuo
siekiama padéti vaikui su negalia. Trys i§ aStuoniy respondenty, sickdami gauti reikiamas paslaugas
vaikui su negalia, buvo priversti keisti gyvenamajg vieta. Tai iliustruoja R3 pasakojimas:

,» <..> o tas lémé, kad atsikraustém j TelSius, o dar ir Seima pradéjo klapatuotis taip, téciui
gal per sunku pasidareé, visiems per sunku pasidaré. Gavosi taip kaip gavosi. Kai man pasako kodél
tokj kelig is aukStaitijos atvaziavai j Zemaitijq, tai mano atsakymas buvo toks: gyvenimas mane
priverté.leskojau is tikryjy sinui geresnio gyvenimo, ne sau, o siunui geresnio gyvenimo. AS maciau,
kad mano vaikui kazko reikia ir as negaléjau neveikt. <...>, tai mes kazkaip issikraustéem per metus.
Is pradziy siny vezZiojom mes, o paskui sakom gal palikti savaitiniam, bet as padariau labai didele
klaidg savo gyvenime, kad as taip padariau. As galvojau padariau geriau, bet padariau labai didelg
klaidg as savo gyvenime. Gavosi taip, kad jisai buvo labai staigiai iSmestas is namy. Atstumas
didelis, o as ji nuveZiau, man atrodeé, kad as darau teisingai, bet paskui pamaciau, kad as darau
blogai nes mes kaip savaitinis penktadienj pasiemi, o pirmadienj turi pristatyt. Atstumas tarp miesty
400 km. Tai vat mes taip vazinéjom, apibiidinat situacijq gavosi vaikas iSmestas is namy kaZkur ir
nesupranta kur ir ko. Tai va ¢ia buvo didelé klaida mano. Tokie dalykai vistiek, jei as daryciau
dabar, tai as daryciau visai kitaip, nes tokie dalykai palaipsniui daromi” (R3-3).

Remiantis R3 pasakojimu, iSvykimas i§ jprastos aplinkos sietinas su pasiaukojimu.
Aukojamas asmens asmeninis gyvenimas, dél geresnés vaiko su negalia prieziiiros. Pasakojime
jauciamas kaltés, sazinés jausmai, kurie lémé stiprius ir skaudzius viding darng lemiancius
veiksnius. Taip pat galima jzvelgti, norg kurti asmeninj gyvenima, tatiau vaiko globa R3, meilé ir
pasiaukojimas dé¢l vaiko, lémé tévy skirybas ir artimos aplinkos pokyc¢ius. G. Didzklapyte (2018)
teigia, kad zvelgiant i§ negalios perspektyvos, globojant asmenj su negalia, tradiciniai stereotipai
susije su tévu kaip maitintoju dar labiau iSrySkéja, nes nejgalus vaikas neretai galimai reikalauja dar
daugiau iStekliy, lyginant su vaiku neturin¢iu negalios. Nors moterys vis dar yra suvokiamos kaip
pagrindinés vaiky globgjos, vyrai taip pat yra labai paveikti kalbant apie tévyste skirtingais
lygmenimis (Didzklapyte, 2018, p. 142).

Respondety pasakojimuose iSryskeéja tévy samprotavimai, kaip vaiko negalia pakeité Seimos
gyvenimg. Du i$ aStuoniy respondenty teigia, kad pokycio jokio nejauté, taciau pasakojimuose
pabréziamas, kad viskas daroma dél vaiko: ,, AS nezinau, kuoks kituoks galieja biit. Nu neZinau,
kuoks kituoks galieja but. Visq laikg, vésas gyvenems sukuos aplink veing asj apie dokrg. Turieja
numatyti viskon, nu jei vaziavq kor turieje pasiimti atitnkama viskon. Jeigu reikieja palékti numus,
reikieja viskon suruosti, ne tep, kad tu pasiimsi tu pasiruosi, ne ci tép nebova‘“ (R4-7)

Apibendrinant ,,ISgyvenimai gimus vaikui su negalia” kategorija, galima teigti, kad tévai

patyré jvairius stresg lemiancius veiksnius: nuo gedéjimo iki susitaikymo. Respndenty iSgyvenimai,

62



gyvenamosios vietos pakeitimas, skyrybos, tarpusavio santykiai, vaiko su negalia prieziiira,

negalios kaip fenomeno Seimoje priémimas daro jtaka Seimos vidinei darnai.

Siekiant suzinoti Seimos gimus vaikui su negalia formalios pagalbos galimybes, i$skiriama

»Formalios pagalbos funkcijos gimus vaikui su negalia” tema. Remiantis tyrimo dalyviy

pasakojimais, siekiant iSsiaiSkinti institucinés pagalbos Seimai galimybes, buvo iSskirta formalios

pagalbos galimybés Seimai kategorija ir dvi subkategorijos. (zr. 9 lentele).

9 lentel¢. Formalios pagalbos funkcijos gimus vaikui su negalia

Kategorija

Subkategorija

Iliustruojantis teiginys

Formalios
pagalbos
galimybés Seimai

Medicininé pagalba

Neorologo konsultacijos:
»<..=> 0 paskui, pas neurologis ¢juom, ana davi iSkart
masazus, 1 tep pastuové mes anus masaza, monkstas,
masaza monkstas‘ (R2-6).

ISankstiné diagnozé:
., <...> anai bova prognozouta, kad ana iki 3, iki 4 mety
isgyvens “ (R2-2).

Seimos gydytojo konsultacijos:

IS pradziy bova sakyta, kad bus visai Saltiena, j nieka
nereaguos, nieka nejudins nei ronku, nei kuoju, bet
pradiejuom masazus daryti, veziuoti, veziuoti po
daktarus. daktary prognuozi bova, kad nu saltiena bus,
teisé, Sveisé pasaki. Seimos daktari buva, katra saki,
mama nematai, kas jiisy vaikas invalidas “ (R2).
Reabiltacijos paslaugos:

<...> o daugiau pagrinde tas va visi gydymai Vilnius -
sanatorija, Vilnius -sanatorija <...> “(R3-7).

Specializuotos
ugdymosi
paslaugos

Bendrojo lavinimo mokykla:

., Bandé juk mama vesti sese | mokyklg sese, bet jinai ten
ilgai neprabuvo, dar tais laikais buvo specialus
internetas, savaitinis, nes mama dirbo, tai buvo
pradéjus ten vesti jqg, o savaitgaliais parsivezdavo j
namus “ (R7-3).

Kurdiyjy darzelis / mokykla:

, Tam darzelie gi visi tukei bova tam specialiam
kurciyjy, paskiau mokykluo tukei vaka ir téva, nu tai
vuo “ (R4-2).

Vaiky su negalia darZelis:

,,Ejo va j Sitq va Vilties centrq, tada darzelis buvo, tai
Sita gerai buvo, nes kiti darzeliai nepriemé jos, juk jinai
iSties nebuvo ten toksai, bet kazkaip, kadangi ji turéjo
negalig <...>"“ (R0).

B. Kreivinien¢ ir J. Vaiciulien¢ (2013) teigia, kad gyvenimo kokybé¢ apibréziama kaip

vertybiy sistema, kurioje zmogus gyvena, pozilriu, susijusiu su jo tikslais, viltimis, standartais ir

interesais (Kreivinien¢, Vaiciuliené, 2013, p.47).
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Gimus vaikui Seimoje, Seimos nenutuoke, kad jy vaikas turi negalia, ,,sveiko vaiko* vaizdinj
konstravo medicinos darbuotjy iSvados. ,, <...> visi daktarai TelSiuose sakeé, kad nieko néra, kad gal
isaugs,<...>“ (R1), ,,Kap is liguoninis mumis isleida, nieks nieka nesaké, kad bus su negalia a
kon“(R2), ,, Telsiiis sake, kad viskas gerq yr, saké duokit vitminy, kepenéliy ir bus viskas gerai
(R8). Seimoje pastebéjus pirmus vaiko raidos sutrikimus bei gydytojams diagnozavus vaiko negalia,
pagalbos kreipimasi j kitas jstaigas. Lemiama tévy patirtis ir pastebéjimai: ,,<...> kai supratom patys
kad cia kazkas negerai <...>‘““(R2-4). Tévams pasteb¢jus vaiko raidos vystimosi sutrikimus imtasi
ieSkoti pagalbos kity miesty medicinos jstaigose: ,, <...> mums tik Kaune pasaké, kad vaikas
nejgalus “ (R1-3). ,,<...>, bet kai visur visur veziem, tai Vilniui patvirtino, <...>“ (RS8-3).

Remiantis respondenty pasakojimais medicinin¢ pagalba Seimai gimus vaikui su negalia
buvo prioriteting, siekiant gerinti vaiko su negalia sveikatg. Respondenty pasakojimuose medicininé
pagalba buvo teikiama Seimai konsultuojantis pas neorologa, Seimos gydytoja, Viniaus, Kauno
miesty medikus bei gaunant siuntimus j sanatorijas.

Respondenty patirtys, bendraujant su medicinos darbuotojais ,yra skirtingos. Tai iliustuoja
R2 patirtis, kuri leidzia manyti, kad tévy vidinei darnai jtakos turi ne tik faktas, kad vaikas turi
negalig, bet ir medicinos darbuotjo nekorektiSkas elgesys: ,, IS pradziy bova sakyta, kad bus visai
Saltiena, j nieka nereaguos, nieka nejudins nei ronku, nei kuoju,<...> daktary prognuozi bova, kad
nu Saltiena bus, teisé, §veisé pasaki. Seimos daktari buva, katra saki, mama nematai, kas jisy
vaikas invalidas. Buva Ziauré pasakyta, <...>". (R2). Panas$ig patirt] i§gyveno ir R5: ,,0, kai buvo
mety ir ménesio, sukilo temperatira iki 40, virs 40 kvietémés greitgjq, iSvezém j ligoning ir naktj jj
suparalyzavo. Liepé ruostis laidotuvem, pasiuvau jkapes, <...>* (R5). B. Kreivinienés ir J. Pettrulos
(2011) atliktas tyrimas, atskleidé empatijos stoka mediky tarpe: ,,Seimos pasakojo apie
empatiSkumo stoka ypatingiesiems poreikiams.<...> Medikai, matydami vaiko negalg, specialiai
nesiriipina” (Kreiviniené, Perttula, 2011, p. 34).

Medicinos darbuotojy iSankstinés diagnozés tévams neleido pasiduoti, - tai pazymi visy
tévy pastangos. Tévai, uzgniauze skausmg ir vedami vilties bei palaikymo i§ savo artimyjy, sutelke
visas pastangas, kurios nukreiptos vaiko gerovés gerinimui,- tai pazymi septyni i§ astuoniy
respondenty: ,, <...> paskui labai padéjo medicina, ypac Vilniui. Mes ten vaziuodavom, kas du men.
mes ten vaziuodavom guldavom | ligoning, paskui mums labai padéjo sanatorijos. Vilniaus
ligoninés persolanas isvis buvo superinis, iSmoké masazus daryti ir paskui as tuos masazus dariau
pati. <..> paprasciausiai as éjau ta banga, ta vaga, kad man reikéjo gydyti, kazkq daryti, ¢ia man
masazai, ¢ia vaziuoji j Vilniy, cia turi ismokti masazuoti“(R3-7);
medicininis modelis, kuris yra nukreiptas j sutrikimy diagnostikg ir medicining¢ intervencija, siekia,

gydyti ir koreguoti asmens skirtybe, jo nukrypima nuo normos, dél kurio asmuo negali patenkinti
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jam keliamy visuomenés reikalavimy (G.Kvieskiene, R.Ciuzas, V.Vaicekauskiené, R.Salasevicitite,
2015, p. 69). Pasak ty paciy autoriy, laiku suteiktos gydymo paslaugos, yra veiksmingesnés asmens
su negalia sveikatai.

Dauguma respondenty gimus ir augant vaikui su negalia pagalbos sulauké i§ specializuoty
ugdymosi istaigy, kurCiyjy dazelio, mokyklos, profesiniy mokykly. Tévai kreipési i istaigas
siekdami vaiko socializacijos, vaiko gerovés. Pagalbos kreiptis ir iSleisti | specializuotas ugdymosi
Jstaigas léme tévy pastebéjimai ir noras, kad vaikas socializuotusi, susipazinty su bendraamziais,
gauty reikalingas nemokamas vaiko sveikatg gerinancias paslaugas, tai iliustruoja R3 pasakojimas:

., Mano siinus, kai buvo 5 mety as pradéjau stebéti, kad jisai sédi ant palangés, jisai Ziiri
vaikus kieme ZaidZiancius ir jis nori poreikj bendraut, jis nebegali sédéti namuose su mama vienas.
Kaip mamai taip ir vaikui pasidaro sunku. AsS pradéjau ieskoti po Lietuvg skambinéti per visas
pradzioj kurcnebyliy mokyklas, kiek yra Lietuvoje. Visur buvo reikalavimas kad pilnai save
apsitarnauty, mano vaikas pats pilnai apsitarnauti negali po Siai dienai. Tai va, vienintele Telsiy
mokykla, kuri tik kg buvo atsidariusi paémé siny kaip bandomajam laikotarpiui, jie net neturéjo
teisés jo imt, mes buvom visai is kito rajono “ (R3-8).

Respondentas R8 sulauké paramos i§ darzelio auklétojy, kurios padéjo motyvuojant, kad
vaikas yra gabus, tad tévai nenuleido ranky, sieké vaiko vidurinio iSsilavinimo. Tai iliustruoja
respondento R8 pasakojimas:

,<..> paskui ton darzelieli baigi, saki kad protinga yra bandykit j mokykyklg, tai
issikovuojuom, kad eity j mokykla, juk bova vos ne pirmuoji tinas dar bova veina su negali, tai
paskui turiejom isleisti j mokyklg pasitikti, atvaziuodava autuobusas taip visa laika, paskui baigi
mokykla stuoja i gimnazija, <...> nu viskon atidaviau, <...>.Tai vat“(R8).

Galima teigti ir sutikti su autoriy R. Raudelifinaite ir J. R. Sinkiiniene (2010) nuomone, kad
vaiko savirealizacija yra svarbi vaiko socialinés integracijos dalis, taCiau analizuojant Seimos viding
darng, R8 pasakojime pastebimas pasiaukojimas, kuris atsispindi detalése: ,, nu viskon atidaviau“,
Remiantis R8 pasakojimu galima teigti, kad tévy pasiaukojimas dél vaiko gerovés sietinas su
psichosocialine vaiko su negalia integracija visuomengje. R.Vaicekauskaité (2005) pazymi, kad
tévy aukléjamasis santykis su negalig turin€iu vaiku yra paremtas emociniais i§gyvenimais

Respondentai du i§ aStuoniy akcentavo, kad mokymasis buvo vykdomas namuose, tai
iliustruoja R6 pasakojimas: ,,<...> kita vertus jinai mokési namuose, j mokyklg jinai neidavo,
ateidavo mokytoja j namus, paskiau jai tai buvo iki 10 klasés, o tq deSimtg, vienuoliktq, dvyliktg
klases jau baigé jinai mokykloje. O jinai juk buvo, kad galéjo savimi pasiripinti, tik tais tai, kad dél
savo biisenos nu tokios mokytis negaléjo, nes negaléjo pervargti jinai <...> " (R6-2).

Galima pastebéti, kad siekis padéti vaikui ir rasti jstaiga, kuri atitikty vaiko poreikius kélé

tévams papildomus i$sukius ir stresines situacijas: ,, Sunke bova j ton darzieli patekti, tikrg reikieja
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Zajstamy. Kauni bova kitép, nes ten buvuom veini, tai viskoon gavuom patys tvarkyti, mes jau
zmogaus neturiejuom. Telsiis jau viskas bova geriau® (R4)”. Taciau visi respondentai pazyméjo,
kad vienokios ar kitokios pagalbas, kas lieCia darzelius, mokyklas, profesines mokyklas jiems
pavyko gauti.

Bendraujant su respondentais, pastebima, kad apart medicininés pagalbos Seimai globojant
vaika su neglia, i§ kity insitucijy pagalbos nesulauké. Paklausus respondenty, kokia pagalba buvo
pasiiilyta, respondentai akcentavo, kad jokios institucinés pagalbos nesulauké, tai akcentavo visi
respondentai: <...> Juokios nesulaukém, visor visor patys, patys gryna visor, visor per pazjstamus,
Jjeigu kor éjuom visor patys <...>‘ (R4-8). Trys i§ astuoniy jvardijo, kad tuo metu jiems triko
psichologo paslaugy: ,, Nu nezZinau, gal psichuologa gal ir reikieja,gera biity buven, bet kad da
nebova anu tas laikas. Nieks neteiké i nieks nieka nesiili, kap daba jei biutom, tai neatsisakyciau
psichuoluoga, jei pagimdyciau dar tuoki su negali vaka* (R2-3).

Sesi 1§ astuoniy respondenty akcentavo finansinés pagalbos poreikj ,, NeZinau kokios cia
pagalbos, sakau pagrinde buvo transportas, gal labiau finansinés, kad va tu galétum nusisamdyti...
Tai pagrinde buvo finansinés problemos* (R3-6). Finansinés pagalbos poreikis susijes su
transportavimo paslaugomis.

Respondento R1 mintis apibudina visy respondenty tuometing situacija, kuri glaudziai
siejasi su institucinés pagalbos Seimai galimybémis: Jokios mes pagalbos nesulaukeém tais laikais,
nei psichologo, nei vaiky neurologo nebuvo, nei socialinio darbuotojo. Plaukém kiekvienas savo
valteléj“ (R1).

Apie institucines paslaugas, kurios buvo pasiiilytos Seimai taip pat visi responentai
paminéjo, kad Seimai paslaugos nebuvo jokios pasiilytos. Tai iliustruoja visy respondenty
nuomones R3 ir R4 teiginiai: ,, Pagrindiné paslauga, jokia paslauga. Jokiy nebuvo, sesuté ateidavo
kaip ir priklauso j namus, o Siaip kokiy tai paslaugy ir nebuvo pagrinde “(R3), Ne ne ne juk pirmiau
nieka nebova, tik kap atsirada Viltis. Ana bova jau 8 klasis baigus kap pradiejuom eiti j Viltj (4)”.

Remiantis respondento R8 pasakojimu, tévy pastangos lémé, kad bty sudarytos tinkamos
vaiko mokymosi mokykloje salygos, kurios biity pritaikytos prie vaiko poreikiy: ,, Juk éjau j
Svietimg skyriy cia, kad padaryty priéjimq, tai juk dél anuos tik ir toletus pritaikyti ir privaziavimus
du padari, ¢i kituo mokykluo ir tik dél anuos ¢i pérma pradieja, nes dar nebova pritaikyti <...> dél
mokyklas tai éjau j ton Svetéema skyriy rasiau prasymus “ (RS).

Apie galimas paslaugas, kurios pagerinty vaiko su negalia mokymosi salygas, informavo
mokyklos socialiné darbuotoja. Respondentas RS, vienintelis paminé€jo socialinj darbuotoja, kiti
respondentai septyni i$ aStuoniy teige, kad tais laikais tokiy specialisty nebuvo: ,,Na tais laikais

nebuvo tokiy kaip socialiniy darbuotojy, tuo labaiu mes kai kaime gyvenom <..>“ (R7); ,,Tais
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laikais nebuvo jokiy socialiniy darbuotojy, ir kai atsidaré Vilties darzelis jy nebuvo, buvo tik
auklétojos ir auklytés “(R1).

Socialinio darbuotojo funkcija, remiantis respondenty pasakojimais atliko neorologas, kuris
pasiilé institucinés pagalbos galimybes juos nukreipdamas j institucija: ,, Gydituoja neuroluogi vaky
pasiuli tik va mums ton darZieli Viltj, kap tik unsa bova nesene atsidaris ir ana saka, kad jiis
pabandyket ten nuvaZiouti, ten ir masaza yra mokstas daruomas viskas ir Zinuokit turietom priimti.
Nu mes nuvaziavuom ir mumis priiemi‘* (R2-3).

Paskutiniu klausymu respondenty buvo klausiama, siekiant suzinoti, nuomone, kokios
palsaugos biity buvusios reikalingos tuo metu, kai vaikas buvo mazas. Keturi respondentai jvardija,
kad biity pravertusios laikino atokvépio paslaugos. Tai iliustruoja R3 pasakojimas: ,, Tuo metu, gal
daznesnis sesutés atéjimas, vaisty suleidimas, gal kartais kazkur noréjimas, kad biski pailsét kaZkur
vat, kad su vaiku pabiity namuose. Kadangi dar maziukas buvo, nepaliksi jo kokiose nors jstaigose
ar kazkur, tuo labiau ir jstaigy nebuvo pas mus, pas mus tik po kazkiek laiko atsirado darzelis
nejgaliem vaikam, tai vat, vat toksai kaip dabar kad vadina, kad anksciau bity buves laikino
atokvépio ““ (R3). Galima pastebéti, kad laikino atokvépio paslauga buvo pagrindiné paslauga, kurios
reikéjo Seimoms, auginancioms vaikus su negalia. Tokios paslaugos, kurios leisty atsikvépti,
susitvarkyti asmninius ripescius, zinant kad vaiku kelias valandas bus pasirtipinta.

Apibendrinant pirmgja tema, remiantis B. Breiviniene, J. Perttula (2011), J. Rurskumi
(2002) ir kitais autoriais, galima pritarti, kad pagalbos poreikis seimoms hlobojancioms vaikq su
negalia reikalinga specialist pagalba, taciau remiantis respondent pasakojimais pagalbos
galimybés tuo laikotarpiu, kai augino vaikg buvo ribotos, respondentam tritko psichologo paslaugy
laikino atokvépio paslaugy. Taip pat tritko socialinio darbuotojo paslaugy, nes né vienas
respondentas asmeniSkai tuo laiku neturéjo galimybés jomis pasinaudoti, nes jy paprasciausiai
nebuvo. Jausmai, kuriuos teko isgyventi siekiant vaiko su negalia gerovés, Seimos slépé
uzgniauzusios savyje arba dalijosi su artimiausiais Zmonémis, tiesa ta, kad ne visi sulauké
palaikymo. Pagalbos ieskojo savo jégomis, per pazistamus, per gimines, nes institucinés pagalbos
Seimos nesulauke.

ISanalizavus ,,Socialinio identiteto transformacijos gimus neigaliam vaikui Seimoje* tema,
antruoju klausimy bloku respondenty pasakojimuose iSryskéja ,,Socialinio darbuotojo portretas
Siandieninéje suaugusio asmens su kompleksine negalia Seimos pagalbos galimybiy paveiksle®

tema.
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2.5.2. Socialinio darbuotojo portretas Siandienéje suaugusio asmens su kompleksine negalia

Seimos pagalbos galimybiu paveiksle

Socialinis darbuotojas visuose moksliniuose Saltiniuose apibiidinas kaip specialistas, kuris

dirba su zmonémis, kurie yra pazeidziami, susiduria su kasdieniais rapescCiais bei, kuriems yra

reikalinga pagalba. Socialinis darbuotojas vaizduojamas kaip pagalbos ir paramos Zmogui

puoselétojas. Pasak, J. Rothman (2018) socialinis darbas turi vykti nuolat klientui ir socialiniam

darbuotojui sgveikaujant tarpusavyje. Siekiant iSsiaiSkinti, kokj vaidmenj atlieka socialinis

darbuotojas, Siandieninéje Seimos globojanc¢ios suaugusj zmogy su negalia situacijoje, respondenty

antruoju klausimy bloku buvo siekiama iSsiaskinti, kas jiems yra socialinis darbuotojas ir kokig

reikSme Siandien socialinio darbuotojo vaidmuo atlieka jy gyvenime. Respondenty pasakojimuose

atsispindi Siandieninis socialnio darbotojo paveikslas, socialinio darbuotojo funkcijos (zr. 10

lentelg).

10. lentelé. Socialinio darbuotojo paveikslo konstravimas Siandieninéje pagalbos galimybiy

Seimai visuomenéje

Kategorija

Subkategorija

Iliustruojantis teiginys

Socialinio darbo
pagalbos galimybés
Seimai

Socialinio
darbuotojo paveikslo
konstravimas

Pagalbos Seimai teikéjas:

,Socialinis darbuotojas yra asmuo, kuris suteikia
pagalbg “ (R5-8).

Tarpininkas:

,<..> biuti tarpininku, ir kitais atvejais turi
atsovaut, jei pavyzdziui globéjas negali* (R7-3).
Socialiniy paslaugy organizatorius:

<...> socialinis darbuotojas vykdo ir lako uzZimtumas
veiklas ir mankstos atliekamos, masazai cia is
medicinnés pusés, o taip juk ir relaksacijos ir isvykos
<..>"“(R-4).

Kvalifikuotas specialistas:

,, <...> turi turéti komptencijy <...>“(R7-3).

Socialinio
darbuotojo funkcijos

Bendradarbiavimas:

<...> pavyzdziou suplysa ortopedinei bata vat unsa
pasaka kor kreipteis (R2).

Reikalingos specialiosios jrangos suteikimas:

., Kazkada teiravuos a nereik kazkor nuvezti. Ypac
kap prasidieja kuovids. Padieja buitj sutvarkyt, nu
kad maudyteis, kad bity patogiau, viskon anei
pasiili, ¢i pasiuli is socialinés globos ir ripybas
skyriaus “(R4-6).

Konsultavimas:

., <...> atéjus pas socialinj darbuotojg galétum ne tik
apie lialialia, bet ir atsisédai, pazliumbei,
pasipasakojai nu va tas ir kazkaip sakau jis turi biit
<...> ir mama ir specialistas <...> (R3-5).
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Pirmoje ,,Socialinio darbuotojo paveikslo konstravimas® subkategorijoje respondentai
graziai apibuidina socialinj darbuotoja, siedami jj su pagalba Seimai. Visi respondentai jvardijo, kad
socialinis darbuotojas yra Zmogus, kuris padeda ne tik suaugusiam asmeniui su negalia, bet ir
Seimai. Tai iliustruoja R4 iSsakyta mintis: , Socialinis darbuotuos visy pérma yra Zmuogus,
Zmuogus, katras gali padieti, patarti, isklausyti, padieti mana vaikui ir esant poreikiui ir man* (R4-
8). Respondentas R7 apibendrina visy respondenty nuomong apie socialinj darbuotoja, bei
priduria, kad socialins darbuotojas su suaugusiu asmeniu su negalia turi buti kompetentingas,
empatiskas ir turéti reikalingy Ziniy:

., Ypatinkas darbas su zZmoném, darbas is paSaukimo, nes vistiek Ciupinieji Zzmogy su jo
psihologiném, socialiném problemom, dvasiném, turi turéti komptencijy begalini¢ empatijq, mokéti
iSklausyti, <...>. Tai darbuotojas dirbantis su suauguiu nejgaliu asmeniu turi moket ir pazinti
Zmogy ir mokét suteikt jam ir teigiamy emocijy ir potyriy, juk jam reik ir iSéjimo ir bendravimo tai
va ir kiekvieng tq asmenj turi pazinti, kas jam suteik dziugesio ir ypac katras nekalb, tai turi jdeét
daug darbo, kad pazinti to Zzmogaus emocijas. Jeigu socialinis darbuotojas nori pasiekt ko, tai turi
jdét ohoho kiek daug, nes neZinosi, kokiom nuotaikom ateina, tai kiekviena diena kaip naujas
pakalbinimo. Kiekvienam zmogui reikia Zmogaus, mes juk esam socialinés biitybés *“ (R7).

Remiantis V. Rimkumi, S. Zemguliene (2013), galima pritarti, kad socialinis darbas
reikalauja iesSkoti naujy, efektyviy metody , kurie lemty sékminga, efektyvy darbg su klientu ir jo
Seima siekiant socialinio palaikymo Seimai galimybiy. Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
uzsakymu 2020 m. liepos ménes;j atlikti apklausos tyrimai atskleidé visuomenés poziiirj j socialinius
darbuotojus: ,,<...> 36 proc. apklaustyjy teigia, kad socialinis darbuotojas prisideda prie neigaliyjy
integracijos visuomenéje, <...> 42 proc. gyventojy socialinj darbuotoja sieja su konsultantu, 38
proc. — su specialistu, <...>” (Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2020).

Respondenty pasakojimuose iSrySkéja daug vaidmeny, kuriuos turi atlikti socialinis
darbuotojas. Tai iliustruoja R3 pasakojimas:

,,Siaip socialinis darbuotojas gal turéty biit kaip, jame daug turi biiti. Visy pirma Zinantis su
kuo dirba, antra jis turi biit ir psichologas, uztat, nes vistiek tie tévai , visi mes tévai atauging tam
tikrq laikq,  Siek tiek esam su paslijusia psichika, nu ta prasme nervy sistema vistiek biina
issitabalavusi. Tai Zmogus, kuris turi biti ir tam klientui turi biiti kaip mama ir tai mamai biiti
kazkoks ramstis, kad atéjus pas socialinj darbuotojq galétum ne tik apie lialialia, bet ir atsisédai,
pazliumbei, pasipasakojai nu va tas ir kazkaip sakau jis turi but ir psichologas ir mama ir
specialistas Zodziu daug kas turi biiti. Socialinis darbuotojas turi biit labai labai platus spektras

jame. “(R3-4)
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Remiantis respondento R3 pasakojimu, galima manyti, kad socilin¢ pagalba ir socalinis
palaikymas Siandien Seimai yra labai aktualus ir reikalingas. A. Petrauskien¢, V. Kudarauskiené
(2019) pabrézia pagalbos Seimai poreikj. Autorés teigia, kad Seimoms savarankiskai jveikti
sunkumus be specialisty pagalbos yra sudétinga. Autoriy nuomonei galima pritarti, remiantis ir
respondento R6 iSsakyta mintimi: ,,Na tarkim reikia pas daktary man nueiti, ar isliekti, kokiy
reikaly tvarkyti, tai va as ir vedu, soc darbuotojas reikalingas ir man, todél, kad jis ir mano vaikui
reikalingas <...> " (R6-5).

Respondety pasakojimuose pabréziamas dziaugsmas dél vaiko teigiamy pokyciy, kuriuos
inicijuoja socialinis darbuotojas. Tai iliustruoja vienas i$ trijy respondenty pasakojimas: ,, <...> kad
vaks mona eina j centrq, tai as esu patenkinta, kad vakui patynk, esu laba patenkinta, nes ir vaks
mona yra vsai kituoks, atsiskeidusi yra tai kazkap <...>. Laba nuoré ein tikra“ (R2). Respondentas
R6 pabrézia globojamo suaugusio vaiko su negalia prieraiSumo jausma: ,, Kaip jinai yra jsikibusi j
darbuotojas, juk jinai eina dél to, nu jinai nenoréty eiti, bet jinai nenori palikti darbuotojy. Nes
Jjinai dél vienos mergaités sako as pavargstu, man sunku ten buti, bet vistiek yra kita medalio pusé
pati socialiné darbuotoja juk jinai kaip j Zmogy jsikimba, juk, kai pripranta tai, o jeigu jai gerai ir
man gerai viskas. Jinai Zino ko nori ir kas yra gerai“ (R6-2). Remiantis respondenty pasakojimais,
galima manyti, kad globojamo asmens prisiriSimas prie socialinio darbuotojo formuoja tévo ir vaiko
pasitikéjimg darbuotoju. Tai pabrézia, kad Seimoms globojan¢ioms asmenj su negalia socialinis
darbuotojas Siandien yra svarbus.

Visi respondentai jvardija, kad pagalbos j socialinj darbuotoja kreipiasi tik esant poreikiui, o
kiti jvardijo, kad problemy dé¢l globojamo asmens su negalia nekyla, nes visas reikiamas paslaugas
ir informacijg suteikia socialinis darbuotojas. Tai iliustruoja respondenty teiginiai: ,,Kad mes tokiy
socialiniy problemy neturim,<...>* (R7-2), ,,<...> nesusidiriau su blogumais, jai bogiau
nepasidare, niekad nesiskunde, tai dar nesusiduriau“ (R6-3), ,,Dar man neteko kreiptis* (R3-2),
»Dazniausiai jei ko reik socialinis pats kreipas, o tep nu dél sveikatas, dél emocinis savijautas, nes
dazng ana bun be nuotaikas, o Ziiriek kéta kartq atsikel ir greit susiruosam su Sypsena j centrq. Nu
tép, kad biity rimtesnis kuokis priezastis net nezinau, nier any‘‘(R4). Galima pastebéti, kad dideliy
sunkumy, dél kuriy tévai kreiptusi j socialinj darbuotojg nekyla. Taciau respondentas R1 pabréze,
kad esant karantinui ir susidiirus su sunkumais, teko kreiptis j socialinés globos ir riipybos skyriy:

., Buvau susidiirusi su sunkumais karantino metu, kai centras buvo uzdarytas, nes man j
darbg reikéjo eiti. Tai as skambinaus <...> paramos ir rilpybos skyriaus vedéjai ir klausiau kg man
Siuo atveju daryti, nes centro uzdarymas man sukélé tikrai sunkumy. Tai man pasiiilé asmeninio
asistento paslaugas, kurios téra skirtos vienam zmogui ar 8 val, o man 8 val. reikia j dieng ir beto

kq asmeninis asistentas veikty su mano vaiku, juk jai reikia pilnos prieZitiros ir pamaitinti ir
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pamperj pakeisti. Tada pasiiillé bendruomeninius namus, as jai ir sakau kas vedzios j 4 aukstq, tai
as pasiemiau biliotenj ir kol jstaiga neatsidaré sédéjom abidvi namuose“ (R1).

Respondenty pasakojime, galima jzvelgti, kad esant ekstremalioms sglygoms, tévams, kuriy
vaikui reikia specializuotos prieziiiros, pagalbos galimybés, siekiant tenkinti savo asmeninius,
gyvenimui svarbius poreikius yra ribotos. A. Petrauskiené, V. Kudarauskiené (2019) pabrézia, kad
Seimoms pagalba reikalinga: ,,<..> globos procese, patiriant emocing, fizing, psichologing,
finansine¢ nasta, serganciojo hospitalizacijg ir gydyma* (p. 7).

Visi respondentai pasiteiravus, kokias socialines paslaugas gauna Siandien jvardija, kad
globojamiems asmenims trims i§ aStuoniy yra teikiamos dienos ir trumpalaikés socialinés globos iki
5 pary per savaite paslaugos: ,, Siuo metu mano globojamam asmeniui yra teikiamos dienos ir
trumpalaikés <...>“ (R7-3), kitiems respondentams yra teikiamos dienos socialinés globos
pasalaugos: ,,Dienos paslaugos, jg iSsiveza autobusélis ryte ir vakare parveza namo“ (R6-5).
Galima teigti, kad atsiradus paslaugoms, kurios palengvinty tévy kasdienj gyvenimg, tévai mielai
jomis naudojasi. Respondentas R1 apibiidina visy respondenty vaikams teikiamas paslaugas dienos
centre: ,, Gerai, kad Salia centro gyvenu, palengva nueinam. O taip nu juk maitinimg gauna,
darbuotojos maitina, | tualetq nuveda, pamperj pakeicia, j uZimtumus nuveda. AisSku mano vaikas
meniniy gebéjimy neturi galimybés lavinti, tai vedasi j laukq, | muzikinius uzsiéemimus, dabar j
multisensorinj naujq kazkokj kambarj nusiveda. Gauna socialines paslaugas, tokias, kokias teikia
dienos centras ,, Viltis “, viskg gauna pagal poreikius “(R1-5).

Respondenty pasakojimuose akcentuojamas bendradarbiavimas su medicinos jstaigoje
dirbanciais socialiniais darbuotojais. Tai iliustruoja vienas i§ astuoniy respondenty: ,,4i va kai
peréjo miisy Seimos gydytoja j kitq jstaigq, tai dabar atsirado skambuciai, jau antrq ménesj, antrq
kartg skambino, o skambino is slaugos skyriaus ir visada pasiteirauja kaip siinus jauciasi, ar biiklé
pageréjo, ar bitkle pablogéjo, va tas, va atsirado naujové, o nebuvo (R3-8). Responenty
pasakojimuose taip pat pabréziamos socialinés globos ir ripybos skyriaus teikiamos paslaugos: ,,

., <...> namuose jrengtas kad jinai galéty migruoti, kad maudytis galéty jrengti rankturiai, o
taip kad namuose mes nesikreipem. Globos rupybos skyrius cia kreipémés tai padéjo sutvarkyti
buiti, kopikli mums suorganizavo, kad su veziméliu galétumeém pakilti* (R6-6). Galima teigti, kad
vykdant valstybei projektus, Siandien Seimoms globojanc¢ioms suaugusi Zzmpgy su kompleksine
negalia yra suteikiamos paslaugos, kurios palengvinty tévy buitj. Taip pat remiantis respondento R3
pasakojimu, socialinés globos ir riipybos skyrius, teiravosi globéjos dél galimos pagalbos
reikalingumo: ,, Ai va karantino metu skambino is globos skyriaus , teiravosi ar nereik pagalbos, ar
nereikia kazko tai, tai buvo pasiteiravimas vieng kartq karantino metu <...> " (R3).

Tyrimo metu tik vienintelis respondentas sulauké pagalbos pasiiilymo, biitent kaip globé&jui.

Tai iliustruoja respondento R3 pasakojimas: ,,<...> buvo ir dar is psichikos sveikatos centro
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pasiskambino pasiklauseé, kaip laikosi siinus, ar nereikia pagalbos, bet klausé jau konkreciai man ar
nereikia pagalbos, sakiau, kad ne. Tikrai retas atvejis, sakau vieng ar pora karty skambino“ (R3).

Galima manyti, kad paslaugos i§ kity socialines paslaugas teikianciy jstaigy, Seimoms
nebuvo pasitlytos. Pagrindinés paslaugos, kurios teikiamos Seimai yra susjusios su vaiko su negalia
priezitira. Remiantis B. Kreivinien¢, R. Vaic¢ekauskaité (2010) galima teigti, kad Seimos situacija
Siandien iSlieka sudétinga, todél svarbu teikti parama Seimoms globojancios suaugusj Zzmogy su
negalia.

Apibendrinant galima teigti, kad pagalbos poreikis globéjams islieka svarbus. Siandieniné
vyriausybeés teikiama parama Seimai yra isvystyta teikiant paslaugas suaugusiems asmenims su
negalia, taip pat teikiant techning paramq Seimoms, bei gerinant asmens su negalia buitj, taciau
pagalbos Seimos nariams teikimas vis dar yra neisvystytas. Pagrindiné pagalba, kurios sulaukia
Seimos globojancios suaugusius asmenis su kompleksine negalia yra dienos centro kaip institucijos
ir socialinio darbuotojo paslaugos, kurias esant poreikiui tévams yra teikiamos. Taciau, kaip
pazymi tyrimo dalyviai, socialinis darbuotojas turi biiti kompetentingas ir nuolat tobuléti siekiant
kokybisko ir j Seimos poreikius orientuoto darbo.

TreCiuoju klausimy bloku siekiama suzinoti tévy globojanciy suaugusius asmenis su
kompleksine negalia ateities perspektyvas, tévy kasdienj gyvenima, poreikius, kurie atspindi
dabarting Seimos esancios asmens su negalia globos situacija. Remiantis respondenty pasakojimais
isskiriama ,,Siandieninis $eimy realybés konstravimas globojant suaugusj zmogy su kompleksine

negalia® tema.

2.5.3 Siandieninis $eimy realybés konstravimas globojant suaugusj Zmogy su kompleksine
negalia

Kategorija Subkategorija Iliustruojantis teiginys
Galimybé dirbti:

., <...> noréciau eit j darbg <...>* (R6-2).

Poilsis:

<..> ,tép, kuoke puorq savaiciy nuoréciau kur
nuors isvaziouti j keliuoni, puora savaiciy, daugiau
nenuoréciau <...>"‘ (R4-5).

Asmeninis gyvenimas:

,Aisku su vyru noriecau isvaziuot, bet kur dukra

Siandieninis Seimy

Leoﬂzg o Globéjy poreikiy | reikty padiet <..>* (R8-2)
socialiniy paslaugy realizavimas Pomeégiai:
kontekste ., Siuti mon laba patynk*“(R2-2), Mano pagrindiné

veikla yra megzti, o taip valgyt gamint, as§ mégstu
valgyt gamint ir pati pavalgyt mégstu, kartais ir
sustot negaliu. <...>‘ (R5-2).

Dienos réZimas:

, Dukra keliasi 4 — 4:30 ryte, einam j tualetg, j
virtuve, pavalgom kokj banang ar plikytq sausainj,
as jai darau arbatg su uogien, iSgeria, dar biski
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pasivaiksto ir eina pamiegoti, o as pagulinéju lovoyj,
nes 6.:30 jg vél reikia Zadinti <...>* (R1-4)”.
Laikino atokvépio paslauga:

,,Noréciau atokvépio tarnybos <...>*“(RI1-2)
Bendruomeniniai savarankiSko gyvenimo
namai:

,<...> tai kaip dabar atsiranda jstaigos ir va tie
bendruomeniniai namai po ruputj steigiasi, tai apie

Ateities vizija tai dazniau pagalvoju <...>* (R7-3).

globojamo asmens Artimyjy palaikymas:

su kompleksine ., Mes kiek pasisnekam su Seima, ne ne suinus niekur
negalia i§ namy neis. Jis turi savo kambarj, turi savo
perspektyvoje gyvenimg jisai, net Saldytuvg savo kambarj turi.

Taip, kad yra brolis, yra sesuo, <...>“(R5).
Sveikatos problemos:

,, Tikiuosi kad pradés vaikscioti pati, laukiu kol
praeis karantinas, kad galétumém vél vaziuoti
stiprinti j, tai mano siekiamybé yra kad galéty
vaiscioti “(R6-7).

Analaizuojant treciajj klausimy bloka tévy pasakojimuose atsispindi nuolatos jauciamas
stresas, kurio pasékmés jzvelgiamos kasdienés veiklos planavime. Tai iliustruoja vienas i§ diejy
respondenty pasakojimas:

,, Dukra keliasi 4 — 4:30 ryte, einam j tualetq, j virtuve, pavalgom kokj banang ar plikytq
sausainj, as jai darau arbatq su uogiene, isgeria, dar biski pasivaiksto ir eina pamiegoti, o as
pagulinéju lovoj, nes 6:30 jg vél reikia zadinti. Tada rengiamés, prausiamés, as Slapiu skuduréliu
dar jq apiprausiu, isgeriam vaistus, ir iSeinam j centrq, o as j darbq. Dirbu as iki 16 val., po darbo
atvykstu pasiimti. Siandien apie 19 val., valgyti , vaistukus ir eina miegoti 20 — 20:30 valalandg **
(R1-2).

Remiantis R1 pasakojimu, jtemptas dienos rézimas, gali jtakoti fizinés ir psichinés sveikatos
problemas. Pasak A. Antonovsky (1993), zmogui susidiirus su stresu, pastebima, kad, kai kurie
asmenys sugeba iSsaugoti psiching ir fizing sveikatg, o kitiems nepavykus susidoroti su patiriamais
iSgyvenais stresas perauga i liga. Respondento R3 pasakojime pastebima galimybé tenkinti savo
asmeninius poreikius, naudojantis valstybés teikiamomis socialinémis paslaugomis, skirtomis
asmenims su negalia:

,Iprasta mano diena Siandien atrodo taip, prasideda labas rytas. Nuo pirmadienio
iSvaziuojam j centrq, parvaziuoju namo vho kaip gerai. Mano diena, as galiu nueiti ten kur as
noriu, as galiu susitvarkyti, tai kg man reikia. Vakare mamyté eina j darbg, susitinka sus savo
kadikeéliu aisku, apsikeiciam Svariais ribeliais, pasibuciuojam ir vél rytas va taip va. Bet jei as
dirb¢iau pavyzdziui dienom ir mano vaikas parvaziuoty vakare namo, tada biity Ziauriai sunku.

Bty labai sunku istikryjy uz tai, kad tq dieng, jau pagal metus jau biitum pavarges zmogus, vistiek
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kaip bebuity. Paskui dar vakre tu démesj turétum skirti vaikui: reikia valgyt padaryt, rubus reikia
sutvarkyt, tai néra taip paparasta. Dabar pagal mano drbo valandas man yra labai gerai, as dieng
galiu pailséti. Savaitgaliai pas mane vél. Tai va tokia mano diena“ (R3).

Remiantis respondento R3 pasakojimu, glob¢jas Siandien turi galimybe dirbti, ir iSnaudoti
laisva laika savo poreikiams. Taciau pastebima, kad respondentas R3, tuo paciu svarsto, koks
gyvenimas biity, jei galimybés dirbti vakarais netliréty. Galima manyti, kad valstybés institucinés
pagalbos galimybés Siandien respondentams R1, R3 suteikia galimybe, bent i§ dalies tenkinti
socialinius poreikius. Tyrimo dalyviy pasakojimuose du i$ aStuoniy globéjy iSreiSkia norg dirbti,
taCiau juos kamuoja stresas dél amziaus, baime ir jsitikinimai dél galimo darbdavio pozitrio: ,, <...>
noréciau eit j darbq, bet juk ne kiekvienas darbdavys noréty tokj priimt, kas norés, kur rast tokj
darbg, kad galétum ramia sqZine eit ir nebijot iseit j biliotenj, kai vaikui yra reikalingas gydymas.
Juk mano dukrai pastoviai, nezinosi, kada pasidarys blogai ir kada reiks nu kreiptis j gydytojus. Tai
va, kur rast tokj darbg, kad galérum iseit. Noriu eit as j darbg <...>* (R6), ,, ,, Rutina, toks neidoms
gyvenems juk as nieka negalu. Net nezinau, kur as dabar per teik laika, penkiasdesimt mety ar eisiu
as dirbt, skaud kelienai, uzein skausmas net neZinau, nuorieciau, bet kad nebepajiegciau musintgs
<..>"“(RS).

Straipsnyje ,,Some conceptual considerations on the sense of coherence® teigiama, kad
tyrimais yra nustatyta, kad zmonés, kuriy auksti vidinés darnos rodikliai, link¢ spresti problemas, o
ne jy vengti, ar iSgyventi jas. Jie patiria maziau neigiamy emocijy bei lengviau jveikia stresg, o tai
reiskia, kad jy psichologiné savijauta yra geresné.

Respondenty buvo praSoma jvertinti globojamo asmens sveikatg. Trys i§ aStuoniy jauciasi
sutrike, jbauginti yra neviltyje. Tai iliustruoja R4 pasakojimas: ,,Labai blogai néra, bet neisgeryjy,
be ateities, vienu zuodziu be geruos ateities, kap ¢i kitep pasakius. Simts klausimy, j kuriy atsakymy
nier ir kazén ar any bus “(R4-3). Keturi i§ astuoniy respondenty globojamo asmens sveikatg vertina
realistiSkai: ,, Stabiliai dabar kas liecia ta pagrindine ligq, o kad Salutiniy dabar atsirado tai nu
gvdysimés darysim tyrimus. Pablogéjimy taip néra® (R6-4). Respondento R5 pasakojime
izvelgiamas baimés ir susitaikymo jausmas: ,, Problemy sveikatos néra dideliy, kad buty kazkas,
kaip yra taip ir stoviu vienam taske po kolkas. Nei j pakalne, nu j kalng nebekilsim, tik j pakalne, o
ta pakalné po kolkas tas keliukas yra lygus. Dar nepasiduodam, kad j apaciq sveikatos atzvilgiu.
(R3)“. R6 respondento pasakojime pastebimas vilties ir troSkimo jausmas, kuris siejamas su
globojamo asmens savarankiSkumu: ,, Tikiuosi kad pradeés vaikscioti pati, laukiu kol praeis
karantinas, kad galétumem vél vaziuoti stiprinti jq, tai mano siekiamybé yra, kad galéty vaiscioti,
Jjuk ligos istorijoje rasoma, kad liga sunkiai pasiduoda gydymui, taciau neraso, kad nepasiduoda.
Tai va as ant to pasikabinau“ (R6). Tyrimo dalyviy pasakojimuose pastebimas skirtingas jausmy

poliskumas. Vieni respondentai sugeba susitaikyti su asmens su negalia sveikatos pokyciais, kiti yra
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kamuojami nevilties, nerimo, baimés jausmy, o dar kiti nesusitaiko ir tikisi. S. Geyer (1997) teigia,
kad nuo Seimos gebéjimo jveikti kylanc¢ius sunkumus priklauso asmens visiné darna. Remiantis
pasakojimais galima manyti, kad vieni respondentai sugeb¢jo susigyventi ar bent valdyti stresa, kiti
jam pasidavé ir yra kamuojami streso keliamy veiksniy. Anot, A. Antanovsky (1995), vidiné darna
yra zmogaus jausmy, savikontrolés sistema. Viskas priklauso nuo to, kaip pats Zzmogus geba pazinti
bei kontroliuoti savo jausmus.

Tyrimo dalyviy buvo prasoma jvardinti savo pomégius. Siuo klausimu siekiama suZinoti, ar
responsentai turi galimybe juos jgyvendinti bei kokiomis veiklomis jie mégsta uzsiimti laisvu laiku.
Respondenty veiklos siejamos su atsipalaidavimu, vienu i§ stresa mazinanciy veiksniy. Visy
respondenty veiklos orientuotos mazinti stresa, patiriamg jtampa: ,, Man patink augalq turu veikluos
ir Séltnamie ir gélyng patynk, nu lauki tvarkyteis augalg, gielis. ISeini uZsimersti kazkap, kap
terapija“ (R8-1); ,,Nu nemaza as galiu, vot devinis knygas as perskaiciau, anas per valondg
neperskaitysi, tai per Zeima as ci, o kuo reik. Per vasarq as jau pasakiau mon knygy nebenesti, nes
vasarq darby yr. Praeitq Zeimq tép pat nemazg perskaiciau“(R4-2). ,,Mégstama veikla siuti. Siiiti
zaisliukus, pagal uzsakymgq, individualiai. Siuvu, kol turiu galimybe “(RI1-2); ,,Savo poreikiams, nu
kq, j dieng, zZiurint kokia tai diena, nes as biskiukq pasavanoriauju, <...>* (R3), ,, Mégstu valgyt ir
mégstu labai gaminti, visada radus, kokj jdomensj receptq isbandau, juk ir vaikai atvyksta, tai tikrai
gaminti ma patinka“ (R6). Galima manyti, kad Seimy jvardinti pomégiai yra sietini su
savirealizacija, vidinés darnos ramybés paieska. C. Rogers (1951), mano, kad viding darng sudaro
s¢kmingas prisitaikymas, normy atitikimas ir laimés jausmas.

Tevy gyvenimo kokybei taip pat svarbus laimeés pojitis. Todél respondenty buvo praSoma
papasakoti, kas juos daro laimingais. Laimé respondenty pasakojimuose siejama su globojamo
asmens pasiekimais, su valstybés teikiama parama, globojamo asmens su negalia ir §eimos nariy
sveikata,- tai iliustruoja R1 ir R3 pasakojimai:

,,Mane laiminga daro, kai visi Zmonés aplinkui yra laimingi, kai Seimos nariai yra sveiki.
Dabar juk nuo Siy mety skiriama didesné kompensacijq naujam automobiliui jsigyti, Zinoma reikés
vaziuot j Klaipédq vezti dokumentus, bet nieko. Tai va kai nusipirksiu naujg masing biisiu taip pat
laiminga ir jei dabarting masing galéciau padovanoti Seimai, kuriai tikrai jos reikia, o ne tokiai
kuri parduos ar pragers buciau labai laiminga. <..>.Laiminga as, kai galiu kam gera
padaryti“(R1). ,,Ai dusa baigé man sutvarkyt sunui, tai kai pabaigs as busiu labai laiminga. O
daugiau neZinau ir taip as esu laiminga* (R3). Remiantis respondenty pasakojimais, laim¢é slypi
menkiausiuose detalése. Galima pastebéti, kad Siandien asmenims su negalia yra teikiamos jvairios
socialinés paslaugos, kurios padeda Seimoms pritaikyti buitj bei suteikia galimybeg jsigyti transporto

priemong.
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Respondenty taip pat buvo praSoma pafantazuoti jsivaizduojant, kad globojamas suauges
asmuo su kompleksine negalia yra saugioje aplinkoje. Respondenty atsakymai sietini su
galimybémis juos realizuoti. Jy svajonés siejamos su poilsiu. Tai iliustruoja du i$ SeSiy respondenty
pasakojimai:

. Va dabar Siandien, jeigu ne darbs, as noréciau keliaut paZinti, paliesti, kazkq naujo,
nepatirta, o galiausei skirti laika sau. Noréciau, kartais nesijaust atsakingu uz savo nejgaly
asmnenj, jaustis laisvam “(R7). , Labai negraziai nuskambés, bet as jau laukiu nesulaukiu , kada
mano vaikas iSvaziuos pas tévq ir as iseisiu j atostogas. Cia dabar vienintelé mano svajoné sunus
pas tetukq, mam lieka viena, nereikia j darbq, nereikia apie vaikq sokinét, valgau kada noriu, miegu
kada noriu , darau kg noriu. Pirmoj eiléj noriu issimiegot, nesikelt tada, kada kazkas keliasi, o tada
kada as noriu atsikelt. Tada atsisésti paprasciausiai su naktiniais ir puse dienos sedéti fotelyje ir
gerti kavq ir Ziiréti pro langq. Kaifuoju nuo to vaizdo per langq, <...>* (3).

Respondentas R8 akcentuoja asmeninio gyvenimo poreikj, pabiti su antraja puse: ,, Aisku su
vyru noréciau isvaziuot, <...>* (R8-2). Taciau tiek RS, tick RS grizta prie suaugusio asmens su
negalia poreikiy: ,,<...>, bet kur dukrq reiktuom padiet. Pries karantina galvuojuom, bet uZieja
karantins. O tép juk visur vaziuoji kap su rankinuku, vaZiuoji pri jiras, o ir as pripratus prie
vezéma, be anuo nikor “(R8); ,,Nebuvo laiko pasvajot. Aaaa svajojam mes vaziuot prie jiiros, jau
dabar tikrai svajojam, kq vesSimes, kq darysim prie jiros. Tai pagrindinés svajonés. Tai visy miisy
svajoné, vaiky, vyro, anitky, visi vaziuosim prie juros“(R5). Galima manyti, kad Seimos yra
susigyvenusios su esama situacija ir tokios, kaip galimybés pabiiti vienam ar tenkinti savo
asmeninius poreikius neatsizZvelgiant j kity norus, jiems tampa sudétingas. G. Bumin (2017) teigia,
kad asmeniui su negalia yra svarbus dalyvavimas socialin¢je aplinkoje. Pasak ty paciy autoriy
socialinis dalyvavimas yra kasdienio gyvenimo dalis.

Zvelgiant | ateities perspektyvas tyrimo dalyviy nuomonés issiskyré. R1 ir R7 planuoja
tolimens] suaugusio asmens su negalia gyvenima valstybinése institucijoje: ,,,, Svajoju, kad biity
atokvépio tarnyba, gyvenimo nameliai, kol esam mes téveliai gyvi* (R1); ,,<...> tai kaip dabar
atsiranda jstaigos ir va tie bendruomeniniai namai po ruputj steigiasi, tai apie tai dazniau
pagalvoju. Nes galvoju apie savo asmeninj gyvenimgq ir apie savo vaikus galvoju, kad nebus lengva
kai jie atsiras* (R7). Siandieniné situacija suteikia galimybe pasiriipinti suaugusiais asmenimis su
kompleksine negalia. R1 akcentuoja laikino atokvépio paslaugy bitinuma Seimoms esancioms
negalios situacijoje: ,, Tai va, labai reikia ir svajoju apie atokvépio tarnybg <...>. Juk seniau éjom j
administracijq, sakem, teigem, kad reikia, kad tritksta jstaigy tévams, kurie augina ir globoja savo
vaikus su negalia, bet, kol kas, mes tik girdim, bet nieko tokio panasaus néra daroma. Zinoma
noréciau iseiti j koncertq, spektaklj, prie jiros isvaziuoti. Taip juk buvo, kad reikéjo operacijq man

daryti kojos, tai kvieciausi sese, kad atvaziuoty is Radviliskiaus, gerai kad giminé didelé ir yra kur
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kreiptis.“ (RI-3). Remiantis R1 pasakojimu, Seimoms triksta pagalbos, kuri bity teikiama
socialinémis paslaugomis Seimai.

Kiek kitaip ateities perspektyva jsivaizduoja R5 tyrimo dalyvis, kuris akcentuoja, kad
asmeniu su negalia pasirlipins artimieji: broliai, seserys: ,,Hmmm gyvensim toliau. Mes, kiek
pasisnekam su Seima, ne ne sunus niekur is namy neis. Jis turi savo kambarj, turi savo gyvenimqg
Jjisai, net Saldytuvg savo kambarj turi. Taip, kad yra brolis, yra sesuo, jie miisy yra jau ir senai
sSnekéta ir nesenai Snekéta ir dabar Snekéta, kad vaikas bus cia ir su saviskiais. Viskas jau yra
apSnekéeta“ (R5). J. S. Greenberg, M. M. Seltzer, J. R. Greenley (1993) atlikti tyrimai parod¢, kad
tévai yra linke perduoti savo kaip senstan¢iy globéjy atsakomybe uz suaugusius vaikus su negalia,
kitiems savo Seimos nariams. Remiantis $iuo teiginiu, galima daryti prielaida, kad Seimos nariai nuo
mazens yra mokomi riipintis savo artimuoju. Jiems yra tarsi primetamas tévy surezisuotas ateities
scenarijus, kurio artimieji pakeisti negali. Respondento pozitriui prieStarauja R8 , kurio pasakojime
atsispindi kancia, sielvartas, skausmas: ,, Kas bus kap musu neliks, nelinku ir nenuoru dukrai kitai
uzkraut, oj tikrg ne ne, nes Zinau, kap yra sunke, juk pati visq gyvenimgq tép gyvenu, tai oj oj ne
tikrg. Pagalvuoji dabar tik, kad buty sauge, kad buty gerai* (RS).

Trys i$ aStuoniy respondenty vengia minciy apie ateities perspektyvas susijusias su asmens
su negalia tolimesnia globa. Tai iliustruoja R2 i$sakyta mintis: ,,Dabar jei reik paleiktam giminiems,
o tep da rimta tep da nieka negalvuojauom. Tiesiuog neleidam ljst tokivom mintyms j galvg“ (R2-
3). R3 tyrimo dalyvis pabrézia pasikeitusj visuomenés poziiirj j asmenis su negalia ir stipry rysj su
globojamu vaiku:

~Manau kad gal ateis viskas savo laiku, tam yra aplinkybés ir panasiai. Neskubinkim jvykiy
ir atsidursim visi ten, kur turim biit. Vaikas mazas kai buvo as pamenu, kad visada pergyvenau, kas
bus, kai jis uzaugs, kai jam bus 13, 16, 207 Ir jam 31 ir jam tos pacios problemos. Jis pats
kompleksy nejaucia, aplinka neZinau ar dabar zmonés pasikeite, nu gal Zmonés kitokie juk einam
mes | tas krautuves, man néra buve géda, kad pas mane toks vaikas, niekada, niekada nejauciau
komplekso, gal dél to Zzmonés kitaip Ziiri. Jam juk ir seilés varva, nu gal kas paziiirés nusisuks, gal
katram bus labai smalsu pasiziiréti, bet vistiek mes gyvenam jau kitokiam amziuj, bet bijojau is
tikro labai bijojau kaip bus, bet va gyvenam tai manau laikas viskq parodys” (R3-2).

Remiantis Seimy pasakojimais, pastebima, kad patirtis globojant asmenj su negalia yra
skirtinga, kad kiekvienas Zmogus savo patirt] i§gyvena skirtingomis emocijomis ir poZzitiriu. Taciau
pazymima, kad tévai iSgyvena egzistencing krize. Tévai nejaucia asmeninio dziugesio, viskas sukasi
aplink asmenj su negalia. Vidiné darna Seimose yra iSbalansuota, paveikta viso globos proceso nuo
vaikystes iki Siy dieny.

Apibendrinant kokybinio tyrimo rezultatus, interviu duomenys atskleide, kad Seimos vidine

darng jtakojo vaiko su negalia gimimas, gydytojy isankstiné diagnozeé, gyvenamosios vietos
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pakeitimas siekiant vaiko su negalia socializacijos, tévy skyrybos, medicinos darbuotojy
nekompetentingas elgesys. Tévai globojant vaikq su negalia patyré socialing atskirtj, jiems tritko
socialinio palaikymo is artimyjy, patyré finansiniy sunkumy. Tyrimo metu paaiskéjo, kad tévams
nebuvo pasiiilytos jokios socialinés paslaugos, nes socialinio darbuotojo tuo laikotarpiu, gimus
vaikui su negalia nebuvo. Seimos vidinei darnai jtakos tiréjo ribotos finansinés galimybeés,
neigiamas visuomenés poziuris, specializuoty ugdymosi jstaigy tritkumas. Pagrindiné pagalba
Seimai buvo skiriama teikiant medicining pagalbqg, konsultuojantis su neurologu. Pagrindiniai
pagalbos Saltiniai, paciy globéjy pastangos ir siekis padeéti vaikui su negalia. Pasiaukojimas,
pagrindinio vaidmens uz vaiko globg prisiémimas, jausmy uzZgniauzimas, savo poreikiy
atsisakymas, nesutarimai Seimoje, remiantis jvairiais autoriais bei moksliniais tyrimais yra
pagrindinés priezastys lemiancios globéjy patiriamo streso jtakq vidinei darnai.

Tyrimo rezultatuose jzvelgiama, kad socialinio darbuotojo, kaip specialisto pagalba pradéta
teikti jsteigus dienos centrq. Dienos centro paslaugomis Seimos nariai, atsizvelgiant j vaiko amziy
pradéjo naudotis apie jas suZinojus is medicinos darbuotojy, is ugdymo jstaigose dirbanciy
pedagogy. Siandien suauge asmenys su negalia stiprina savo socialinius, darbinius jgidzius su
socialinio darbuotojo pagalba. Respondentai socialinj darbuotojq jvardija kaip pagalbos Seimai
galimybe. Taciau daugiau nei pusé respondenty, Siandien vis dar jaucia jsipareigojimo, kaltés,
baimés, nerimo, jausmus. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad Siandien Seimos stokoja socialinio
palaikymo, pagalbos galimybés Seima isliek ribotos, tai patvirtina tyrimo metu gauti rezultatai.
Vienas is astuoniy respondenty sulauké socialinio darbuotojo skambucio is medicinos jstaigos,
kuriuo buvo norima suzinoti ar asmeniui yra reikalinga, kokia nors pagalba. Tyrimo dalyviai kaip
pagalbos Seimai galimybe isskyré laikino atokvépio paslaugq, kuri daugiau nei pusei respondenty
Siai dienai yra aktuali.

Tyrimo rezultatai atskleide, kad Seimos, gimus vaikui su negalia susidurdavo su panasiomis
problemomis, susijusiomis su vaiko su negalia priezZiiira vaikystéje. Problemos buvo sietinos su
paslaugy prieinamumu, medicinine pagalba. Siandieniné situacija respondenty nuomone yra
pasikeitusi, taciau streso pasekmés respondenty isgyvenimuose vis dar yra jauciamos. Siandien
valstybei teikiant socialines paslaugas tévai naudojasi socialinés dienos ir trumpalaikémis
socialinés globos iki 5 pary per savaite paslaugomis. Tyrimo rezultatai atskleideé, kad siandien tévai
turi galimybe dirbti, is dalies tenkinti savo poreikius. Respondenty pasakojimai atskleide, kad tévai
patiria stresq, neviltj, baime dél tolimesnés globojamo asmens sveikatos, nerimg ir egzistencijq
isgyvenantys globéjai jaudinasi dél asmens su negalia ateities. Suaugusio asmens su kompleksine
negalia prieziiira reikalauja kasdienio ripinimosi, kuris tévams yra tapes dienos réZimu.
Pagrindiniai Seimos poreikiai siejami su poilsiu, socializacija visuomenéje, taciau globojamo

asmens poreikiai kai kuriuose respondenty pasakojimuose yra prioritetiniai. Kalbant apie Seimos
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poreikius, svajones visada griztama prie suaugusio asmens su negalia prieZiiros. Tévy
pasakojimuose pastebimas kaltés, susiriipinimo, nerimo jausmas. Trys respondentai is aStuoniy
jvardijo, kad patirtas stresas paveiké jy psichoemocine sveikatq. Tévy pasakojimuose atsispindi
pagrindiné Siuo metu iSgyvenama egzistenciné krizé, kuri pasireiskia baime dél globojamo asmens

su kompleksine negalia ateities.

79



ISVADOS

1. Analizuojant moksling literatiirg, vyriausybés nutarimus bei valstybés veiklos ataskaitas,
Siandieninéje visuomengje valstybé orientuojasi | deinstitualizacija, paremta bendruomeninémis
socialinémis paslaugomis. Peré¢jimas nuo institucinés globos suteikia galimybe asmenims su negalia
integruotis visuomenéje, nepatiriant socialinés atskirties. Socialinés paslaugos organizuojant ir
teikiant dienos uZimtumo paslaugas, trumpalaikés globos ir dienos globos paslaugas, socialinés
reabiltacijos paslaugas, apgyvendinant bendruomeniniuose, savarankiS$ko gyvenimo namuose bei
apsaugotame biste. Asmuo gaunantis Sias paslaugas ugdomas savarankisko gyvenimo jgidziy,
lavinami meniniai gebéjimai. Taciau pastebima, kad valstybés pertvarkomos organizacijos ir
socialinés paslaugos yra orientuotos j pagalbg asmenims su negalia, o ne ] konkrecig pagalbg
Seimai, kuri globoja suaugusj asmenj su negalia. Valstyb¢ Siandien teikig parama, kuria siekiama
palengvinti Seimos buitj, susimokéti uz asmens su negalia gydyma, suteikia nemokamas gydymo
paslaugas bei atitinkamas kompensacijas ir pinigines iSmokas.

2. Socialinio darbo galimybés yra labai placios, taciau Seimai susidirus su vidinés darnos
keliamais iSgyvenimais, socialinis darbuotojas yra tas asmuo, kuris kompetetingai turi suteikti
pagalba. Pagalbos galimybés priklauso nuo socialinio darbuotojo Zziniy, gebéjimy, vertybiniy
nuostaty, empatijos jausmo bei gebéjimo taikyti efektyvius darbo metodus, kurie atskleisty Seimos
nariy stipriasias puses. Seimos, kurios i§gyvena nerima, neviltj, baime ir kitus neigiamus sveikatai
veiksnius yra labai pazeidziamos, jos iSgyvena egzistencine kriz¢ dél globojamo asmens su negalia
ateities. Tévy pasiaukojimas vardan globojamo asmens gerovés turi fizines pasekmes, Seima patiria
socialine atskirtj, jaucia atsakomybe uz globojamg vaikg, pamindamas savo asmeninius poreikius.
Seimos stokoja socialinio palaikymo, kuris motyvuoty ir padéty idvengti ar i§ dalies sumaZinti
patiriamus vidinés darnos i§gyvenimus.

3. Tyrimo analizés metu iSrySkéjo, kad respondentai iSgyvena stresg dél globojamo asmens
negalios iki $iy dieny. Tyrimo dalyviai turi problemy su sveikata, jaucia neviltj ir vis dar yra
priklausomi nuo globojamo asmens su negalia priezitros. Respondentai svajoja apie darba, poilsj,
taiau kiekviename pasakojime pastebimas priklausomybés nuo asmens su negalia jausmas.
Respondenty gyvenimas jtemptas, reikalaujantis socialinio palaikymo, kurj gauna i§ artimyjy ir
dienos centre dirban¢iy socialiniy darbuotojy. Respondenty pasakojimuose atsispindi, jog
respondentams truksta laikino atokvépio paslaugy, psichologo paslaugy. ISsivysciusios socialinés
paslaugos vis dar stokoja tévy démesio, nes dauguma respondenty gyvena savo gyenimo istorija,
kurioje atsispindi prisiri§imas prie globojamo asmens, atsakomybés jausmas. Zmogaus vidin¢ darna
iSreiskia asmeny gebéjimus jveikiant sunkumus, kurie lemia asmens fizing, emocing, sveikata,
socialinj prisitaikymg. Vidiné darna yra svarbus zmogaus psichinés sveikatos veiksnys, kuris daro

jtaka Zmogaus norui gyventi, optimizmui, stresiniy situacijy jveikai.
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REKOMENDACIJOS

Seimoms globojan¢ioms suaugusj asmenj su kompleksine negalia:

1. Ieskoti pagalbos, jungtis | savipagalbos grupes. Tévai globojantys suaugusj asmenj su
kompleksine negalia nesijaus vienisi, galés palaikyti ir motyvuoti vieni kitus.

2. Dalyvauti mokymuose, seminaruose, kurie stiprinty savojo ,,a$*“ identiteta. Tévai
motyvuos save, iSmoks valdyti emocijas, atpazins stresg.

3. Inicijuoti kreipimasi i Tel$iy r. savovaldybe dél stringancios atokvépio paslaugos.

Miesto savivaldybei:

1.  Siekti bendrauti ir bendradarbiauti su tévais globojanciais suaugusius asmenis su
kompleksine negalia. Bendravimas su tévais, leis pazinti tévy problemas ir socialiniy paslaugy
trukumus.

2. Viesinti pagalbos $eimai galimybes. Seimos susidurusios su negalia Zinos, kur ir
kokios pagalbos galima kreiptis.

3. Vykdyti pazadétas socialinias paslaugas Seimoms, globojan¢ioms asmenis su negalia.

Socialinés paramos ir riipybos skyriui:

1. Sidlyti Seimos poreikius atitinkancias socialines paslaugas.

2. Informuoti glob¢jus apie savivaldyje teikiamas socialines paslaugas asmenims su negalia
ir jy tévams.

3. Praplesti socialiniy paslaugy teikima, papildomai suteikiant konsultavimo paslaugas apie
galimas Seimai ir globojamo asmens su negalig socialines paslaugas.

4. Paremti Seima, iSplésti paslgaugy rata suteikiant vidinés darnos stresg patiriantiems
Seimos nariams globojancius suaugusius psichologine pagalba.

Dienos centry socialiniams darbuotojams:

1. Viesinti ir informuoti tévus apie kity specialisty pagalba Seimoms globojancioms
suaugusius asmenis su negalia.

2. Tobulinti profesing kompetencija, teikiant pagalba Seimai, globojanciai suaugusj asmenj

su negalia.
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1 priedas

Interviu klausimai tévams/globéjams

Bendri klausimai

Lytis

Koks jusy amzius

Koks Jiisy globojamo vaiko
amzius

Kokios Jiisy ménesio
pajamos

Kam tenka didZioji vaiko

priezitiros dalis

Vaiko su negalia gimimas Seimoje

Papasakokite savo vaiko ° Kokie jausmai apémé suzinojus apie vaiko negalig?
gyvenimo istorija. ° Kokie buvo pagrindiniai negalios pozymiai, kurie
kélé Jums nerimg?

° Kai suzinojot vaiko diagnozg, kas Jums padéjo?
Kaip jautétes?

° Kas Jums pad¢jo susitaikyti su Zinia, kad vaikas yra
nejgalus?

° Su kokiais sunkumais susidiréte? Ar tuo metu Jums
i8kilo kokiy nors problemy? Jei taip, gal galite jvardinti?

e  Kas padéjo jveikti kylanc¢ias problemas?

° Kas vyko Jiisy Seimoje? Kaip reagavo artima
aplinka?

° Kaip pakeité Jisy gyvenimg vaiko negalia?

Kokios institucinés ° Kokios Jums gimus vaikui su negalia reikéjo
pagalbos sulaukéte gimus pagalbos?
vaikui su negalia? ° Kokios paslaugos Jums buvo suteiktos ar
pasiiilytos?

° Ar buvo teikiama instituciné pagalba? Kokia
instituciné pagalba Jums buvo suteikta? Kas Jus informavo apie
institucinés pagalbos galimybes?

° Kokios Jums medicininés pagalbos reikéjo? Kokios
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medicininés pagalbos sulaukéte?

° Su kokiais sunkumais susidaréte kai Jisy globotiniui
buvo reikalinga medicininé pagalba?

° Teikiant medicining pagalba, ar buvote nukreipti
konsultacijai pas socialinj darbuotoja? Jeigu taip, kokias
socialines paslaugas Jums pasitilé socialinis darbuotojas?

° IS kur suzinojote apie teikiamas socialines
paslaugas?

° Kaip Jus manote, kokios Jums paslaugos dar bty

buvusios naudingos?

Socialinis darbas su Seima

Kokios socialinés pagalbos

sulaukiate i$ socialinio

° Kas Jums yra socialinis darbuotojas?

° Koki vaidmen; atlieka socialinis darbuotojas Jiisy

darbuotojo? gyvenime?

e D¢l kokiy priezasciy tenka kreiptis j socialinj
darbuotoja?

° Kaip sprendziate iSkilusius sunkumus su socialiniu
darbuotoju, globojamojo atzvilgiu?

° Kaip Jums sekasi paciam spresti vaiko problemas?
Kokios problemos kyla?

° Sakykite prasau kokios socialinés paslaugos Siuo
metu yra teikiamos Jisy globojamam suaugusiam vaikui?

° Kaip dazZnai Jis bendraujate su socialiniu
darbuotoju?

e  Kaip Jis manote ar uztenka socialinio darbuotojo
teikiamy paslaugy Jusy vaikui? Kokiy Jiisy nuomone paslaugy
dar reikéty?

JEI ATSAKO NE (Kokios ° O kas Jums padeda $iuo metu?

socialinés pagalbos
sulaukiate 18 socialinio

darbuotojo?)

° Ka esate girdéje apie socialinj darbuotoja? Kaip ji
isivaizduojate?

° Kaip Jiis manote kur dirba socialinis darbuotojas?
Kur biity galima jj rasti?

e  Kuom jis galéty Jums padeéti? Kaip manote ar bty

naudinga kreiptis j socialinj darbuotoja pagalbos?
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Seimos gyvenimas dabar

Kaip atrodo Jiisy jprasta

diena Siandien?

° Kaip Jis Siandien vertinate savo globojamo vaiko
sveikatg?

° Apie ka Jis Siandiena svajojate? Pafantazuokime,
jeigu Jusy vaikas biity Siandien saugioje aplinkoje, ka Jis
noré¢tuméte veikti? Apie kg Jus svajojate?

° Kiek laiko savaitéje galite skirti sau, savo
poreikiams? Ar turite galimybe dirbti?

e  Kaip atrodo Jusy jprasta diena namuose?

e  Kokia Jisy mégstama veikla? Su kuo Jis
bendraujate kiekvieng dieng?

° Kada paskutinj kartg zitir¢jote gera kino filmg?

° Kas daro Jus laimingu?

° Kokie Jusy ateities planai vaiko atzvilgiu? Ko tikités

18 savo vaiko?
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2 priedas

PATVIRTINTA

Tel$iy ,,Vilties* mokyklos direktoriaus
2017 m. rugpjucio 31 d. jsakymu Nr. V-71

SOCIALINIO DARBUOTOJO PAREIGYBES APRASYMAS NR. 2
I SKYRIUS
PAREIGYBE

1. Socialinis darbuotojas (pareigybés kodas — 263506) yra priskiriamas specialisty grupei,
dirbanciy pagal darbo sutartj.

2. Pareigybés lygis — A2.

3. Pareigybés paskirtis — teikti TelSiy centre ,,Viltis* (toliau — Centras) dienos socialinés
globos, trumpalaikés socialinés globos paslaugas klientams, bendradarbiaujat su uzimtumo
specialistais, socialinio darbuotojo padéjéjais ir kitais specialistais.

4. Pareigybés pavaldumas — socialinis darbuotojas pavaldus Centro direktoriui, pavaduotojui
socialiniam darbui.

IT SKYRIUS
SPECIALUS REIKALAVIMAI SOCIALINIO DARBUOTOJO PAREIGAS
EINANCIAM DARBUOTOJUI

5. Socialinis darbuotojas turi atitikti §iuos specialius reikalavimus:

5.1. turéti socialinio darbo kvalifikacinj (profesinio bakalauro, bakalauro, magistro) laipsnj
arba iki 2014 m. gruodzio 31 d. jgijes kita kvalifikacinj (profesinio bakalauro, bakalauro, magistro)
laipsnj ir socialinio darbuotojo kvalifikacija ar baiggs socialinio darbo studijy programa, ar
socialinés apsaugos ir darbo ministro nustatyta tvarka baiges socialinio darbuotojo praktinei veiklai
pasirengti skirtus mokymus, arba igijes socialinés pedagogikos kvalifikacinj (profesinio bakalauro,
bakalauro, magistro) laipsnj ar socialinio pedagogo kvalifikacija, jeigu jis dirbs su vaikais ir/ar
socialinés rizikos Seimomis;

5.2. biiti susipazinusiam ir gebéti savo darbe vadovautis Lietuvos Respublikos jstatymais,
Lietuvos Respublikos Vyriausybés nutarimais ir kitus teisés aktais, reglamentuojancius socialinés
globos organizavima bei socialiniy paslaugy teikima;

5.3. mokéti dirbti ,,Microsoft Office” kompiuterio programy paketu (MS Word, Outlook
Express, MS Excel), Internet Explorer;

5.4. iSmanyti dokumenty valdymo taisykles bei teisés akty rengimo taisykles, gebéti jas
taikyti,

5.5. privalo buti pasitikrines sveikatg ir periodiskai kasmet pasitikrinti;

91



5.6. privalo zinoti ir iSmanyti darba komandoje, socialinj konsultavima, socialiniy problemy
kilme ir priezastis, jy sprendimo biidus, socialinio darbo metodus ir formas, socialiniy darbuotojy
etikos kodeksg, socialiniams darbuotojams keliamus kvalifikacinius reikalavimus;

5.7. laikytis darbo tvarkos taisykliy, vidaus tvarkos taisyklémis, gaisrinés saugos, civilinés
saugos, higienos normy, ekstremaliy situacijy valdymo plano reikalavimy, kity vidaus dokumenty ir
Sio socialinio darbuotojo pareigybés aprasymo.

[T SKYRIUS
SOCIALINIO DARBUOTOJO PAREIGAS EINANCIO DARBUOTOJO FUNKCIJOS

6. Socialinio darbuotojo pareigas einantis darbuotojas vykdo Sias funkcijas:

6.1. planuoja bei koordinuoja darba grupéje ir individualiai;

6.2. organizuoja ir teikia paslaugas taip, kad klientas biity palaikomas, skatinamas ir
motyvuojamas tapti kuo savarankiskesnis;

6.3. organizuoja dienos socialinés globos grup¢je, trumpalaikés socialinés globos grupé¢je
socialiniy darbuotojy pad¢jéjy darbg (paskirsto funkcijas ir uzduotis), uztikrina racionaly darbo
laiko paskirstymg ir visy uzduociy kvalifikuotg atlikima;
specialistais, sveikatos prieziliros specialistais;

6.5. sudaro ir dalyvauja jgyvendinant kliento individualy socialinés globos plang (toliau —
ISGP), bei metinj veiklos plang; numato socialiniy paslaugy, pagalbos klientams konkrecias
priemones ir biidus, parenka individualius socialinio darbo su klientu metodus, numato kiekvienos
dienos veikla grupése;

6.6. veda klienty lankomumo Ziniarastj;

6.7. pildo ir analizuoja socialiniy, bendravimo, savitvarkos jgiidziy bei geb&jimy jvertinimo
lenteles;

6.8. sudaro priskirtos grupés darbo planus, organizuoja jy vykdyma, rengia atlikty darby
ataskaitas, jas pateikia pavaduotojui socialiniam darbui;

6.9. darbg organizuoja, pagal patvirtintus veiklos tvarkara$¢ius, atsizvelgiant j klienty
motyvacija darbinei veiklai, sveikatos galias ir pomégius, laisvalaikio bei kity uzsiémimy
suderinamuma. Savavaliskai tvarkaras¢iy nekeicia;

6.10. uztikrina klienty sauguma nustatytu darbo dienos laiku, i§vyky, renginiy metu;

6.11. nepalieka klienty vieny patalpose, lauke, iSvykose ir kitur bei nebendrauja su
pasaliniais asmenimis, todél (nepriezitiroje) gali nukenteéti klientai;

6.12. riipinasi grupés aplinkos pritaikymu klienty poreikiams, patalpy estetiniu
apipavidalinimu, apriipinimu butiniausiais baldais, minkS§tu inventoriumi, asmens higienos

priemonémis;
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6.13. Zino darbui butiny asmeniniy apsaugos priemoniy naudojimo ir priezitros taisykles,
darbo jrankiy, priemoniy, pagalbiniy priemoniy naudojimo ir priezitiros taisykles;

6.14. uztikrina klientams sveika, saugia aplinka, uzkertanCig kelig bet kokioms smurto,
prievartos apraiSkoms ir zalingiems jpro¢iams atsirasti, skatina sveikg gyvenseng;

6.15. kasdien (atsizvelgiant i oro salygas) veda, veza, lydi klientus pasivaikscioti,

6.16. palaiko rySius su nejgaliojo artimaisiais, juos informuoja apie visus pokyc¢ius, sukuria
bendradarbiavimo su Seima santykius;

6.17. stebi klienty sveikata, emocine bukle, imasi skubiy priemoniy, susidarius probleminei
situacijai, dél kliento sveikatos ar elgesio pokyCiy. Apie pokycius informuoja bendrosios praktikos
slaugytoja. Apie agresyvius kliento elgesio pokyc€ius, kelianCius grésme savo ar aplinkiniy
sveikatai, skubiai pranesa direktoriui, pavaduotojui socialiniam darbui ir kliento tévams/glob¢jams;

6.18. uztikrina klienty oruma, tarpusavio santykius grisdamas pagarbos, supratimo ir
susitarimo principais. Netoleruoja patyciy;

6.19. domisi socialinio darbo pasiekimais, taiko pazangia patirtj, analizuoja ir tobulina savo
profesine veikla, vertina teikiamos pagalbos bei paslaugy efektyvuma klientui ar jy grupei, kaupia
»Zeraja’ socialinio darbo patirtj ir jg skleidzia kitiems;

6.20. dalyvauja Centro savivaldos veikloje, teikia sitilymus dél Centro veiklos, socialinio
darbo ar teikiamy paslaugy kokybés gerinimo;

6.21. pranesa apie kito Centro darbuotojo neetiska elgesj kliento, jo tévy/globéjy ar kolegy
atzvilgiu pavaduotojui socialiniam darbui, jam nesant, direktoriui;

6.22. privalo biiti pasitikrings sveikatg ir periodiskai kasmet pasitikrinti;

6.23. darbo metu nesinaudoja mobiliu telefonu ar kita org. technika savo asmeniniais
reikalais;

6.24. uztikrina su nejgaliuoju susijusios informacijos kaupimg ir konfidencialuma.

7. Negalédamas atvykti | darbg dél rimty pateisinamy priezasc¢iy apie tai praneSa direktoriui

ar jo pavaduotojui socialiniam darbui.
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3 priedas
Interviu iSraso pavyzdys

3 respondentas

Bendri klausimai

Lytis

Koks jusy amzius

Koks Jusy globojamo
vaiko amzius

Kokios Jiisy ménesio
pajamos

Kam tenka didzioji vaiko
prieziiiros dalis

Moteris globoja stiny
55
31

Dirbanti, gyvena viena.

Motinai

Vaiko su negalia gimimas Seimoje

Papasakokite savo vaiko
gyvenimo istorija.

o Kokie jausmai apémé suzinojus apie vaiko negalig?

Siaip a8 nelabai supratau tada, kad gali biiti Zmonés, o ypa¢ vaikai gimti
nejgalts. AS netur¢jau tokio supratimo ir man tas toks, kadangi a$ nesupratau,
kad taip gali biiti, tai man atrodé¢ visg laika, kad mano vaikas, nu kad cia
galvytés nelaiko puse mety, kad jis galva laikyti ir visa kita, bet pasirodo viso
to nebuvo. Ir neZinau, pas mane ar a$ laiko neturéjau ar kas ten buvo, uztad pas
misy nuo trijy ménesiy prasidéjo didieji Zygiai per gydytojus, per daktarus, per
klinikas, sanatorijas ir visa kita. AS to neiSsigandau, a§ paprasCiausiai
nesupratau, kad taip gali buti. Nu ir kg reikia gydyt, vaziuojam gydom, reikia
ten vaziuojam ten. Man taip gavosi, nepuoliau a$ | depresijas, nepuoliau a$ |
kazkokius ten j neviltj, paprasciausiai a$ ¢jau ta banga, ta vaga, kad man reikéjo
gydyti, kazka daryti, ¢ia man masazai, ¢ia vaziuoji 1 Vilniy, ¢ia turi iSmokti
masazuoti. Tai vat taip €jo ir éjo, bet kad man buty kazkokio depresijos ar
kazkas man to nebuvo.

o Kokie buvo pagrindiniai negalios pozymiai, kurie kél¢ Jums
nerima?

Pirmas dalykas, kad nelaiké galvos, ilgai nelaiké galvos, nesédo tada.
Irgi buvo toks jvykis, nety¢ia nukrito nuo luby liustra ir mano vaikas visai
nesureagavo ] ta garsg, ir klausimas iSkart kilo ar jisai girdi. Mes pradé¢jom
ieSkoti problemos tame ir pasirodo jisai dar yra plius, kad jam cerebrinj
pripazino, jau pusés mety buvo, kai jam pripazino nejgalumg dar atsirado ir
kurtumas. Atsirado kurtumas , tada jisai pameté¢ tutg, kaip vaikai kai zindo ir
dziaugiasi mamos, kad va kaip anksti pameté tute. Tai pasirodo toj vietoj
neturéjo biit jokio dziaugsmo. Dingo &iulpimo refleksas. Cia va kazkur iki pusés
mety viskas iSlindo. Rankos nevaldymas, tutés tai tas Ciulpimas, tas
negird¢jimas, judéjimas ne toks kaip pas visus vaikus, va tokie iSkart pasimate.

o Kai suzinojot vaiko diagnozg, kas Jums padéjo? Kaip jautétés?

Irgi vél, esi jaunas, esi zioplas, nezinai kas tas yra cerebrinis vaiky
paralyzius. Paskui tik tau pasimato, kad jisai ranka netaip kazkaip laiko, kad
jisai koja netaip kazkaip laiko, kad reikia iStisai masazy, kad reikia kazkaiptai
papildomai maistg koreguoti. Nu tokios kaip baimés pas mane kazkaip niekad
nebuvo. Yra kaip yra ir a$ kazka tai turiu daryti. Jokios tokios baimés nebuvo ,
kad jis nejgalus. Jis yra mano vaikas ir a§ kazkaip, a§ visg gyvenimg taip
nesijauciu, nei depresijos nei kazko tenais. Cia yra mano kryzius ir a$ jj neiu.

o Kas Jums padéjo susitaikyti su Zinia, kad vaikas yra nejgalus?

IS pradziy padéjo vyras, paskui labai padéjo medicina, ypac¢ Vilniui.
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Mes ten vaziuodavom, kas du mén. mes ten vaziuodavom guldavom j ligoning,
paskui mums labai padéjo sanatorijos. Vilniaus ligoninés persolanas iSvis buvo
superinis, i¥§moké masazus daryti ir paskui a§ tuos masazus dariau pati. Siaip
pagalbos prasyt neteko. Na o 1§ Seimos nariy, tétis, kol buvo, kol nesugalvojom
mes i§vaziuot i§ namy, kazkur toliau ieskot.

J Su kokiais sunkumais susidiiréte? Ar tuo metu Jums iskilo kokiy
nors problemy? Jei taip, gal galite jvardinti?

Kokios tos problemos, transportas, didziausia problema buvo. Kadangi
mes patys masinos ar kazkokio transporto neturéjom. Buvo toks atvejis geras.
Reiké¢jo vaikg vezti vaikg 1 Kaung klausos tikrintis, mes neturé¢jom masinos, o
masing galéjom pasiimti masing ir paprasCiausiai netur¢jom jos. AS buvau be
darbo, vyras vienas dirbo, butas nuomojamas buvo ir mums reik¢jo vaziuoti. A$
nuéjau j globos skyriy paprasyti, kad skiry pasalpa kurui, kokie ten pinigai buvo
nepamenu 50 kazko ten, pagal tuos pinigus, vaikui buvo pusantry mety kazkur
ir man tereikéjo tik kurui uzsipilt. Ir a§ negavau. Man tai juokingas atsakymas
buvo jinai per gerai atrodo, kad gauty paSalpas. Ir man niekas nedave ir va su
transportu buvo didziausia béda, j Kaung , i Vilniy nuvaziuot, nuvykti j
sanatorijas.

o Kas padéjo jveikti kylancias problemas?

Patys ieSkojom, pazjstamy, draugy, kad nuvezty, buvo atveju, kad su
autobusu vaziavom, reikéjo puse penkiy keltis, kad nusitempt ir ziemos laike su
vezimeliu su tokiu kiidikiu. Tokiy patogumy, kaip Siais laikais nebuvo. Taip ir
tampémés, ieSkojom draugy, ieSkojom pazjstamy, kad kas padétu, nuvezty,
parveztu.

J Kas vyko Jiisy Seimoje? Kaip reagavo artima aplinka?

I akis kazkaip niekas nieko nesake, kad jétau jétau vaikeli, kaip tau
blogai. Viduj taip visi suprato, kad yra béda, bet Siaip, kad biity atstimimas
kazkoks, ar kad ¢ia vaikas kazkoks netoks, ne to niekada nebuvo. Vaika priémé
toki koks jis yra, nebuvo atstimimo kazkokio tai, pasislykstéjimo ir tokio
gailes¢io nebuvo jergau jergau kaip tau bus blogai irgi nebuvo. Man atrodo, kad
tada buvo tokie laikai, kai nejgaliy Zmoniy, nejgaliy vaiky nebuvo. Jy nebuvo
paprasciausiai.

o Kaip pakeité Jisy gyvenima vaiko negalia?

Kaip as sakau, jeigu Seimoje atsirado nejgalus vaikas , zinok, kad
gyvenimas pas ji pasikeicia visu 360 laipsniy kampu. Viskas, visiskai kitaip. Tu
nebeturi, tos nebent taip pas mane taip buvo, nes pagrinde a$ visada su juo viena
buvau, tétis | darbg iSeidavo, mociute irgi | darba iSeidavo, a§ biidavau vistiek
viena, visas krtivis man atitekdavo ir atsirado mankstos, atsirado masazai ir kur
buvo draugai i§ arCiau jie atsitrauké, nes as nebetur¢jau laiko nei draugam nei
kazkam, reikéjo ryte masazg daryti, iSplauti riibus, paruosti valgyt, padaryti tg ta
ta ir uzsisuka toks ratas be galo. Tada i§vaziuoji | ligonines, tada tampaisi per
ligonines. Pagrindinis kriivis vis tik man atiteko. Ir kai mes augom, taip
nebespéjom | tempg su sveikais, mes visada liekam kazkur va ten ir palaipsniui
lieki kazkur Solialiau kazkur su savo gyvenimu, nes tu nebesp¢ji niekur.
Kiekvienam savas kryzius ir tu nieko nepadarysi.

Kokios institucinés
pagalbos sulaukéte gimus
vaikui su negalia?

o Kokios Jums gimus vaikui su negalia reikéjo pagalbos?

Nezinau kokios ¢ia pagalbos, sakau pagrinde buvo transportas, gal
labiau finansinés, kad va tu galétum nusisamdyti... Ai va tiesa a$ pati iSmokau
vaistus leisti, kadangi stinui buvo vitaminai nuo trijy ménesiy jau vaistai
leidziami ir reikéjo samdyt, o sesute samdyti reikia mokéti, tétis dirbantis buvo,
invalidumas irgi buvo mazas, reikia nuomg mokéti, kadangi tu nuomojiesi buta,
tai va ir tu priverstas buvai iSmokti daugiau darby padaryti savarankiskai. Taip
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vaistus iSmokau leistis, nes neturéjau pinigéliy tiek, kad sumokeét seselei kaskart
uz leidziamus vaistus. Tai pagrinde buvo finansinés problemos.

. Kokios paslaugos Jums buvo suteiktos ar pasitilytos?

Pagrindiné paslauga, jokia paslauga. Jokiy nebuvo, sesuté ateidavo kaip
ir priklauso j; namus, o Siaip kokiy tai paslaugy ir nebuvo pagrinde. O taip
siuntimas ] Viniy, guli ménesj Vilniuj, mé€nes] namuose, ménesj Vilniuj, paskui
atsirado sanatorija, tai vél ménuo sanatorija, du ménesiai namuose, tai va visos
paslaugos, ka gal€¢jo mums pasiilyt.

o Ar buvo teikiama instituciné pagalba? Kokia instituciné pagalba
Jims buvo suteikta? Kas Jus informavo apie institucinés pagalbos galimybes?

Ne nebuvo.

o Kokios Jums medicininés pagalbos reikéjo? Kokios medicininés
pagalbos sulaukéte?

Sesele, vaistams suleisti, o daugiau pagrinde tas va visi gydymai Vilnius
- sanatorija, Vilnius -sanatorija. Cia buvo jtempti tie trys metai, mes i§ ten
neislindom.

o Su kokiais sunkumais susidiiréte kai Jasy globotiniui buvo
reikalinga medicininé pagalba?

Su kokiais sunkumais, nu kad nieko tokio nebuvo didelio. Ejo viskas
viena linkme.

o Teikiant medicining pagalba, ar buvote nukreipti konsultacijai pas
socialinj darbuotoja? Jeigu taip, kokias socialines paslaugas Jums pasiilé
socialinis darbuotojas?

Tada nebuvo tokiy iSvis. Tokiy kaip socialiniy darbuotojy net nebuvo
tais laikais. Tai buvo 1990 — 1991 metai.

o IS kur suzinoje apie teikiamas socialines paslaugas?

Kad nieko nebuvo teikiama, nebuvo jokiy. Mano siinus, kai buvo 5 mety
a§ prad¢jau stebeti, kad jisai sédi ant palangés, jisai zitri ] vaikus kieme
zaidziancCius ir jis nori poreikj bendraut, jis nebegali sédéti namuose su mama
vienas. Kaip mamai taip ir vaikui pasidaro sunku. AS pradéjau ieskoti po
Lietuva skambinéti per visas pradzioj kurénebyliy mokyklas kiek yra Lietuvoje.
Visur buvo reikalavimas kad pilnai save apsitarnauty, mano vaikas patss pilnai
apsitarnauti negali po $iai dienai. Tai va, vienintel¢ TelSiy mokykla, kuri tik ka
buvo atsidariusi paémé siiny kaip bandomajam laikotarpiui, jie net netur¢jo
teisés jo imt, mes buvom visai i$ kito rajono. Bet jie pasiémé mus bandomgjam
laikotarpiui, o tas lémé, kad atsikraustém j TelSius, o dar ir Seima pradéjo
klapatuotis taip, téciui gal per sunku pasidaré, visiems per sunku pasidaré.
Gavosi taip kaip gavosi. Kai man pasako kodél tokj kelig i§ aukstaitijos
atvaziavai ] Zemaitija, tai mano atsakymas buvo toks: gyvenimas mane
priverté.leskojau i§ tikryjy stinui geresnio gyvenimo, ne sau, o siinui geresnio
gyvenimo. AS§ maciau, kad mano vaikui kazko reikia ir a$ negaléjau neveikt. O
pas misy kaip tik gal pusmetj gimtajame mieste atsidaré¢ darzelio tokia grupé,
butent tokiem nejgaliem vaikam, bet ten atéjo tokie zmonés, kad paprasta
auklétoja, kuri nesupranta su kuo jinai dirba, tai mes kazkaip iSsikraustém per
metus. [§ pradziy siiny veziojom mes, o paskui sakom gal palikti savaitiniam,
bet a$ padariau labai didele klaidg savo gyvenime, kad a$ taip padariau. AS
galvojau padariau geriau, bet padariau labai didele klaida as$ savo gyvenime.
Gavosi taip, kad jisai buvo labai staigiai iSmestas i§ namy. Atstumas didelis, o
as j] nuveziau, man atrodé, kad a$ darau teisingai, bet paskui pamaciau, kad as
darau blogai nes mes kaip savaitinis penktadienj pasiemi, o pirmadien] turi
pristatyt. Atstumas tarp miesty 400 km. Tai vat mes taip vaziné¢jom, apibtidinat
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situacija gavosi vaikas iSmestas i§ namy kazkur ir nesupranta kur ir ko. Tai va
¢ia buvo didel¢ klaida mano. Tokie dalykai vistiek, jei a$ daryc¢iau dabar, tai a$
daryc¢iau visai kitaip, nes tokie dalykai palaipsniui daromi.

o Kaip Jus manote, kokios Jums paslaugos dar biity buvusios
naudingos?

Tuo metu, gal daZnesnis sesutés atejimas, vaisty suleidimas, gal kartais
kazkur noréjimas, kad biski pailsét kazkur vat, kad su vaiku pabuty namuose.
Kadangi dar maziukas buvo, nepaliksi jo kokiose nors jstaigose ar kazkur, tuo
labiau ir jstaigy nebuvo pas mus, pas mus tik po kazkiek laiko atsirado darzelis
nejgaliem vaikam, tai vat, vat toksai kaip dabar kad vadina, kad anksciau biity
buves laikino atokvépio.

Socialinis darbas su Seima

Kokios socialinés
pagalbos sulaukiate i§
socialinio darbuotojo?

Kadangi dabar mano siinus bijau pameluoti 17, 18 ar 20 mety jau lanko
Viltj, ai tiesa kaip mes atsiradom TelSiuose mes pradé¢jom lankyti kurénebyliy
mokyklg. Tai va ir mes tenais nepritapome, atvargome praktiSkai metus, bet
sinus nepritapo nes pas ji kompleksiné negalia, o ten buvo tiktais kad
kur¢nebiliai vaikai, jie buvo fiziSkai stipriis. Tada atsirado Viltis centras, na va
pradéjom tenai lankyt ir tada atsirado, tas toksai mano diena laisva ir a$
lengviau. Tada pradéjom augti, augti 1§ darZelio ir visa kita ir priaugom prie
socialiniy. Taigi stinus yra tenais. O kas lieCia SeStadienius sekmadienius, kai
esam kartu, tokia pagalba, kaip kad jstaigoje jisai yra.

. Kas Jums yra socialinis darbuotojas?

Siaip socialinis darbuotojas gal turéty bt kaip, jame daug turi biti. Visy
pirma zinantis su kuo dirba, antra jis turi bit ir psichologas, uZtat, nes vistiek tie
tévai , visi mes tévai atauging tam tikrg laikg, Siek tiek esam su paslijusia
psichika, nu ta prasme nervy sistema vistiek biina iSsitabalavusi. Tai Zmogus,
kuris turi buti ir tam klientui turi buiti kaip mama ir tai mamai buti kazkoks
ramstis, kad atéjus pas socialinj darbuotoja galétum ne tik apie lialialia, bet ir
atsisédai, pazliumbei, pasipasakojai nu va tas ir kazkaip sakau jis turi but ir
psichologas ir mama ir specialistas ZodZiu daug kas turi buti. Socialinis
darbuotojas turi bt labai labai platus spektras jame.

o Kokj vaidmenj atlieka socialinis darbuotojas Jiisy gyvenime?

Prizitrintis ir ugdantis ir velniy duodantis, svarbus jo vaiduo vaiko
1glidziy lavinime ir panasiai.

J De¢l kokiy priezasciy tenka kreiptis j socialinj darbuotoja?

Dar man neteko kreiptis. Vienintelis socialinis darbuotojas su kuriuo esu
susidurius tai centre, kur mano stinus lanko.

o Kaip sprendziate iSkilusius sunkumus su socialiniu darbuotoju,
globojamojo atzvilgiu?

Na pavyzdziui jei kas nors atsitiko, socialinis darbuotojas skambina
man, kg darom taip ir taip. Kai matau, kad kazkas toj pus¢j negerai, tada as
pasiskambinu, pasisakau, pasiSnekam ir vél mes iSsprendziam tg problemg. Gali
bt tiek vaistai, tiek apranga, tiek tualetas tiek viskas Cia gali buti. Bendravimas
vyksta tiek telefonu, tiek nuvezant jj i centrg ir pasiSneki gyvai su Zmogum, na
pagal situacijg viskas.

o Kaip Jums sekasi paciam spresti vaiko problemas? Kokios
problemos kyla?

Didziausia dabar problema, kad mes esam pavarge vienas nuo kito jau.
Ir ¢ia dabar karantinas, kai buvo pirma banga Siek tiek pakoregavo ta tokj
sakykim siinaus pabiivimg namuose. AS visada bijojau, nes jis man vieng kartg
¢iuda tokj buvo iskrétes, kad vos neis¢jo i§ namy, vasaros metu pagavau, duris
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jau uzrakings pilietis buvo, nezinau, kur bity jis €j¢s, nes tada mes buvom
biskelj apsipyke, kad man reikia vaziuot, o jis nenori nu buvo iSsiskyrusios
miisy nuomongés ir galvoju pasilik tada namuose. AS tada nepagalvojau, kad
jisai taip gali padaryti apsirengti, uzrakinti duris ir kur biity ¢j¢s a$ nezinau. Tai
va, kai man reik¢jo operuotis, tol kol vyko man ta operacija buvo biski
atvazuaves tétis, jisai ¢ia prasidéjo su stinum, viskas gerai, bet prasidéjo man
reabilitacijos laikotarpis, man reikia j poliklinikg ir a$ neturiu kur jo palikti ,
tada suradom bendrg kalbg, kad Zmogus sugeb¢jo iSsedéti dvi valandas
namuose vienas, to néra buve. Pas misy bendravimas vyko tada jeigu jau
kazkas atsitinka jis man tada vaizdu paskambina jis mato mane, a§ matau jj,
viskas vadinasi gerai ir va tas dalykas, davé tokj sakyc¢iau pliusa, nes jis iSmoko
pabiiti vienas namuose dvi, tris valandas, nepridarant jokiy neamoniy, nes bijau
kad dujine sugalvos €ia pavalgyti uzsikaisti ar kazka tai, ne. Ir Sitas dalykas jam
patiko 1§ tikryjy. Mama nebesédi ant galvos ir nebereguliuoja, kg man reik
daryti. Jis pasijuto savarankiskas, jis sugalvojo tada nueiti nusiskusti barzda
pats. Vieng kartg jis nusiskuto plaukus plikai, zodziu plikg galvg pasidaré. Tai
va iStikryjy béda tokia davé savo pliusy, jis iSmoko pabiti vienas ir a§ dabar jei
kas a§ jj galésiu palikti dvi tris valandas vieng namuose bendraujant telefonu.
Tai va i§ minuso galima padaryti pliusg. Labai fainai man gavosi Sitas dalykas.
Tai va dabar mes taip ir sprendziam tas problemas.

. Sakykite praSau kokios socialininés paslaugos $iuo metu yra
teikiamos Jiisy globojamam suaugusiam vaikui?

Dienos centro paslaugas, nes jis dabar savait¢ gyvena jstaigoje, tai yra
trumpalaike iki 5 pary globa. Tai va viskas, kas i§ §ity socialiniy paslaugy
daugiau a$ nieko ir negaunu. Ai va kai peréjo miisy Seimos gydytoja ] kita
Istaiga, tai dabar atsirado skambuciai, jau antrag ménesj antrg kartg skambino, o
skambino i§ slaugos skyriaus ir visada pasiteirauja kaip stinus jauciasi, ar buklé
pager¢jo, ar biikle pablogéjo, va tas va atsirado naujové, o nebuvo. Ai va
karantino metu skambino i§ globos skyriaus , teiravosi ar nereik pagalbos, ar
nereikia kazko tai, tai buvo pasiteiravimas vieng kartg karantino metu ir dar i$
psichikos sveikatos centro pasiskambino pasiklausé, kaip laikosi stnus, ar
nereikia pagalbos, bet klausé jau konkreciai man ar nereikia pagalbos, sakiau,
kad ne. Tikrai retas atvejis, sakau vieng ar pora karty skambino.

o Kaip daznai Jiis bendraujate su socialiniu darbuotoju?

Vieng kart j savaite tai tikrai, o toliau jeigu reikalui esant, tai gali bati du
kartus, tris kartus i diena, Siaip vieng karta ] savaite tai tikrai. O Siaip pagal
poreikj, jei kazkas kazkur tada Snekam, o jeigu viskas ramu, grazu tai ir
netrukdom vieni kitiems.

o Kaip Jus manote ar uztenka socialio darbuotojo teikiamy paslaugy
Jisy vaikui? Kokiy Jiisy nuomone paslaugy dar reikéty?

Kol sédi savaitg jstaigoje, tai gal ir nieko. Kazkaip savaitgaliais, kas
nors galéty biit gal. Nezinau, gal va tas asistentas galéty, kaip jau naujové galéty
but, bet irgi klausimas kaip sitinus priimty tg reikalg. KaZzkaip kiekvienam
Zmogui turéty but kazkaip pritaikytas Zzmogus. Reikety laikino atokvépio, bet
vél klausimas kaip mano vaikas reaguos j tg ar vél nebus labai nuskriaustas, nes
dabar juk namuose gali biiti vienas.

Seimos gyvenimas dabar

Kaip atrodo Jusy iprasta
diena Siandien?

Iprasma mano diena Siandien atrodo taip prasideda labas rytas nuo
pirmadienio i§vaziuojam ] centra, parvaziuoju namo vho kaip gerai. Mano
diena, a$ galiu nueiti ten kur a$ noriu, a§ galiu susitvarkyti, tai ka man reikia.
Vakare mamyté eina j darbg, susitinka su savo kiudikéliu aisku, apsikeiCiam
Svariais riibeliais, pasibuciuojam ir vé¢l rytas, va taip va. Bet jei a§ dirbCiau
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pavyzdziui dienom ir mano vaikas parvaziuoty vakare namo, tada bty Ziauriai
sunku. Biity labai sunku istikryjy uztai, kad tu dieng jau pagal metus jau biitum
pavarges zmogus, vistiek kaip bebtity. Paskui dar vakre tu démes;j turétum skirti
vaikui: reikia valgyt padaryt, rubus reikia sutvarkyt, tai néra taip paparasta.
Dabar pagal mano drbo valandas man yra labai gerai, a§ dieng galiu pailséti.
Savaitgaliai pas mane vél. Tai va tokia mano diena.

. Kaip Jis Siandien vertinate savo globojamo vaiko sveikata?

Siai dienai vertinu labai gerai, pagal jo diagnoze pagal viska, §iai dienai
vertinu gerai. Problemy sveikatos néra dideliy, kad bty kazkas, kaip yra taip ir
stoviu vienam taske po kolkas. Nei j pakalng, nu j kalng nebekilsim, tik }
pakalne, o ta pakalné po kolkas tas keliukas yra lygus. Dar nepasiduodam, kad
1 apacig sveikatos atzvilgiu. Tik tiek, kad pagal amziy vaikinas tingét pradéjo
daug, jis daugiau pasédéti nori, | lovyte jsidrébes, rodo tu eik eik a$ pabusiu.
Kai mazesnis buvo tai lekiam, darom, vaziuojam, o dabar ne. Jeigu tau reikia,
tai tu gal eik , a$ Cia pabusiu, telefong pamaigysiu. Sent pradé¢jo, tai ta tinginyste
su amzium juk ateina.

o Apie ka Jis Siandiena svajojate? Pafantazuokime, jeigu Jusy
vaikas biity Siandien saugioje aplinkoje, kg Jus norétuméte veikti? Apie kg Jis
svajojate?

Aaaaa a$ apie kg svajoju? Labai negraziai nuskambes, bet as jau laukiu
nesulaukiu , kada mano vaikas i§vaZziuos pas téva ir a§ iSeisiu j atostogas. Cia
dabar vienintelé mano svajoné stinus pas tetuka, mam lieka viena, nereikia ]
darba, nereikia apie vaikg Sokinét, valgau kada noriu, miegu kada noriu , darau
ka noriu. Pirmoj eil¢j noriu iSsimiegot, nesikelt tada, kada kazkas keliasi, o tada
kada a$ noriu atsikelt. Tada atsisésti paprasCiausiai su naktiniais ir pus¢ dienos
sedeti fotelyje ir gerti kavg ir zidiréti pro langg. Kaifuoju nuo to vaizdo per
langga, man taip ang vasarg buvo, kad a$ atsisédau ir pus¢ dienos zitréjau per
lang ir man taip gera buvo, kad jiis nejsivaizduojat. Man nieko nereik¢jo, as$
sédziu ir man nieko nereikia, nei bégti, nei eiti, nei virti, nu nieko. Tai va labai
paprastas, zemiskas noras.

J Kiek laiko savaitéje galite skirti sau, savo poreikiams? Ar turite
galimybe dirbti?

Savo poreikiams, nu ka, i diena, zitrint kokia tai diena, nes a$ biskiuka
pasavanoriauju , tailaiko man daug nelicka, bet va dabar man Siek tiek
suSlubavo sveikata tai tie poreikiai irgi riboti liko. Tai va Siandien pasidarysiu
valgyti, nes rytoj jau parvaziuoja kudikis, tai as trim dienom padarysiu valgyti.
Paskui dvi valandos liks, nu telika paziiirésiu, gal pamiegosiu.

J Kokia Jisy meégstama veikla? Su kuo Jiis bendraujate kiekviena
dieng?

Man patinka labai su katinais bendrauti, vot ir visa veikla, megzt
nebenoriu akis skauda, skaityti nenoriu, gyvenime nemégau skaitymo. Zinai
kokia mano mégiama veikla, guléti lovoj ir telika zitréti, gerus rusiskus filmus,
daugiau nieko a§ nenoriu. Turiu a§ vieng Zzmogeliuka, jeigu yra tikrai labai
blogai, zinau, kad a$ tam zmogui paskambinsiu jis mane visada iSklausis, man
visada nuSluostys telefonu asaras, pasakys nusivalai visus snarglius ir asSaras
susiémi ir viskas bus gerai. Turiu a§ zmogy laiko patikrinta.

o Kada paskutinj kartg zitir¢jote gera kino filma?

Geguzés 9 apie karg, kadangi buvo geguzés 9 dén pabédi, tai
manziaurie patinka tie filmai. Kaip pavasaris ateina as visada laukiu $ios dienos,
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tarybiniais laikais augau, bet man ta rusy kalba pati labai patinka. AS§ lietuviy
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programos i§vis neziiiriu.

o Kas daro Jus laimingu?

AS su jumis pakalbéjau, man nuotaika visai gera paliko, kazkaip labai
lengvas pokalbis gavosi, nors as labai pergyvenau. Ai dusa baigé man sutvarkyt
stinui, tai kai pabaigs a$ busiu labai laiminga.O daugiau nezinau ir taip a$ esu
laiminga.

. Kokie Jusy ateities planai vaiko atzvilgiu? Ko tikités i§ savo
vaiko?

Nezinau as, kai ¢ia dabar sako kad reikia pulti | tuos gyvenimo namus
atiduoti, a$ nesutik¢iau, a§ manau, kad laikas pastatys viska | savo vietas.
Neaisku katras kur mes paklitisim, neaiSku kas kaip bus. O kad paimt iSmest tg
vaikg 1§ namy nezinau, man tai ne , tikrai ne. AS taip sutinku, kad savarankisko
gyvenimo namai yra ten viskas tvarkoj jei jau tévai ten visiSkai negali arba tévy
ten ne duok Dieve néra ar kazkas ten amzius as suprantu tada, viskas ten labai
gerai, bet Siai dienai a$ savo vaiko neisbrukc¢iau i§ namy vien todél, kad ale man
bus gerai gyventi, bet man nebus, bus man dar sunkiau uztat, kad a$ Zinau savo
vaika, kad jisai, nu kad miisy bambagyslé yra surista ir kiekvieng kartg jis
skambins, skambins, skambins, jei jam pradés drausti, skambins prasidés
isterijos nu nesamoné¢. Manau kad gal ateis viskas savo laiku, tam yra
aplinkybés ir panaSiai. Neskubinkim jvykiy ir atsidursim visi ten, kur turim bit.
Vaikas mazas kai buvo a$§ pamenu, kad visada pergyvenau kas bus kai jis
uzaugs kai jam bus 13, 16, 20? ir jam 31 ir jam tos pacios problemos. Jis pats
kompleks7 nejau2ia, aplinka nezinau ar dabar zmonés pasikeite, nu gal Zmonés
kitokie juk einam mes | tas krautuves, man néra buve géda, kad pas mane toks
vaikas, niekada, niekada nejauciau komplekso, gal dél to zmonés kitaip Zziiri.
Jam juk ir seilés varva, nu gal kas pazitrés nusisuks, gal katram bus labai
smalsu pasizilréti, bet vistiek mes gyvenam jau kitokiam amziuj, bet bijojau i$
tikro labai bijojau kaip bus bet va gyvenam tai manau laikas visk parodys. Nu
ka tu gali tikétis, galiu pasakyt tik tiek, kad kuo ilgiauu butumém sveiki abu ir
kad nenusiristume i rudens pakalne. Kosmonautais nebiisim, jau niekuom cia
nepasikeisi.
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