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Anotacija

Nuo 2014 mety Lietuvoje vykdomos institucinés globos pertvarkos strateginis tikslas -
kurti kompleksiskai teikiamy paslaugy sistemgq, kuri sudaryty galimybes kiekvienam Zmogui
su negalia ar jo Seimai (tévams, globéjams) gauti individualias, poreikius atitinkancias pas-
laugas ir reikiamg pagalbg bendruomenéje. Nors nuo deinstitucionalizacijos pradzios praéjo
daugiau nei 10 mety, bendruomenése steigiamuose grupinio gyvenimo namuose per $j lai-
kotarpj apsigyveno tik 5 proc. Zmoniy su lengva negalia. Lietuvos Respublikos socialinés ap-
saugos ir darbo ministerijos (SADM) duomenimis (2024), nuo 2017 mety Lietuvoje jkurti 53
grupinio gyvenimo namai suaugusiems negalig turintiems asmenims, juose Siuo metu gyvena
apie 500 lengvg negalig turinciy asmeny, perkelty is dideliy globos institucijy. Vykdant per-
tvarkg apsiribojama tik Zmoniy perkélimu is socialinés globos jstaigy, o Seimose gyvenantys
asmenys lieka parastése. Straipsnyje méginama atkreipti démesj ir panagrinéti priezastis, dél
kuriy j grupinio gyvenimo namus perkeliami tik Zmonés is socialinés globos jstaigy, pamirs-
tant asmenis su negalia, gyvenancius Seimoje. Straipsnio tikslas — atskleisti grupinio gyveni-
mo namy steigimo poreikj suaugusiems Zmonéms su negalia, gyvenantiems Seimoje. Tyrimui
pasirinktas pusiau struktiiruotas interviu, gauty duomeny analizei naudojamas turinio ana-
lizés metodas. Imties sudarymo biidas - kriteriné atranka, tyrime dalyvavo X miesto Sesiy
socialines paslaugas intelekto ir psichosocialing negalig turinciy suaugusiy asmeny Seimoms
teikianciy jstaigy vadovés. Tyrimo rezultatai atskleidé ir patvirtino Siuos faktus: Lietuvoje




192

Jautré Ramuté Sinkiiniené. Grupinio gyvenimo namy steigimo poreikis suaugusiems Zmonéms su negalia, ...

néra statistiniy duomeny, kiek suaugusiy asmeny su negalia gyvena Seimoje, Seimoms stinga
batinos socialinés pagalbos ir bendruomeniniy paslaugy, tévai patiria létinj nuovargj ir dis-
tresqg, baime dél suaugusiy vaiky ateities. Atsiskleidé neigiamas tévy poZiiris j ilgalaikés glo-
bos jstaigas, abejonés dél grupinio gyvenimo namy atitikties vaiko poreikiams, psichologinis
nepasiruoSimas paleisti savo vaikg. [vertinant visas aplinkybes, paaiskéjo paradoksali situaci-
ja ir klaidinga nuomoné, kad Lietuvoje Zmonéms su negalia, gyvenantiems Seimoje, nereikia
steigti grupinio gyvenimo namy, nes néra isreiksto poreikio. Siandien problemas bandoma
spresti asmeninémis tévy iniciatyvomis — vaikus su negalia auginancios mamos skaito teisés
aktus, rengia dokumentus, kreipiasi j atsakingas institucijas, remiasi uZsienio gergja praktika,
jrodinédamos grupinio gyvenimo namy steigimo poreikj.

Reiksminiai ZodZiai: institucinés globos pertvarka; grupinio gyvenimo namai; socialinés

Py -

Ivadas

Grupinio gyvenimo namai (toliau - GGN) zmonéms su intelekto ar psichosocialine
negalia turéty atverti naujo, kokybisko gyvenimo galimybes — gyventi oriai, vadovaujan-
tis Europos $alyse vyraujanéiu globos modeliu. Siy jstaigy veikla turéty biti nukreipta j
kasdienio gyvenimo, svarankiskumo jgadziy ugdyma, individualiy jose gyvenanciy Zmo-
niy poreikiy ir jy tévy lakesciy atliepima. Vis délto, kaip teigia ekspertai Jungtiniy Tauty
nejgaliyjy teisiy konvencijos stebésenos ataskaitoje (Zmoniy su negalia teisiy stebésenos
komisija prie Lygiy galimybiy kontrolieriaus tarnybos, 2023), grupinio gyvenimo namy
karimas Lietuvoje — tai didesniy institucijy pakeitimas maZesnémis, neuztikrinant lygiy
galimybiy ir pasirinkimo teisés visiems asmenims su negalia ir jy $eimoms. Anot Rusgkaus
(2020), uzuot steigus naujas mazas institucijas, kad lengvesne negalia turincius asmenis
buty galima perkelti i§ dideliy globos institucijy, reikéty jgyvendinti dar 2010 mety jsipa-
reigojima dél visy nejgaliy Zzmoniy socialinés jtraukties.

Institucinei globai alternatyviy bendruomeniniy paslaugy plétra sulaukia vis daugiau
mokslininky, politiky ir nevyriausybiniy organizacijy démesio ir kritikos. Matyti, kad $iy
procesy analizei ir situacijos pokyc¢iams reikia kompleksiniy, skirtingus sistemos elemen-
tus jungiandiy tyrimy ir naratyvy (Geniené, Sumskiené, Gevorgianiené ir Mataityté-Dir-
ziené, 2021). Socialinés globos sistemos pertvarka Lietuvoje buvo numatyta pabaigti iki
2030 mety, taciau vis daugiau Zmogaus teisiy aktyvisty ir tyréjy abejoja, kad globos ins-
titucijy pertvarkos reforma bus jgyvendinta laiku (Paras, 2019). Lietuvoje ilga laika staci-
onarios globos paslaugy monopolininké buvo valstybé (Geniené ir Sumskiené, 2016), vis
dar veikia 32 stacionarios socialinés globos jstaigos, skirtos asmenims, turintiems proto ar
psichosocialing negalig, jose gyvena vir§ 5 tikst. suaugusiy asmeny. Kaip deinstitucionali-
zacijos trukdziai buvo jvardijami politinés valios stygius, ekonominiai veiksniai, neigiamos
visuomenés nuostatos, bendruomeniy pasipriesinimas GGN karimuisi (Nuo globos link
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galimybiy: bendruomeniniy paslaugy plétra, 2023). 2023 metais vykusioje konferencijoje
»Bendruomeniniy paslaugy link: desimt mety“ kalbéje globos pertvarkos ekspertai pazy-
meéjo, kad bendruomeniniy paslaugy kirimo procesas stringa. Artimieji ir globéjai konfe-
rencijoje isreiské susirtpinima, kad GGN viety jy vaikams poreikis tik auga, o globos per-
tvarkos procesas vyksta per létai. GGN aprase néra uzsiminta apie $iy jstaigy pritaikyma
kompleksine negalig turin¢iy asmeny specialiems poreikiams, tarp numatomy gyventojy
néra zmoniy su negalia i§ $eimy, $iandien gyvenanciy namuose su tévais. Vis délto $iame
straipsnyje nesiekiama atskleisti socialinés globos pertvarkos trukdziy, ieskant atsakymuy,
kodél taip vangiai vyksta GGN steigimas.

Straipsnyje keliamas probleminis klausimas, ar yra poreikis steigti grupinio gyvenimo
namus suaugusiems asmenims su negalia, gyvenantiems $eimoje. Straipsnio objektas -
grupinio gyvenimo namy steigimas suaugusiems zmonéms, turintiems skirtingas negalias
ir gyvenantiems Seimoje. Tikslas — atskleisti grupinio gyvenimo namy steigimo poreikj su-
augusiems zmonéms su negalia, gyvenantiems Seimoje. UZdaviniai: 1) panagrinéti $eimy,
alijas; 2) atskleisti specialisty pozitrj j tévy nuostatas apgyvendinti savo nejgalius vaikus
grupinio gyvenimo namuose. Tyrimui pasirinktas pusiau struktiruotas interviu, gauty
duomeny analizei naudojamas turinio analizés metodas. Dél temos atskleidimo informa-
tyvumo pasirinktas tikslinés imties sudarymo badas - kriteriné atranka. Tyrime dalyvavo
intelekto negalig turintiems suaugusiems asmenims socialines paslaugas teikianciy Sesiy X
miesto jstaigy darbuotojos, einancios vadovaujamas pareigas.

Atlikta daug tyrimy apie Seimy situacija ir i$gyvenimus, auginant intelekto ar komplek-
sing negalig turint] vaika. Jais nustatyta, jog toks ilgalaikis procesas kelia kasdieniy is$akiy:
nuolatiné vaiko prieziiira, stresas, i§sekimas, finansiniai i§$tkiai, socialiné izoliacija ir t. t.
(Allred, 2015; Broberg, 2011; Hewitt, 2020). SADM inicijuotas tyrimas atskleidé Lietuvoje
gyvenanciy Seimy, auginanciy negalig turinc¢ius vaikus, nusivylima socialinés paramos ir
globos sistema (Lietuvos negalios organizacijy forumas, 2020). Reaguojant j atlikto tyrimo
rezultatus, 2020 mety pabaigoje buvo apklausti 7 socialiniy paslaugy teikimo ekspertai,
turintys didele institucine ir (ar) mokslo patirtj. Eksperty jzvalgy ir pasitlymy santrau-
koje nurodytas tokiy sisteminiy pokyciy poreikis: i$skirti ir suteikti prioritetine pagalba
gaus su negalia poreikius atliepiancia sistema; uztikrinti lengvai suprantamos aktualios
ir i§samios informacijos teikima siekiant, kad teisiné informacija tapty pasiekiama ir su-
prantama zmogy su negalia priziGirin¢ioms $eimoms. Ataskaitoje taip pat patvirtinta, jog
»hezinoma, kiek i§ viso yra Zzmoniy su negalia ar kiek jy gyvena Seimose®. Atskiry tarnyby
duomenys néra lyginami, nerenkami aktualds statistiniai duomenys. Nemazai savivaldybiy
nezino, nemoka ir daznai nenori matuoti asmens poreikiy: néra planavimo metodikos;
néra socialinio darbo kompetencijy reikalavimo atsakingiems darbuotojams; socialinés
plétros planas yra ,oportunistinio pobadzio“ — reaguojama tik j kreipimasi ar skundus
(Lietuvos negalios organizacijy forumas, 2020).
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1. Seimy, namuose priziiirin¢iy suaugusius vaikus su negalia, gyvenimo
kokybé ir uzburto rato situacija

Lietuvoje néra atlikta tyrimy ir bandymy issiaiSkinti $eimy, namuose priziarinciy su-
augusius vaikus su negalia, ilgalaikés globos paslaugy poreikj. Socialiniy paslaugy poreikis
savivaldybiy socialiniy paslaugy planuose neretai grindziamas gauty prasymy skaiciumi,
taciau tai gali neatitikti realios situacijos: kai kurie asmenys, ypac i$ socialiai jautriy grupiy,
nepateikia prasymo dél jvairiy priezasciy, pavyzdziui, informacijos stokos — nezinojimo,
kur kreiptis, ar iSankstiniy nuostaty, kad kreiptis néra prasmés, nes pagalbos vis tiek ne-
sulauksi. Taip pat egzistuoja rizika neteisingai jvertinti asmens socialiniy paslaugy poreikj,
pavyzdziui, kai i$ tikryjy reikalinga specializuota socialiné prieziiira, taciau jvertinus pas-
laugy poreikj nustatoma, jog uztenka bendruyjy paslaugy (Lietuvos Respublikos socialinés
apsaugos ir darbo ministerija, 2021).

Tévy, auginanciy ar (ir) slauganciy vaikus, kurie turi raidos, intelekto ar kompleksine
negalia, gyvenimo kokybé apima asmens fizine ir psichosocialine sveikata, savarankisku-
mo lygj, socialinius santykius, materialine gerove, vertybes ir likesc¢ius. 2020 m. atlikto ty-
rimo ,,Teikiamos pagalbos dél Seimos nariy su ilgalaike negalia masto Seimoms ir Seimose
kokybinis ir kiekybinis vertinimas® (projekta finansavo Socialinés apsaugos ir darbo minis-
terija) rezultaty analizei panaudoti duomenys i§ 375 ankety, kurias uzpildé Seimos nariai,
tik trims procentams néra nustatyti specialieji poreikiai). Tarp kity temy buvo analizuo-
jama informacija apie neformalios pagalbos teikimo krivi ir padarinius; atliktas Seimos
nariy streso vertinimas (Lietuvos negalios organizacijy forumas, 2020). Tyrimo duome-
nimis, bendras teikiamos neformalios pagalbos kriivis yra labai didelis — beveik 8 val./d.
(vidurkis 13,5 val./d.) (N321). Net visg darbo dieng dirbantys asmenys (N128) prieZiarai
skyré panasiai laiko. Jeigu i§ paros laiko atimtume 6 val,, t. y. tiek, kiek maziausiai prireikia
pagrindiniams poreikiams patenkinti (skirti laiko miegui, valgymui ir pan.), matytume,
kad dirbantiems $eimos nariams nelieka laiko jokiai kitai veiklai, pomégiams ar laisvalai-
kiui. Jeigu $eimos narys neatsisako mokamo darbo ir derina jj su vaiko priezitira namuose,
jam nelieka laiko ne tik atokvépiui, laisvalaikiui, bet net ir pilnavertiskam miegui. Tokiomis
$eimos narys patiria ilgalaikiy pasekmiy - i$gyvena didelj distresa, patiria nuovargj, jaucia
nuolatinj nerima. Tyrimas atskleidé, kad patiriamo streso lygio vidurkis siekia 45,15 balo
(i$ galimy 88 baly): 15 proc. asmeny patiria sunky distresa, o 47 proc. Zmogy su negalia
prizifirin¢iy Seimos nariy nuovargis vertinamas kaip vidutinis arba sunkus. Pagrindiniai
distreso $altiniai — baimé dél Zzmogaus su negalia ateities, per didelé jo priklausomybé nuo
pagalba teikiancio $eimos nario, taip pat bandymas suderinti priezitira su kitomis nuola-
tinémis pareigomis namuose ir darbe. Tyrimo i$vadose nurodoma, kad reikia ,mazinti
sunkiai pakeliamg psichologine ir ekonomine nastg Seimose, kuriose prizitirimas Zmogus
su negalia®

Laikino atokvépio paslaugy teikéjai, kuriy tikslas - suteikti galimybe tévams nors
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laikinai pailséti ir atgauti jégas, taip pat sulauké eksperty kritikos. Pazymima, kad jie ,,tapo
stacionarinés globos jstaigy papildomy pajamy $altiniu. Nors jose kartais gali bati uzti-
krintas intensyvios priezitiros lygis, dél dideliy skirtumy su Seimos aplinka tokios permai-
nos gali biiti mazai tinkamos konkrec¢iam Zmogui su negalia ir Seimai“ (Teikiamos pagal-
bos dél $eimos nariy su ilgalaike negalia masto Seimoms ir §eimose kokybinis ir kiekybinis
vertinimas, 2020). Rekomenduojama teikti laikino atokvépio paslaugas jvertinant kitas pa-
galbos standartus atitinkancias galimybes, uztikrinancias Zmogaus su negalia privatuma ir
oruma. Laikino atokvépio paslaugy akivaizdziai triiksta, taciau svarbu nepamirsti, kad siy
paslaugy poreikis yra antrinis, t. y. prioritetine kryptimi islieka batinybé sumazinti Zmogy
su negalia priziGrinc¢io asmens kasdienés priezitiros nasta.

Tévams senstant, jy paciy sveikatos problemos lemia sumazéjusias galimybes rapintis
savo suaugusiais vaikais — tiek ekonominés, tiek asmeninés ir socialiniy santykiy proble-
mos tik didéja. Tévy stresas ir nerimas dél suaugusiy vaiky gyvenimo po jy mirties, ne-
sant galimybés jais rapintis, vadinami antruoju $oku, prilygstanciu isgyvenimams, pati-
riamiems suzinojus apie vaiko su negalia gimima (Hewitt, 2020; Hatton, Glover, Emerson
ir Brown, 2016). Vis délto visa vaiko su negalia gyvenima juo raipinusis Seima, investavusi
i ji didziule dalj savo laiko, meilés, emocijy ir sveikatos, tiesiog nejstengia savarankiskai
priimti sprendimo ir jj atiduoti svetimy Zmoniy globai. Tai patvirtina Oksfordo kliniki-
nés psichologijos mokslininky Jon Codd ir Olivia Hewitt (2020) atlikto tyrimo rezulta-
tai, atskleidziantys, kad $eimoms, ruosiantis savo suaugusiy vaiky su negalia i$sikélimui
i§ Seimos namy, reikalinga psichologiné pagalba. Pereinamuoju laikotarpiu rekomenduo-
jama kurti tévy paramos tinklus, mokyti tévus pradéti rapintis savimi, igyti streso jveikos
igdziy, atkurti jy profesinius gebéjimus, teikti laikino atokvépio paslaugas, kad jie galéty
palaipsniui pasitraukti i§ savo atsakomybés ir kopriklausomybés nuo vaiko. Taip pat $iuo
laikotarpiu rekomenduojama daugiau démesio skirti negalig turinc¢iy jaunuoliy socialinei
jtrauk¢iai j bendruomene, teikiant savarankisko gyvenimo jgadziy, uzimtumo ir kitas so-
cialines paslaugas (Codd ir Hewitt, 2020). Reikia pazyméti, kad ne tik globos jstaigas, bet ir
grupinio gyvenimo namus tiek tévai, tiek specialistai vertina nevienareik§miskai: daznai jie
suvokiami kaip uzdaros, asmening laisve ribojancios ir su socialine izoliacija siejamos siste-
mos (Gudzinskiené ir Gecieng, 2018; Ioanna, 2020). Tyrimuose, kuriuose buvo vertinama
$iy jstaigy socialiniy paslaugy kokybé, teigiama, kad nors globos jstaigy gyventojai jomis
patenkinti, atotriikis tarp lakesciy ir realiai patirtos kokybés pagal kiekviena dimensija yra
gana Zenklus (Bigby ir Bould, 2017; Bjorne, 2020; Ciapaité ir Vaitkeviciené, 2020).

Ivertinant $eimos, kurioje gyvena suauges asmuo su negalia, situacijg ir aplinkybes,
susikuria paradoksalus klaidingas poziiris, kad Lietuvoje Zmonéms, turintiems negalig ir
gyvenantiems $eimoje, bendruomeninés paslaugos ir grupinio gyvenimo namai nereika-
lingi. Susidaro uzburto rato situacija (1 pav.):
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1 pav. Tévy, priziurinciy suaugusius vaikus su negalia Seimoje, uzburto rato situacija (sudaryta
autores)

Apibendrinant Seimy, prizitrin¢iy suaugusius vaikus su negalia namuose, situacija,
iskiriami $ie aspektai: néra statistikos, kiek Lietuvoje yra Seimy, kuriose gyvena suauge
asmenys su negalia; Seimos stokoja batinos pagalbos ir bendruomeniniy paslaugy; sens-
tantys tévai dél vaiky priezitiros patiria létinj nuovargj ir distresa, baime dél suaugusiy
vaiky ateities, taciau psichologiskai yra nepasiruose paleisti ir atiduoti savo vaika; atsisklei-
dzia neigiamas tévy pozidris j ilgalaikés globos jstaigas, abejojama dél grupinio gyvenimo
namy atitikties vaiko poreikiams. Kiek Seimy Lietuvoje gyvena $ioje situacijoje, deja, néra
Zinoma.

2. Socialiniy darbuotojy poziiris i grupinio gyvenimo namy
suaugusiems Zmonéms su negalia, gyvenantiems Seimoje, steigimo
poreikj X mieste: tyrimo duomenys

2.1 Tyrimo metodai ir imtis

Siekiant i$siaiskinti grupinio gyvenimo namy steigimo situacija ir poreikj suaugusiems
zmonéms su intelekto negalia, gyvenantiems $eimoje, isskirtos tokios temos: 1) kokia yra
$eimy situacija X mieste, namuose prizitirint intelekto negalig turinc¢ius suaugusius vaikus
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(teikiamy socialiniy paslaugy atitiktis $eimy poreikiams; kas tévams padeda rapintis suau-
gusiu vaiku su negalia; kokios senstanciy tévy baimés ir i§sukiai, susije su jy vaiky ateitimi);
2) ar yra grupinio gyvenimo namy suaugusiems zmonéms su intelekto negalia steigimo
poreikis X mieste ir kokie galimi jy steigimo is$tkiai (salygos, kurios tenkinty Seimas, kad
jos noréty apgyvendinti suaugusius vaikus su intelekto negalia grupinio gyvenimo namuo-
se; su kokiomis kliatimis susidurty X rajono savivaldybé, steigdama grupinio gyvenimo
namus). Tyrimui pasirinktas pusiau struktaruotas interviu, gauty duomeny analizei nau-
dojamas turinio analizés metodas.

Dél temos atskleidimo informatyvumo pasirinktas tikslinés imties sudarymo budas -
kriteriné atranka. Tyrime dalyvavo X mieste negalig turintiems suaugusiems asmenims ir
jy Seimoms socialines paslaugas teikian¢iy 3esiy jstaigy vadovés (Zmoniy su negalia vei-
klos centro, Socialiniy paslaugy centro, NVO sutrikusio intelekto Zzmoniy globos bendrijos
»X miesto ,,Viltis®, rajono savivaldybés administracijos socialinés paramos skyriaus). Visos
vadovés palaiko artima rysj su tévais, o kai kurios pacios namuose priziiiri suaugusius vai-
kus su negalia, todél nagrinéjamos problemos joms pazjstamos ir artimos.

Interviu dalyviy demografiniai duomenys: amZzius, issilavinimas, darbas socialinéje sri-
tyje ir vadovavimo atstovaujamai organizacijai laikas (zr. 1 lentele).

1 lentelé. Tyrimo dalyviy charakteristika

Darbo Vadovavimo
Kodas | Amzius Issilavinimas soc. srityje jstaigai
stazas stazas
I1 62 Socialinés srities aukstasis neuniversitetinis 15 4
12 65 Socialinés srities aukstasis universitetinis 12 12
13 45 Socialinés srities aukstasis universitetinis 13 8
14 48 Socialinés srities aukstasis universitetinis 8 8
Is 2 Soc%al%n.és srities aukstasis ul?iver.sitetinis. 23 15
Socialiniy moksly daktaro laipsnis
16 58 Socialinés srities aukstasis universitetinis 8 8

Informanciy amziaus vidurkis — 53 metai, visos turi socialinés srities (socialinis darbas,
socialiné pedagogika ir psichologija) aukstajj i$silavinima; viena tyrimo dalyvé turi sociali-
niy moksly daktarés laipsnj. Darbo patirties socialiniy paslaugy srityje vidurkis — 13 mety,
vadovaujamo darbo patirties vidurkis - 9 metai.

Etikos principy laikymasis uztikrino tyrimo rezultaty patikimuma - buvo gautas daly-
viy sutikimas dalyvauti, uztikrintas konfidencialumas, duomeny apsauga ir tyréjo objek-

tyvumas.
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2.2 Socialiné parama tévams, namuose priziiirintiems intelekto negalia
turindius suaugusius vaikus

Tyrimu issiaiskinta $eimy situacija, namuose prizidrint intelekto negalig turincius su-
augusius vaikus: teikiamy socialiniy paslaugy atitiktis Seimy poreikiams, padedant tévams
rapintis suaugusiu vaiku su intelekto negalia, senstanciy tévy baimeés ir is$ukiai, susije su
jy vaiky ateitimi.

Tévai noriai naudojasi dienos socialinés globos institucijose teikiamomis socialinémis
paslaugomis, viena interviu dalyvé naudojasi asmeninio asistento paslauga. Sios paslaugos
jvardijamos kaip pagrindiné pagalba tévams, riipinantis suaugusiu vaiku su intelekto nega-
lia: ] pirmg vietg... dienos socialinés globos centrus <...> as net bijau pagalvoti, kas biity buve,
jeigu ji visus tuos metus biity namuose <...> gal as jau pati biaciau, kur nors globos jstaigoje
<...> tiesiog tos jtampos 24 val. per parg nejmanoma pakelti (12), ...jstaigos <...> kur yra die-
nos uzZimtumas (I 3), ...asmeninio asistento pagalbos teikimas labai populiarus miisy rajone,
paslaugos j namus (1 5), Pas mus yra du stipriis dienos centrai (1 6).

Vis délto dalis interviu dalyviy teigé, kad tévai nelinke kreiptis pagalbos ir problemas
dazniau sprendzia savarankigkai. Jy teigimu, $eimos vangiai naudojasi teikiama laikino
atokvépio paslauga, ieskoma pagalbos ir iSei¢iy savo artimuyjy rate: ... iesko, pirmiausia,
Seimoj savo, o po to jau, aisku, kreipiasi (I 1), ...kol gali tévai, riipinasi savo vaikais patys (1
4). Laikinos globos socialinémis paslaugomis tévai naudojasi tik esant krizinéms situaci-
joms: Visgi dazniausiai vyksta kazkokios krizinés situacijos, kai ty artimyjy rato nepakanka
ir tada Zmonés kreipiasi (I 5); ...tévai tik krastutiniu atveju palieka savo vaikus biitent visai
parai (16).

Kyla klausimas, kodél $eimos nenori pasinaudoti laikinos globos paslaugomis, nors
institucijomis pasitiki, be to, jos yra arciausiai. Kaip esminis paslaugos trikumas buvo jvar-
dytas ilgas dokumenty rengimo procesas. Sis aspektas nesudaro $eimoms problemy, jeigu
yra planuojamos atostogos: ...planavau atostogas <...> spéjom laiku <...> O jeigu tai yra
liga?.. (12). Susidarusios su tévy ligos atveju, kurio nejmanoma suplanuoti, $eimos negali
operatyviai gauti laikino atokvépio paslaugos: ...labai ilgas tas paruosimas. Tas atbaido, nes,
tarkim, ligos atveju... niekas neplanuoja... (I 1).

Taip pat stokojama informacijos apie paslaugy prieinamuma: Gal labiausiai tritksta
informacijos <...> a$ manau, kad ... tikrai pasinaudoty daugiau, todél, kad <...> praeina
kazkiek laiko, jau tuose riipesciuose paskesta ir vél pamirsta (I 2). Sias problemas galima
bity spresti pakeiciant paslaugy teikimo aprasus ar aiSkiau pateikiant informacija. Vis dél-
to Seimos, kurios kreipési dél laikinos globos paslaugos, teigé: ...siais metais pirmg kartg
teko pasinaudoti <...> as likau labai patenkinta. Labai simbolinis apmokéjimas <...> sqgly-
gos tiesiog nuostabios (1 2); ...didelio poreikio néra. Kiek Seimy, artimyjy kreipiasi, tiek tos
paslaugos buvo suteiktos (I 4). Tie, kas pasinaudojo laikino atokvépio paslaugomis, i$skyré
Siuos privalumus: nedidele paslaugos kaing, tinkamai personalo atliktas funkcijas ir aplin-
kos pritaikyma.

Kita jvardyta nesinaudojimo laikino atokvépio paslauga priezastis — daug gilesné. Tai
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tévy (artimuyjy) nuostatos, dél kuriy sunku palikti savo vaikg nors ir trumpam nepazjsta-
moje aplinkoje, baimé, kad juo nebus tinkamai pasirtipinta, kad jis bus atstumtas: Mes tokie
gal dar i$ seny laiky, konservatyviis (12); ...maZai naudojasi <...> baimé palikti kazkur <...>
smerkimas bus is aplinkos... (I 3); DaZniausiai téveliai stengiasi ripintis patys savo vaikais,
bet kuomet kyla kazkokios ekstrinés situacijos, tuomet kreipiasi (1 4); ...asmeniui taipogi su-
kelia stresing situacijg (1 5). Vis dar jauc¢iamos neigiamos aplinkos nuostatos ar netgi smer-
kimas, kad vaikas paliekamas <...> kaip nereikalingas daiktas... (13).

Sio tyrimo duomenys patvirtino tyrimo ,Teikiamos pagalbos dél $eimos nariy su il-
galaike negalia masto Seimoms ir $eimose kokybinis ir kiekybinio vertinimas“ (Lietuvos
negalios organizacijy forumas, 2020) i$vadas, kad laikino atokvépio paslaugy akivaizdziai
traksta, ir rekomendacijas teikti laikino atokvépio paslaugas jvertinant kitas pagalbos stan-
dartus atitinkancias galimybes, uztikrinancias Zmogaus su negalia privatuma ir oruma.

Dienos centro paslaugomis naudojasi dauguma Seimy, tévai patenkinti organizuojamu
uzimtumu, veikly jvairove, organizuojama pavézéjimo paslauga. Laikinos globos paslaugos
nepopuliaruma galima paaigkinti tuo, kad per daugybe mety tévai jgijo neigiamos patir-
ties bendraudami su socialinémis jstaigomis, nes jose reikia nuolankiai prasyti paslaugos,
jrodinéti savo vaiko nejgaluma, vél ir vél aiskinti jo poreikius ar pan. Kita problemos da-
lis — nepasitikéjimas trumpalaikés globos slaugytojais, kurie daznu atveju neturi tinkamos
kvalifikacijos, nezino skirtingas negalias turin¢iy zmoniy bendravimo ar elgesio ypatumy.
Tévai nerizikuoja ir visaip stengiasi i$sisukti, spresdami savo problemas patys.

2.3 Senstanciy tévy baimés ir iSukiai, susije su jy vaiky ateitimi

Kita jautri interviu tema - senstanciy tévy baimés ir is§ukiai, susije su jy vaiky ateitimi.
Sig problemg jvardijo visos vadovés, nes jos palaiko gan artimg ry$j su tévais (kai kurios
dalyvés nurodé suaugusio vaiko priezitiros netekus tévy klausima, keliantj ne tik bejégis-
kumo jausma, bet ir didelj emocinj kravi: ... bijo, kas po miisy iséjimo, kas misy vaikus
zitrés? Kaip jie bus? (1 1); ...kur ji gyvens po to, kai miisy nebus arba <...> biisim nepajégiis
savo vaikg globoti (I 2); ...kas juo ripinsis ateityje? (I 4); ...kai manes nebebus, ir tai yra
kad jisai néra amZinas, ir ateina toksai laikas, kai jisai nebeturi sveikatos pasiriipinti savo
vaiku (1 6). Bejégiskuma dél vaiko ateities tévams sukelia nerimas ir ripestis, kad jie iSeis i§
gyvenimo anksciau uz vaika. Dalis jy galvoja, kad iSeitis galéty buti vaiko mirtis anksc¢iau
uz jy paciy is¢jima i$ $io pasaulio: ...neslépsiu, kelios mamyteés pabréZia taip kaip as... Tai yra
gal ir Ziauru, bet kaip as noréciau, kad pirmas mano vaikas iskeliauty, o po to jau man (11);
Dazniausiai isreiskiama, kad jie nori, kad jy vaikai numirty greiciau, anksciau negu jie patys
(I3); ...dél to, kad daznai liga ir progresuoja. Ir aisku, su skaudancia Sirdimi, bet tiesiog jau
pradeda galvoti... (16).

Dalis tévy, jvertindami savo amziy ir sveikatos galimybes, ruosiasi apgyvendinti savo
vaikg globos namuose, pateikdami prasymg ilgalaikés socialinés globos jstaigoms, ir $iy
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paslaugy laukia eiléje: ...mamyté <...> virs 65 turbit, ir ji tikrai Sitq padaré <...> ir labai tvir-
ta Seima, labai gera (1 1); ...eiti su tuo tikslu pas psichologg, kad tave ruosty <...> atidavimui
(1 2); ...Zmoneés tiesiog stojasi j eilg del sity paslaugy. Siuo metu jiems jy nereikia, bet <...>
turéti tq tokj uztikrintumg ateities atzvilgiu (1 5); ...kokia jstaiga teikty paslaugas, geriausiai
atitinkancius poreikius jo vaiko, ir daznai pateikia prasymus is anksto, kad tai biity pareiksta
valia (16). Pavyzdziui, viena mama minéty paslaugy laukeé ketverius metus: ...mama uzrase
savo dukrg j globos jstaigg, kurioje biitent noréty gauti paslaugas, ir praéjus 4 metams <...>
atsizvelgiant j savo jau amziy, sveikatos biikle <...> priémé tq sprendimg <...> apgyvendinti
(I 4). Taciau vis dar vyrauja neigiamos nuostatos dél globos namy, ten apgyvendinti savo
vaikus tévai apsisprendzia tik krastutiniu atveju, skaudancia $irdimi, kuomet nelieka kitos
iSeities: ...matau gerg jiems variantq. Ir juos jau reikty dabar pradéti ruosti tam <...> kodél
jie laukia? (1 1); ...stereotipinis mgstymas, kad niekas geriau uz juos nepasiriipins (1 3); ...tu
sensti, turi pasiriipinti savo vaiko ateitimi, bet jauti ypatingai didele psichologing nastq ir
kalte jj atiduodamas j jstaigg (I 4).

Sie teiginiai atitinka Hewitt (2020), Hatton ir kt. (2016) atlikty tyrimy rezultatus, pagal
kuriuos tévy stresas ir nerimas dél suaugusiy vaiky gyvenimo po jy mirties, nesant gali-
mybés jais ripintis, vadinami antruoju $oku, prilygstanciu iSgyvenimams, patiriamiems
suzinojus apie vaiko su negalia gimima. Taip pat jais patvirtinami Oksfordo klinikinés
psichologijos mokslininky Codd ir Hewitt (2020) atlikto tyrimo rezultatai, atskleide, kad
$eimoms, ruosiantis savo suaugusiy vaiky su negalia i$sikélimui i§ $eimos namuy, reikalinga
psichologiné pagalba.

Pasitvirtino ir 2020 m. atlikto tyrimo ,Teikiamos pagalbos dél Seimos nariy su ilgalaike
negalia masto Seimoms ir $eimose kokybinis ir kiekybinis vertinimas“ i$vados, kad pa-
grindiniai tévy distreso Saltiniai - baimé dél Zmogaus su negalia ateities, per didelé jo pri-
klausomybé nuo pagalba teikiancio $eimos nario, taip pat bandymas suderinti prieziiirg su
kitomis nuolatinémis pareigomis namuose ir darbe. Tyrimo i§vadose nurodoma, jog reikia
Zmogus su negalia®

I tyrimo rezultaty paaiskéjo, kad reikty uzsirasyti | eile, taciau kokig ir kur? Pagal
egzistuojantj ilgalaikés globos jstaigy sarasa — | socialinés globos namus, seneliy globos
namus, slaugos ligonines, kurie kada nors galbit bus reorganizuoti j naujai kuriamus gru-
pinio gyvenimo namus? Dabar staigios tévy ligos ar mirties atveju suauge vaikai su negalia
priverstinai apgyvendinami laikinos globos jstaigose, kol jiems ie$koma laisvos vietos pagal
socialinés globos jstaigy galimybes.

2.4 Grupinio gyvenimo namy poreikis ir steigimo galimybés X mieste

Siekiant i$siaiskinti grupinio gyvenimo namy poreikj ir galimus jy steigimo i§stkius,
respondentams buvo pateikti $ie klausimai: Kokia Jiisy asmeniné nuomoné apie grupinio
gyvenimo namus? Ar verta juos steigti jiisy mieste? Kodel? Kaip grupinio gyvenimo namai
pakeisty jau veikianciy socialiniy paslaugy jstaigy veiklg ir teikiamas paslaugas? Kokios
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sglygos tenkinty suaugusius asmenis su intelekto negalia ir jy Seimas, kad jie noréty gyventi
grupinio gyvenimo namuose? Kaip manote, su kokiomis kliatimis susidurty X rajono savival-
dybé, steigdama grupinio gyvenimo namus?

Visos vadovés nurodé, kad minétame mieste yra poreikis steigti grupinio gyvenimo na-
mus, pasirenkant visame pasaulyje taikoma globos model; ir suteikiant ilgalaikés socialinés
globos paslaugas: Yra poreikis ty paslaugy... tikrai verta (I 1); ...téveliai sensta, ty paslaugy
tikrai <...> reikeés ateityje (I 4); ...mes turim grupinio gyvenimo namus <...> tai yra labai
populiaru (1 5); ...labai svarbu tai numatyti ir numatant Ziaréti j priekj (I 6). Vienos socia-
linés jstaigos vadoveés teigimu, §iy namy steigimas turéty buti prioritetas, net jeigu reikéty
rinktis tarp jy ir savo jstaigos plétros, nes tai — prasmingesné investicija: Jeigu dabar biity
klausimas, ar statyti naujq dienos centrg arba <...> grupinius gyvenimo namus <...> as vis
délto pasirinkciau tuos grupinio gyvenimo namus, todél, kad <...> prasmingesné investicija (I
2); ...tikrai verta, nes tokiy mes neturime (I 3).

Tyrimo dalyvés nurodé, kad grupinio gyvenimo namy steigéjos turéty bati X rajono
savivaldybés biudzetinés jstaigos, nes jos turi darbo patirties, uztikrina teikiamy paslaugy
kokybe ir nesivadovauja verslo modeliu: Kad tai biity biudzetiné jstaiga, joks UABas, jokie
ten privatiis namai (1 2); ...viena jstaiga <...> tikrai turéty buti savivaldybés (I 3); ...biu-
dzZetiné jstaiga <...> paslaugas kokybiskai teikty (I 4); ...daZniausiai tos sunkios sritys tenka
savivaldybei ir <...> turi susitvarkyti su visais i$Sitkiais (I 6). Viena tyrimo dalyvé pazyméjo,
kad jeigu buty biudZetiniai, t. y. savivaldybei priklausantys, grupinio gyvenimo namai, tuo-
met galéty atsirasti ir privaciy, pelno siekianciy jstaigy. Visgi informantés akcentavo, kad
X mieste Siuo metu néra nevyriausybinés organizacijos, kuri galéty imtis iniciatyvos steigti
grupinio gyvenimo namus: ...kad neateity j Sitg sritj Zmonés, kur nori uzsidirbti - ¢ia neturi
bati verslas (1 2); ...bity gerai, jeigu biaty kazkokia nevyriausybiné organizacija (1 4); ...jeigu
atsirasty dar, dar nevyriausybiné viena organizacija ar kelios, kurios <...> teikty profesiona-
lias paslaugas <...> mes bitumém tiktai uz (15); ...mes tai visq laikg dZiaugiamés ir visq laikg
padedame nevyriausybiniam sektoriui, jeigu jie imasi iniciatyvos (I 6).

Kita vertus, analizuojant galimus finansavimo Saltinius, dauguma vadoviy teigé, kad
steigiant grupinio gyvenimo namus léSomis turéty prisidéti visi — valstybé, savivaldybe
ir jvairais projektai: Turéty (I 1); ...jeigu tiktai valstybé skirty tinkamg finansavimg <...>
palaikymas tikrai biaty is savivaldybés (1 2); ...kompromisinis variantas, kai dalis yra finan-
suojama valstybés léSomis, dalis finansuojama savivaldybés ir kita dalis galbiat net Europos
Sgjungos (1 5); ...tikékimeés, kad ir mes gausime finansavimg, o savivaldybé, kiek reikés, prisi-
des (1 6). Manoma, kad grupinio gyvenimo namy atsiradimas X mieste padidinty paslaugy
plétra — pagerinty jau esamas ir teikiamas paslaugas, padidéty paslaugy prieinamumas: Ir
nezinau, tiktai turbit pagerinty (1 1); ...situacija turéty pageréti <...> vieng kitq vietq atlais-
vinty dienos centruose (I 2); ...mes galétuméme <...> praplésti savo dienos uZimtumo veiklas,
dar orientuotis netgi j kitas veiklas (I 3); ...praplésty teikiamy paslaugy krepselj (1 4); ...jvai-
rialypiy paslaugy teikimas ir paslaugy teikéjy sqrasas taipogi (1 5); ...tiktai papildyty (1 6).
Konkurencija nebuvo jvardyta kaip grésmé: vadovés teigé, kad neatlieptas paslaugy porei-
kis yra labai didelis ir jos tik dziaugtysi, jei atsirasty naujy paslaugy ir naujas jy teikéjas:
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Visiems uZtekty tos veiklos <...> pas mus tritksta viety (I1); ...socialinéj srity néra tos sgvokos
»konkurencija’, nes mes turime tiek nepatenkinto poreikio (I 5); ...dar viena paslauga, ku-
ria mes tikrai labai dZiaugtumémés (I 6). Vienas svarbiausiy teigiamy grupinio gyvenimo
namy paslaugy teikimo aspekty — galimybé sumazinti tiek paties asmens, tiek tévy nerima
del issukiy, susijusiy su vaiky ateitimi: ...mamytés <...> su nerimu galvoja <...> kur bus tas
vaikas? <...> jtampa sumazéty (1 2); ...sumaZinty tas dideles jstaigas (I 3); ...daugiau pasi-
rinkimo galimybiy (1 4); ...daugiau galimybiy tenkinti individualius poreikius ir atsiZvelgti j
juos (15).

Aiskinantis, kokios grupinio gyvenimo namy salygos tenkinty suaugusius asmenis su
intelekto negalia ir jy Seimas, paaiskéjo, jog viena i§ svarbiausiy salygy - GGN vieta arti
$eimos gyvenamosios vietos: ...atsirasty daugiau norinciy ir pagalvoty ypatingai, kai ¢ia Sa-
lia, <...> nenuvezty j kitg Lietuvos krastg (1 1); ...mamytéms ir man <...> labai norétysi, kad
tokia jstaiga biity X rajone (1 2); Labai svarbu <...> kad biity Salia namy <...> kad lengviau
baty <...> nuvaZiuoti (I 3); ...turbit gerai va cia bity, kad vietoj (1 4); ...misy rajonas yra
nedidelis ir tikrai yra prieinamas. Na, néra, Zinot, kazkur isveZiau ir negaliu aplankyti (I5).

Svarbi ir paslaugy kokybé, galimybé tévams ripintis vaiko poreikiais: Svarbu, kad ji
baty kokybiska - kokybiska paslauga (1 1); ...tikiuosi, kad <...> nebus panasis j dabartines
globos jstaigas, apie kurias man, kaip mamai, baisu pagalvoti (12); ...milZiniski centrai <...>
paslaugy kokybe prastéja... kada jy yra mazai - kiekvieng matai (13); ...kad nedaug ty Zmo-
niy (1 4); ...geriau galbiit patenkinam tam tikrus poreikius, kurie yra, na, labai aktualiis ir
kuriuos sudétinga patenkinti gyvenant asmens namuose (1 5). Siy salygy grupinio gyvenimo
namuose sukiirimas suteikty tévams galimybe islaikyti artimus santykius su savo vaiku, ak-
tyviai dalyvauti jo gyvenime, ripintis jo poreikiais, dalyvauti sprendimy priémimo proce-
se: ...galéty kiekvieng dieng nueiti, iseiti j laukqg <...> galéty aplankyti, kad galéty susitikti (1
1); Kad bity prie jy, kad jie matyty, kaip yra ripinamasi jy vaikais (1 3); ...mes vis tiek esam
kartu procese, tai Zmogus gyvena gyvenimo namuose, jis yra gyventojas, taciau tai nereiskia,
kad artimieji, na, visiskai nusisalina ir dingsta is to Zmogaus gyvenimo (I 5). Nedidelis gy-
ventojy skaicius leisty efektyviau pasirapinti kiekvieno gyventojo individualiais poreikiais,
individualizuoti teikiamas paslaugas, uztikrinti kokybe, o kartu — ory Zmogaus su negalia
gyvenima. Esminé salyga, kurig jvardijo penkios i Sesiy tyrimo dalyviy, yra asmeniniy
nuostaty keitimas. Seimos turi atsikratyti slegiancio kaltés jausmo ir nebijoti kreiptis dél il-
galaikés socialinés globos paslauguy: ...kur miisy vaikai galéty gyventi, kada jau nebus téveliy
(12); Laukty tos vietos tol, kol kaZkas tai atsitiks jiems patiems, kad jie galéty apgyvendinti (I
3); ...svarbiausia yra keisti tévy nuostatas, kad jie nejausty kaltés (14); ...nuostaty klausimas
<...> vien suvokimas, kad tai néra tavo vaiko ar artimo Zmogaus nustimimas kazkur, kur
ten jam bus labai blogai (1 5); ...jeigu téveliai dar gali riipintis, tai niekur nebus geriau, negu
kad vaikui savo aplinkoj (16).

Kitu klausimu buvo siekiama issiaiSkinti, su kokiomis kliGitimis susidurty X rajono
savivaldybé, steigdama grupinio gyvenimo namus. Per interviu buvo aptarti galimi gru-
pinio gyvenimo namy steigimo is$tkiai, kuriuos buty galima apibendrinti kaip Zmogis-
kuosius - visuomenés priesiskumg, ir ekonominius - finansavimo problemas. Visuomenés
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priesiSkumas ir nepagrijstos baimés yra sunkiai jveikiami i§sukiai: ...visuomené, su tuo po-
Zitiriu, bet jau turbit keiciasi po truputj <...> Susidurty su nemazom problemélém (I 1);
Visuomené néra subrendusi, nepasirengusi priimti... miisy Zmones... (12); ...labai priklausyty
nuo vietos, kurioj vietoj gali biti, taip kad... galéty ir kilti tam tikry problemy visuomenés
(I3); ...manyciau, kad gali, aisku, kilti tam tikros, Zinot... nebrandZiy, neisprususiy Zmoniy
jausmai (15). Visgi dalis interviu dalyviy pazyméjo, kad X mieste visuomené turéty priimti
Zmones su negalia gyventi kaimynystéje, nes jstaigos, teikiancios paslaugas suaugusiems
asmenims su intelekto negalia, yra pa¢iame mieste, Sie Zmonés aktyviai dalyvauja ben-
druomenés gyvenime, lankosi jvairiuose renginiuose ir miesto $ventése, daznai sutinkami
bendrose erdvése. Kita vertus, Lietuvos socialiniy tyrimy centro Etniniy tyrimy instituto
(2020) duomenys rodo visuomenéje vyraujancias neigiamas nuostatas dél Zzmoniy su inte-
lekto negalia — 45 proc. apklaustyjy nenoréty gyventi $iy asmeny kaimynystéje.

Kitas GGN steigimo problemos aspektas — finansavimas: ...as neZinau, kiek tai yra re-
alu, todel, kad, kaip visada, viskas remiasi j finansavimg (I 1); ...kaip dabar valstybés yra
tokia praktika, kad viskg <...> i savivaldybeés biudZeto <...> BiudZetas ne guminis (I 2); Su
finansinémis, aisku, pagrinde su finansinémis (1 3); ...jeigu yra tinkamas finansavimas, tai tos
bédos ir issisprendZia (1 4); ...pagrindiné kliutis yra finansavimas ir tai yra visiskai natirali
kliatis (15).

Lietuvos negalios organizacijy forumo (2020) atlikto tyrimo ,Teikiamos pagalbos dél
$eimos nariy su ilgalaike negalia masto Seimoms ir $eimose vertinimas“ rezultatai atsklei-
dé, kad daznu atveju savivaldybés nenori kurti naujy paslaugy, net esant finansavimui i§
Europos Sajungos ar valstybés biudZeto 1éSy. Tai patvirtina Gardziulevic¢ienés (2021, p. 13)
teiginys, kad ,,Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos duomenimis,
savivaldybés kiekvienais metais neiSnaudoja socialinei paramai skiriamy lésy, pavyzdziui,
2020 m. liko 6,9 mln. eury nepanaudoty lésy* Teigiama, jog steigti GGN apskritai ,néra
poreikio®

3. Diskusija

Tyrimas patvirtino, jog Seimos, kuriose gyvena suauge negalig turintys vaikai, patenka
juzburta ratg (zr. 1 pav.). Ka daryti, jeigu masy valstybé Siandien nepajégi padéti Seimoms,
auginanc¢ioms suaugusius vaikus su negalia? Sunkig kompleksine negalig turintys suaugu-
sieji Lietuvoje dazniausiai gyvena arba su tévais, arba globos jstaigose, o jy perkelti j gru-
pinio gyvenimo namus nenumatoma. Siuo metu mazdaug 1200 negalig turinéiy asmeny
laukia eiléje, norédami gauti socialines paslaugas savo namuose, ir mazdaug 1600 laukia
apgyvendinimo socialinés globos namuose (,,Negalios reforma: kas svarbiau — padéti Zmo-
gui ar optimizuoti sistema?, 2024). Reformos aprase nepavyko rasti duomeny, kur $eimos
gali uzsirasyti j eile laukti apgyvendinimo grupinio gyvenimo namuose savo suaugusiems
vaikams. Socialiniy paslaugy trikuma jrodo asmeninés tévy iniciatyvos — vaikus su nega-
lia auginancios mamos buriasi j grupes, skaito teisés aktus, jpareigojancius savivaldybes
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suteikti pagalba, kreipiasi j atsakingas institucijas, remiasi uzsienio geraja praktika, rengia
dokumentus, jrodancius naujy paslaugy, jskaitant grupinio gyvenimo namus, kuriamy at-
sizvelgiant j individualius Zmoniy su negalia poreikius, svarba (,,Mamos parastése: vaikus
su negalia auginancios $eimos stumiamos  visiska atskirtj*, 2021).

Kaip reforma vyko Skandinavijos $alyse? Norvegijoje ir Svedijoje visos didelés globos
jstaigos buvo uzdarytos 1990 metais - vietoj jy isteigti grupinio gyvenimo namai, kuriuose
teikiamos bendruomeninés paslaugos. Tuo laikotarpiu stipréjo tévy, auginanciy nejgalius
vaikus, organizacijos. Jos sieké socialinio teisingumo, socialiniy paslaugy plétros, mazesniy
globos namy, individualios priezitiros, tinkamo laisvalaikio ir ugdymo paslaugy uztikrini-
mo (Derksen, 2021). Skandinavijoje visi negalia turintys asmenys, sulauke pilnametystés,
turi galimybe rinktis ir apsigyventi grupinio gyvenimo namuose. Alternatyvi apgyvendini-
mo forma - nuosavas bistas ar atskiri biisty kompleksai, kurie yra vienas $alia kito, taciau
kiekvienas gyventojas turi nuosava butg juose. Norvegijoje GGN paprastai gyvena nuo 4
iki 8 Zmoniy, o turintys daugiau nei 6 gyventojus GGN vadinami dideliais (Husbanken,
2019). Tassebro (2016) savo tyrimu atskleidé Zzmoniy su negalia tévy ir globéjy nuomone -
daugiau nei 50 proc. tévy, auginanciy vaikus su negalia, renkasi vaikus apgyvendinti GGN,
kuriuose yra 5-7 gyventojai, kuo ar¢iau savo gyvenamosios vietos, kad galéty juos lankyti,
kartu dalyvauti bendruomeninéje kultarinéje veikloje. Uz socialiniy paslaugy organizavi-
ma atsakingos savivaldybés. Atsizvelgiant  GGN gyvenanciy asmeny negalios komplek-
siSkumg ir sunkumag, $ie asmenys gauna skirtingas socialines paslaugas, organizuojamas 7
dienas per savaite 24 valandas per pars, atliepiant kiekvieno gyventojo individualius porei-
kius. Seima ne atiduoda savo suaugusj vaika globai, o gauna bendruomenines paslaugas ir
dalyvauja jo gyvenime.

Vilniaus rajone 2025 m. balandzio mén. buvo atidaryti pirmieji grupinio gyvenimo
namai, kuriuose 4 suauge zmonés galés gyventi savarankiskai, visa para gaudami reikia-
ma pagalba. Pastatyti pirmuosius Lietuvoje bendro gyvenimo namus kompleksine negalia
turintiems Zmonéms émeési labdaros ir paramos fondas ,Nepatogas® Fondg jkiré Nega-
lios organizacijy forumo administracijos direktoré Henrika Varniené — moteris, auginanti
dukrg su sunkia negalia, jau daug mety ginanti zmoniy su negalia teises ir daranti viska,
kad $eimos gauty reikiama valstybés pagalba. Imtis $io projekto mamas paskatino desim-
tmecius nesikeic¢ianti Lietuvos globos sistema, visi$kai nepritaikyta vaiky su negalia porei-
kiams. Mamos siekia jrodyti, kad brandi pilietiné visuomeneé, o ne valdzios institucijos gali
i$spresti jsisenéjusias problemas ir jveikti didZiausius i§$ukius. ,,Nepatogis“ néra tiesiog
fondas. Tai balsas Seimy, kasdien kovojanciy uz ory ir patogy gyvenima savo vaikams,
turintiems sunkia kompleksine negalia. Fondas siekia sukurti aplinka, kurioje visi - nepri-
klausomai nuo savo fiziniy ar intelektiniy galimybiy — galéty gyventi oriai ir savarankiskai
(»Jaunuoliy su sunkia negalia mamos imasi unikalaus projekto, 2024).

Lietuvos sutrikusio intelekto Zmoniy globos bendrija ,Viltis“ - asociacija, vienijanti
daugiau nei 11 000 nariy: sutrikusios raidos vaiky, jaunuoliy ir suaugusiyjy, jy $eimos na-
riy bei globéjy ir specialisty. ,Viltj“ sudaro 55 asocijuotieji nariai i$ jvairiy $alies rajony
ir miesty, asociacija jau daugiau kaip 30 mety gina Seimy, auginanciy vaikus su negalia,
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teises. Kaip raSoma bendrijos interneto svetainéje, vaiky su negalia mamos teigia: ...no-
rédami pakeisti savo ir savo vaiky gyvenimg turime veikti patys, nes niekas kitas to uZ mus
nepadarys. Turime kovoti uz savo vaiky teise biiti savo Salies pilieciais, gyventi kokybiskg
gyvenimg kiekvienu amziaus tarpsniu...; ...Taciau net praéjus ... mety nuo bendrijos ,,Vil-
tis“ jsikiirimo nesu rami dél dukros ateities (kai jau nebegalésiu ja pasiripinti ir priZitiréti).
Jaucivosi nusivylusi, kad savarankisko gyvenimo namai pritaikyti tik lengvesne proto negalig
turintiems Zmoneéms. O tiems, kurie net negali pasakyti, kas jiems yra ir kas juos skriaudzia,
geriausiu atveju tenka gyventi dideliuose valstybiniuose pensionatuose...; ...Labai daznai
nusvyra rankos, kai savivaldybés, auksciausio lygio valstybinés struktiiros, rengia programas
ir stato jstaigas, net nepasiklaususios konkreciy paslaugy vartotojy, kokie is tikryjy yra jy
poreikiai, kaip jie noréty gyventi... Europoje ir pasaulyje jau seniai vadovaujamasi poZiii-
riu — ,Nieko nejgaliesiems be nejgaliyjy‘. Deja, Lietuvoje $io poziirio teisingumo vis dar
nenorima pripazinti. Mamos — geriausios negalios ekspertés, jy kompetencijos jgytos ne
i§ vadovéliy, o i§ realios asmeninés, neretai skaudzios, patirties. Yra tévy, kurie turi idéjy
ir masto apie galimybe asmeniniuose namuose jkurti grupinio gyvenimo namus trims ar
keturiems Zmonéms su negalia, taciau neaiSku, kur kreiptis, su kuo galima baty aptarti
tokias galimybes.

I§ respublikinés ,Vilties“ bendrijos pirmininkés gauti Sie duomenys: visuose ,,Vilties*
skyriuose Zinoma, kad apie 2200 suaugusiy asmeny su intelekto negalia gyvena Seimoje;
sarasuose yra apie 230 vaiky iki 18 mety, dienos centrus lanko vir§ 100 suaugusiy su sunkia
kompleksine negalia. Taciau tai tik bendrijos nariai. Néra zZinoma, kiek $eimy miestuose ir
atokiuose rajonuose palikti vieni spresti savo problemas. Manoma, kad didelése socialinés
globos jstaigose (tokiose kaip Adakave, PradiSkése) siandien gyvena virs 4000 sutrikusio
intelekto suaugusiy Zmoniy, vis dar izoliuoty nuo visuomenés.

ISVADOS

Ivertinus $eimuy, priziarin¢iy suaugusius vaikus su negalia, situacija ir grupinio gyve-
nimo namy poreikj, i§skirtini $ie aspektai: néra statistikos, kiek suaugusiy asmeny su ne-
galia gyvena Seimoje, Seimoms stinga biitinos pagalbos ir bendruomeniniy paslaugy, tévai
patiria létinj nuovargj ir distresg, baime dél suaugusiy vaiky ateities, ta¢iau néra pasiruose
paleisti savo vaika. Atsiskleidé neigiamas tévy poziaris j ilgalaikés globos jstaigas, abejonés
dél grupinio gyvenimo namy atitikties vaiko poreikiams. Jvertinant visas aplinkybes, ga-
lima teigti, jog formuojasi ydingas pozidris, kad Lietuvoje Zmonéms su negalia, gyvenan-
tiems Seimoje, néra poreikio steigti grupinio gyvenimo namus.

I$ tyrimo paaiskéjo, jog tévai noriai naudojasi dienos socialinés globos institucijose tei-
kiamomis socialinémis paslaugomis kaip pagrindine pagalba rapinantis suaugusiu vaiku
su negalia. Kadangi triksta informacijos apie paslaugy prieinamuma, tévai problemas yra
linke spresti savarankiskai. Seimos vangiai naudojasi laikino atokvépio paslauga, ieskoma
pagalbos ir iSei¢iy savo artimyjy rate dél pagristos tévy (artimyjy) baimeés palikti savo vaika
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nepazjstamoje aplinkoje, abejoniy, kad juo nebus tinkamai pasirtipinta. Tévai nenori turéti
reikaly su socialinémis jstaigomis, nes jose reikia nuolankiai prasyti paslaugos, jrodinéti
savo vaiko negalios sunkuma, aiskinti jo poreikius ar pan. Kitas problemos aspektas — ne-
pasitikéjimas trumpalaikés globos jstaigy slaugytojais, kurie daznu atveju neturi tinkamy
kompetencijy, nezino zmoniy su skirtingomis negalémis bendravimo ar elgesio ypatumy.

Tyrimu atskleistas tévy bejégiskumas dél vaiko ateities, kurj sukelia nerimas ir riipestis,
kad jie i8eis i§ gyvenimo anksciau nei vaikas. Paaiskéjo artimyjy lakesciai dél grupinio gy-
venimo namy salygy, kad jie i8drjsty juose apgyvendinti savo vaikus: nedidelis gyventojy
skaicius, kuris leisty efektyviau uztikrinti individualizuoty paslaugy kokybe; buvimas arti
$eimos gyvenamosios vietos, kad tévai turéty galimybe islaikyti artimus santykius su savo
vaiku ir aktyviai dalyvauti jo gyvenime, riipintis jo poreikiais, dalyvauti sprendimy priémi-
mo procese. Esminé poky¢iy salyga, kurig jvardijo penkios i$ $esiy tyrimo dalyviy, — keisti
tévy pozitrj j grupinio gyvenimo namus, padéti Seimoms apsispresti dél vaiko savaran-
kigko gyvenimo, informuoti, kur galima kreiptis dél ilgalaikés socialinés globos paslaugy.
Vis délto tam reikia i§ esmés perzitréti ir reorganizuoti grupinio gyvenimo namy steigimo
sistema.

Tyrimu pasitvirtino uzburto rato situacija (1 pav.), kurioje yra atsidiirusios Seimos, pri-
zitrinc¢ios suaugusius vaikus su negalia. Tévai, kurie, gimus nejgaliam vaikui, pasirinko ji
i$saugoti, su meile auginti, globoti ir slaugyti namuose, $iandien neturi galimybés pasirink-
ti vieta, kurioje vaikams bty sukurta namy aplinka, saugus ir orus gyvenimas. Kol kas pro-
blemas bandoma spresti asmeninémis tévy iniciatyvomis — vaikus su negalia auginancios
mamos buriasi j grupes, skaito teisés aktus, jpareigojancius savivaldybes suteikti pagalba,
kreipiasi j atsakingas institucijas, remiasi uzsienio geraja praktika, rengia dokumentus, jro-
dancius grupinio gyvenimo namy poreikj ir svarba.
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Summary

Reorganization of care institutions in Lithuania started in 2017 with the establishment of
group living homes, which are one of the community accommodation services. Group living
homes (hereinafter referred to as GGN) should open up new, high-quality life opportunities
for people with intellectual or psychosocial disabilities — learning independence, living with
dignity, following the care model prevailing in European countries. The activities of these insti-
tutions should be aimed at developing daily life and independence skills, responding to the in-
dividual needs of people living there and the expectations of their parents. However, according
to experts, the creation of group living homes in Lithuania means replacing larger institutions
with smaller ones, without ensuring equal opportunities and the right to choose for all persons
with disabilities and their families (United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities Monitoring Report, 2023 ). According to Ruskus (2020), it is not necessary to
build new small institutions aimed at transferring persons with mild disabilities from large
care institutions, but to implement our commitment from 2010 to the social inclusion of all
persons with disabilities.

From 2017, 53 such homes for adults with disabilities have been established in Lithuania,
housing about 500 people transferred from care institutions. Although almost 10 years have
passed since the start of deinstitutionalization, only 5 percent of people with disabilities have
settled in community-based GGNs during this period. The transformation of the social care
system in Lithuania is scheduled to be completed by 2030. However, more and more human
rights activists and researchers have serious doubts that the implementation of the reform of
care institutions will be achieved on time (Piiras, 2019). Relatives and guardians of people
with disabilities expressed concern that the need for GGN places for their children is only
growing, the GGN description does not mention the adaptation of these institutions to the
special needs of people with complex disabilities, and the expected population does not include
disabled people from families who currently live at home with their parents, who fear old age
and ask: who will take care of their children when they themselves are unable to do so? The
following are identified as obstacles to deinstitutionalization: lack of political will, economic
factors, negative public attitudes, and community resistance to the creation of GGN (“To-
wards Community Services: Ten Years”, 2023).

Many studies have been conducted on the situation and experiences of families raising a
child with intellectual or complex disabilities, which have found that such a long-term process
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poses many challenges: constant childcare, financial challenges, stress, exhaustion, social iso-
lation, etc. (Allred, 2015 ; Broberg, 2011; Hewitt, 2020; Hatton, Glover et al., 2016). In 2020,
a study initiated by the Social Welfare Department revealed the fears and frustrations of fam-
ilies raising children with disabilities living in Lithuania with regard to the social support and
care system (“Qualitative and quantitative assessment of the extent of assistance provided to
families and families with long-term disabilities”, 2020).

However, this article does not aim to reveal and analyze the disruptions in the social care
reform, to find responsible authorities and to find those responsible, answering the question
- why is the establishment of the GGN so slow? The problematic question that will be tried to
answer is - why was it decided to limit itself only to the transfer of people from care institu-
tions, leaving disabled persons living in families on the margins? It is relevant to examine why
this reform does not provide for the prospect of long-term care for everyone, without discrim-
inating against people based on the nature of their disability?

The subject of the article is the need to establish residential homes for adults with different
disabilities living in a family . Purpose - to reveal the rights of adults with disabilities living in
families to long-term social care by placing them in group living homes adapted to their needs.
Objectives: 1) to reveal the views of specialists on parents’ preferences for placing their disa-
bled children in a group living home; 2) to analyze the need for group living homes for adults
with intellectual disabilities in city X and the possibilities of establishing them.

The article raises the following problematic questions: Is there a need in Lithuania to
create group living homes for disabled adults living in families? Are the diversity of disabilities
and differences in needs taken into account when creating GGN and ensuring equal oppor-
tunities for all? What are the reasons for the objections of parents and social specialists to the
creation of GGN?

After assessing the situation of families raising adult children and the need for group living
homes, the following aspects were highlighted: there are no statistics on how many adult dis-
abled people live in the family, there is a lack of necessary assistance and community services,
parents experience chronic fatigue and distress, fear for the future of adult children, but are
psychologically not ready to “let go” of their child. The negative attitude of parents towards
long-term care institutions was revealed, as well as doubts about the compliance of group liv-
ing homes with the needs of the child. Assessing all the circumstances, the illusion of a “vicious
circle” is created, that in Lithuania there is no need to establish group living homes for disabled
people living in families.

The study showed that parents willingly use social services provided by day social care
institutions, which are identified as the main assistance to parents caring for an adult child
with a disability. Families are slow to use the temporary respite services provided, seeking
help and solutions among their relatives, citing the reluctance of parents (relatives) to leave
their child in an unfamiliar environment, fear that they will not be properly cared for, that
they will be rejected. Parents do not want to deal with social institutions where they have to
humbly ask for a service, prove their child’s disability, explain their needs, etc. Another part
of the problem is distrust of short-term care nurses, who often do not have the appropriate
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qualifications and do not know the peculiarities of communication or behavior of people with
different disabilities.

The study confirmed and particularly painfully revealed the helplessness of parents regard-
ing their child’s future, caused by anxiety and concern that they will die before their children.
What are the expectations of relatives for the conditions of group living homes that would
satisfy adults with intellectual disabilities and their families so that they would want to live in
them: a small number of residents would allow for more effective quality of services, and at the
same time a dignified life for a person with a disability; close to the family’s place of residence,
ensuring the quality of individualized services, parents would have the opportunity to main-
tain close relationships with their child and actively participate in their childs life, take care
of their needs, and participate in the decision-making process. The essential condition, which
was named by five out of six study participants, is changing the parents’ personal attitudes.
Families must get rid of the oppressive feeling of guilt and not be afraid to apply for long-term
social care services.

Parents who, after the birth of a disabled child, chose to keep him, raise him with love, and
take care of him at home, today do not have the opportunity to choose a home where the chil-
dren would be ensured a home environment, a safe and dignified life. Today, personal initia-
tives of parents are trying to solve the problems — mothers raising children with disabilities are
forming groups, reading legal acts that oblige municipalities to provide assistance, contacting
responsible institutions, relying on good practices abroad, and preparing documents proving
the importance of group living homes, created taking into account the individual needs of
people with disabilities.

Keywords: family raising an adult child with a disability; social care system; institutional
care reform; group living homes.
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