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Santrauka

Pastarajame deSimtmetyje atlikti Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, tyrimai atskleide Siy Seimy pro-
blemas, Kurios esamomis sglygomis tebera sunkiai sprendziamos ir ,sudaro sglygas" minetoms Seimoms pa-
tekti j tam tikrg socialines atskirties rizikos grupe. Seimos, auginancios nejgaly vaika, funkcionavimui ypac
svarbUs specialistai, su Kuriais Seimos susiduria teikiant vaikui pagalbg. Sio straipsnio tikslas — pateikti tyrimo
rezultatus apie Seimy, auginanciy vaikus, turinCius regos nedalig, santykiy su specialistais patirtj ir Siy rezultaty
padrindu numatyti socialinio darbuotojo veiklos ypatumus.

Tyrimas atliktas taikant kokybinio tyrimo naratyvinio interviu metoda. Tyrime dalyvavo septynios ma-
mos, audinancios 9-18 mety aklus vaikus. Tyrimas atskleide neigiamos tevy santykiy su medikais patirties
aspektus, susijusius su ankstyvuoju vaiko nedalios laikotarpiu: vengimg pateikti informacijg, déemesio stoka
tevy pastaboms ir nerimui, informacijos trikumg. Mamas skaudino vaiko ir tévy nuvertinimas. Teigiama tevy
patirtis siejasi su specialisty geranoriskumu, prieinamumu, padalbos testinumu ir bendravimo jgudziy turejimu.
Tyrimo rezultatai atskleide, kad specialisty ir tevy sgveika ankstyvuoju vaiko negdalios laikotarpiu stokoja svarbiy
elementy ir socialinis darbas galety bati toji veikla, kuri padety uzpildyti kai Kurias Sio proceso spragas. Jsiklau-
symas j 3eimos nariy bkle ir visos 3eimos padetj (,Cia ir dabar" principas); pagalba Seimai prisitaikant, randant
diskomforto ir vilties pusiausvyra (motyvacijos skatinimas); pagalbos testinumas yra tie svarbls principai,
Kuriais socialinis darbuotojas turety remtis teikdamas padalbg Seimai ir bendradarbiaudamas komandoje su ki-
tais specialistais.

Pagrindinés sgvokos: vaikas, turintis reqos negalig, Seima, specialistai, tarpusavio santykiai, informacija.

lvadas

Seimai, auginangiai nejgaly vaika, pastarieji penkiolika mety Lietuvoje buvo ypatingi dviem as-
pektais: pozidrio | $eima ir pozidrio | negalig naujumu. Siais metais priimti svarbis teisiniai dokumen-
tai, reglamentuojantys visapusiskg pagalbg vaikui ir jo Seimai. Jau pirmajame deSimtyje iSrySkéjo aki-
vaizdus deklaruojamy, principy ir galimybiy juos jgyvendinti neatitikimas: jstatymai, priimti tam tikry
Zmoniy grupiy lygioms galimybéms ir visaveriam funkcionavimui uztikrinti, buvo parengti pagal iSsi-
vyscCiusiy Saliy patirtj ir neatitiko Lietuvos tikroveés (Zaleskiené, 1998). Tai [éemé ir valstybés ekonominé
padétis, ir socialiniai-kultdriniai visuomenés veiksniai. Seimy, auginangiy nejgalius vaikus, funkciona-
vimas Siame prieStaringame kontekste buvo gana sudétingas.

Pastaraisiais metais Lietuvoje atlikti tyrimai, nukreipti | Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, ser-
ganciy, létinémis ligomis (klausos negalia, epilepsija, cukriniu diabetu, psichikos negalia, Dauno sin-
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dromu) poreikius ir problemas rodo, kad minétos Seimos tebesusiduria su daugiaplanémis problemo-
mis, kurios esamomis sglygomis sunkiai sprendziamos ir neuztikrina visaverc€io $eimos, turingios nej-
galy vaika, funkcionavimo (Simkiené, 1998; Butkevi¢iené, 2001; Laurynas, 2002; Gailiené ir Butkevi-
Ciené, 2003; Niauriené, 2004). Informacijos, finansinés paramos ir emocinio palaikymo stoka visuose
minétuose tyrimuose nurodoma kaip aktualiausios problemos arba kaip svarbiausi Seimy poreikiai.
Vaiko negalia keicia Seimos nariy vaidmenis 8eimos viduje ir iSoréje: tévai, daugiausia mamos, dél
vaiko priezilros atsisako darbo, studijy, visuomeninés veiklos, padidejusios fizinés ir emocinés sgnau-
dos ir finansinés Seimos iSlaidos apriboja Seimos socialinius rysius, jy dalyvavimg bendruomenés gy-
venime. Tévai pabrézia, kad visuomenéje vyrauja stigmatizuojantis pozidris | nejgaly vaikg ir Seima,
auginancig tokj vaikg. Psichosocialiniy Seimos problemu/poreikiy tyrimy Lietuvoje rezultatai kelia mi-
néty Seimuy, kaip pazeidziamos grupés, socialinés atskirties rizikos klausima.

Informacijos ir emocinés paramos poreikiai, kaip vieni svarbiausiy tévams, auginantiems nejga-
lius vaikus, iSry8kéja ir uzsienio mokslininky darbuose (Bailey ir Blasco, 1990; Starke ir Moller, 2002;
CmupHoBa (1996) pateikia Rusijoje, Svedijoje ir Kinijoje atlikty tyrimy rezultatus); (beje, Rusijoje atlikti
tyrimai atskleidZia finansinéms problemoms teikiamg pirmenybe Seimoms, turiniomis nejgaliy vaiky).
Seimy, auginangiy nejgalius vaikus, poreikiai, jy tenkinimo kokybé ir ypatumai uZsienio literatdiroje
daZnai analizuojami specialisto ir Seimos sgveikos kontekste, ypa€ ankstyvuoju vaiko negalios laiko-
tarpiu. Atlikti tyrimai rodo, kad specialisto (Siuo vaiko negalios laikotarpiu dazniausiai pabréziami medi-
kai) bendravimo jgidziai, pasitikéjimas vaiko ir Seimos gebéjimais, paprasta ir tévams suprantama
kalba pateikiama informacija, specialisto atsakomybés uz pagalbos Seimai procesg prisiemimas te-
vams yra svarbiausi dalykai, stiprinantys Seimos jveikos jgldzius ir padedantys Seimai prisitaikyti prie
pasikeitusiy aplinkybiy, (Parette ir kt., 1990; Sloper ir Turner, 1993; Pain, 1999; Lindbland ir kt., 2005;
Rahi ir kt., 2004).

Siame straipsnyje pateikiami tyrimo apie $eimas, auginangias regos negalig turinéius vaikus, re-
zultatai, tiksliau, Siy Seimy santykiy su specialistais patirtis teikiant pagalbg vaikui. Specialisto vaid-
mens svarba iSrySkéjo ir Lietuvoje atliktuose jau minétuose tyrimuose, ta€iau pats sgveikos Seima ir
specialistais procesas Lietuvoje néra iSsamiai analizuotas.

Tokia Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, padéties analizés perspektyva svarbi kuriant sociali-
nio darbo su Seimomis, auginan¢iomis nejgalius vaikus, strategijg. Socialiniai darbuotojai turéty pazinti
ir suprasti Zmogiskuosius santykius tam, kad galéty ,dalyvauti sprendziant Zmoniy tarpusavio santykiy
problemas, jgalinti ir iSlaisvinti zmones uztikrinant jy gyvenimo gerove <....> veikdami zmoniy ir juos
supancios aplinkos sgveikos sandiroje (http://www.ifsw.org/Publication/4.6e.pub.html). Darbas su
Zmoniy tarpusavio santykiais — tarpininkavimas sveikatos priezidros personalui ir pacientui, konflikty
sprendimas, darbas komandoje — yra tiesioginé socialinio darbuotojo atsakomybé ir funkcija, numatyta
ir Lietuvos Respublikos dokumentuose (Valstybés Zinios, 1999).

Sio straipsnio tikslas yra dvejopas: 1) pateikti tyrimo rezultatus apie $eimy, auginangiy regos
negalig turinius vaikus, santykiy su specialistais patirtj; 2) tyrimo rezultaty pagrindu atskleisti sociali-
nio darbo veiklos ypatumus pagalbos vaikui ir $eimai procese.

Tyrimo metodika

Socialiniai darbuotojai savo praktikg grindzZia nuostata, kad dalyvavimas ir partnerysté yra svar-
bus veiksnys, darantis jtakg Zmoniy pasaulio suvokimui ir jy gyvenimo kokybei. Si priezastis paaigkina
analizés ,i$ vidaus” svarbg, t. y. kaip sgveikq ir su ja susijusius sunkumus masy analizuojamo reiskinio
kontekste mato ir vertina pacios Seimos. Tokiam reisSkinio pazinimui Siame moksliniame darbe taikoma
fenomenologiné-hermeneutiné kokybinio tyrimo tradicija, orientuota | prasmeés, kurig tiriamieji suteikia
savo patirCiai (tikrovei), fiksavimg ir Sios fiksuotos medzZiagos analize tyréjams interpretuojant ir ieSkant
prasmiy interviu tekstuose (Ricoeur’s, 1976; 1993). ,Zmoniy patirtis néra objektas, kurj baty galima
studijuoti, taip pat Si patirtis negali biti perduota vieno asmens kitam, taCiau pasakojimo ir dialogo
metu galima perduoti ir studijuoti prasmes, kurias Zmonés suteikia patir¢iai“ (Ricoeur, 1993; p. 114—
115). Gyvenimo patirties, susijusios su liga, negalia ir kitomis sudétingomis aplinkybémis, tyrimai daz-
nai atliekami taikant kokybinius tyrimo metodus ir pradedami nuo salyginai nedidelés apimties tyrimuy,
kokiu remiasi ir Sis mokslinis straipsnis.

Siame tyrime dalyvavo septynios mamos, auginanéios 9—18 mety vaikus, turingius jgimta regos
negalig. Visos tyrime dalyvavusios mamos priklauso bendrijai ,,Akiy Sviesa“. (Bendrija jungia 47 narius,
taciau tyrime dalyvauti pasidlyta tévams, kuriy vaikai yra akli. Dalyvauti sutiko 7 mamos ir vienas tétis,
kuris véliau atsisakeé dalyvauti). Seimos su vyresniais vaikais buvo pasirinktos tikintis, kad jy santykiy
su specialistais patirtis bus ilgesné ir turtingesné. Vienoje Seimoje augo du vaikai, turintys regos nega-
lig. Mamy amzius — 27-47 metai. Tyrimo metu taikyta naratyvinio interviu metodologija (Mishler,
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1986). Interviu prasidéjo klausimu: ,Manome, kad ieSkodami pagalbos savo vaikui ir sau susidaréte su
jvairiais Zmonémis ir situacijomis. Gal galétumét papasakoti apie savo patirtj su specialistais, su ku-
riais Jums teko bendrauti vaiko negalios kontekste?*

Interviu truko nuo 50 iki 90 minu€iy. Interviu jradyti | garsajuoste (tyrimo tikslas, konfidencia-
lumo, diktofono naudojimo klausimai su respondentémis aptarti prie$ tyrimg), véliau iSSifruoti. ISSifruoti
tekstai duoti respondentéms perskaityti ir pateikti savo komentarus, jei jos to noréty. Tekstus pirmiau-
sia individualiai analizavo (kodavo ir jungé | kategorijas) pirmosios dvi Sio straipsnio autorés. Individu-
aliai i8skirtas kategorijas autorés aptare tarpusavyije ir pateiké respondenciy grupei aptarti.

Leidimg tyrimui iSdavé Kauno medicinos universiteto Bioetikos centras, visos tyrimo dalyvés pa-
sirade sutikimo dalyvauti tyrime protokolg.

Tyrimo rezultatai
Pirmieji kontaktai su specialistais: neigiama patirtis

Nelaimés nuojauta ir mediky reakcija

Visos mamos savo pasakojimus pradéjo nuo vaiko negalios istorijos, kuri prasidéjo jau néStumo
metu arba gimdymo namuose. Pagrindiniai ir svarbiausi specialistai Siuo ankstyvuoju vaiko negalios
laikotarpiu — medikai, todél neigiama patirtis visais atvejais siejosi batent su Siais specialistais. Nei-
giama patirtis aidkiai vyravo ir tokia patirtimi mamos pradéjo savo pasakojimus. Sios patirties rezulta-
tus pirmiausia pristatome Siame skyriuje. Neigiamg patirtj esant vaiko negaliai savaime nulemia pats
jvykio pobudis — tam tikra sveiko vaiko netektis ir Sig netektj lydintys iSgyvenimai (Alderman, 1982;
Shuster, 1992). Kokj vaidmenj Siame procese atlieka specialistai, kaip mamos prisimena savo santy-
kius su jais?

Nelaimés nuojauta

Nelaimés nuojautg tik pagimdzius kadikj sukelé kadikio atskyrimas nuo mamos, mediky patei-
kiamos informacijos apie kadikio sveikatos bikle turinys, vengimas (taip mediky elgesj suprato ma-
mos) atsakyti j tévy klausimus ir paaiskinti padétj.

,Kai gimé, pasaké, kad sveika ta mano mergyté...Vaikelj atneSé gal po dviejy valandy, pamaitinau. Po to
iki kitos dienos vakaro nenesé ir a$ vis paklausdavau, nes mano gydytojos nér — iSéjus po budéjimo, dingsta visos
ir niekas man nieko nesako. Po to atéjo kita paZjstama akuseré, ji nuéjo ir uz valandos pasirodeé vaiky skyriaus
vedéja. Ji pasaké, kad mergyté inkubatoriuje, kad nelaiko temperatiros — tai ta prasme, kad kai i§ima is inkubato-
riaus ji atvésta, be to, prasidejo ryski gelta. Kraujas nelaiko gliukozés — kiek suleidzZia, tiek per Slapimg iSeina ir
dar kad yra leukocitoze. Aisku, man nieko nesaké tie pavadinimai“. (Egidija, 27)

LDar prie§ gimdyma ilgai guléjau ligoninése. PraktiSkai visg néStuma... O kai po gimdymo, tai iSkart atéme,
nes mergaité gime mazyté, prie$ laikg. Saké man, kai ateidavo, kad mélynuoja, kad ddsta tam inkubatoriuj. Leist
neleisdavo pasiziaréti, informacijos irgi ne per daug kokios. Kai ateidavo, tai vis informuodavo, kad svoris pradejo
augti, bet vis mélynuoja ir mélynuoja. Tai tuo ir pasibaigé“ (Liudmila, 47 m.).

Viena mamy jautési nesuprasta ir nepageidaujama, i8gyveno, kad uzklausus apie vaikg kalba
nukreipiama kitur:

»Buvo taip, kad nueini prie to inkubatoriaus ir nenori, kad tu ten stovétum, tiesiog Ziarétum | savo vaikq: tai
~mes kraujg imsim, tai mes tg, tai mes ang”. Ir vis sakydavo: ,nesinervuokit, nes pienas dings®. Man tie ZodZiai...
iki beprotybés ten verki, nesupranti kas yra, o jos — ,pienas dings“ ir nieko nesakydavo” (Egidija, 27 m.)

Grjzusios namo ir stebédamos vaikg mamos jauté, kad jis néra sveikas, ,normalus®, nors vi-
soms mamoms (iSskyrus vieng atvejj, kai jtarimai dél regos negalés buvo pasakyti iSkart) akiy gydytojo
konsultacija buvo pasidlyta po mety. Intensyviai stebédami vaikg ir matydami, kad ,kazkas ne taip,
tévai patys ,atakavo® medikus savo jtarimais ir praSymais tirti vaiko bdkle. Mamuy prisiminimuose isliko
gana pasyvi mediky reakcija | tévy nerima ir nusivylimas dél démesio tévy pastaboms stokos.

,Maciau jau gimdymo namuose, kad labai Zvairuoja, bet man pasakée: ,Fiziologinis Zvairumas, po keliy
ménesiy praeis” ir a$ patikéjau. Praéjo ménuo, praéjo du, kaip nepraeina, taip nepraeina. Einame pas vaiky dak-
tare, praSome, kad siysty pas okulistg. Nusiunte, tai $i pasaké, kad neprisigalvofumém nesgmoniy, praeis tas
Zvairumas ir viskas. Man buvo neramu ir vyras vis sakydavo, kad masy Seimoje Zvairy néra, negali tas berniukas
amzZinai Zvairuoti. Praéjo dar du ménesiai, matome, kad vaikas Zaisliuky jau nebesekioja, plika akimi buvo matyti,
o gydytoja vis savo kartoja — ,neprisigalvokite, praeis*. (Aurelija, 40 m.)

»,Man atrodydavo, kad yra béda, a$ eidavau ir sakydavau, — ,yra taip yra anaip, Zidrékit, kazkas yra*. Jie
parauko peciais ir pasako, kad nieko baisaus néra, bet mamos Sirdis jaucia. AS vél apsisukus eidavau ir sakyda-
vau, — ,Vis tiek yra blogai“, reikalaudavau, kad siysty pas Kitus specialistus — pas kardiologus, pas okulistus, pas
nervy. Sakydavo, kad nereikia®“. (Laima, 35 m.)

Matymas ir nuojauta, kad ,kazkas yra negerai“, bidingas visy mamy pasakojimams. Atitinkama,
tévy elgesj ir jy santykiy su specialistais patirtj galima interpretuoti jvairiai ir straipsnyje tai bus apta-
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riama, tatiau mamy pasakojimai atskleidzia svarby dalykg — tévai, auginantys vaika, yra vienas pirmi-
niy informacijos apie vaiko bukle altiniy (Alderman, 1982). Svarbu, kad specialistai rimtai priimty tévy
pastabas ir, jeigu neaiSku, kg jie galéty reiksti, skatinty tévus toliau stebéti vaikg ir informuoti specia-
listus. Toks specialisto elgesys leisty kuo anksciau ir tiksliau nustatyti vaiko sveikatos sutrikimg, rodyty
pagarbg tévy autoritetui, jtvirtinty partnerystés ir bendradarbiavimo santykius.

»Ka"“ pasaké ir ,,kaip“ pasaké: informacijos turinys ir forma

Vaiko negalios diagnozés pateikimo momentg mamos prisimena kaip minciy ir jausmy ,maisatj’,
,chaosg", ,siaubg ties iSprotéjimo riba“. Tokios blsenos kai kuriems tévams sunku suvokti pateikiamg
informacija, nepaisant kokia reikSminga ji atrodyty (Shuster, 1992).

L,Zinoma, aiSkino, pasaké diagnoze vieng kartg, kaZzkg dar aiskino, bet man tuo momentu rapéjo vienas
vienintelis faktas, — kad mano vaikas nemato, ir man buvo neapsakomai baisu®. (Liudmila, 47 m.)

Interviu medziaga parodé, kad informacija yra pagrindiné asis, apie kurig ,sukasi“ tévy ir specia-
listy santykiai. Mamos nori platesnio paaiSkinimo apie vaiko negalig, jo bdkle ir tolesnés pagalbos ga-
limybes.

»,Noréjome daugiau paaiskinimo, mums neuZteko Zinoti, kad vaikas nematys ir nieko negalima padaryti*.
(Leonora, 47 m.)

LAS norédavau visg laikg daugiau tos informacijos, o jie pasakydavo kas bdtiniausia turbat. Sédédavai ir
laukdavai, kg pasakys, gal smulkiau paaiskins, o jie skubédavo — gal Zmoniy bdrys uz dury trukdydavo, gal darbo
laikas trumpas, neZinau... mano poreikiai buvo didesni. Bet kg gaudavau, to turédavo uztekti... Amzinai klausda-
vau visko papildomai, o jie galvoja — ,imk kortele ir greiCiau eik”. NeZinau ar taip badavo i8$ tikryjy, bet toks jaus-
mas biadavo”. (Laima, 35 m.)

,Niekas niekad mums neturédavo tiek laiko, kad galéty Zmoniskai paaiskinti, tik ateini — stovi, stovi eilése
su aklu vaiku, o jis lakstyt nori, tai klykinamés prie kabineto dury, paskui tuos vyzdZzius per kelis kartus plecia —
niekas nesako, kas masy laukia“. (Aurelija, 40 m.)

Abejones ir nepasitikéjimg tévams taip pat sukelia neaisSkis mediky sprendimai ir elgesys toles-
nés pagalbos vaikui klausimais.

»~Neseniai noréjom nuvaZziuot | Amerikg, paprasém iSraso. AS su vaiku ant ranky pralaukiau keturias valan-
das, niekas nedaveé to iSraso: ,Ko tu ten vaziuosi?“. Mums giminés surado fonda, kuris apmokéty konsultacijas ir
kelione. Pagaliau, apsiverkusi, gavau tg isSrasgq”. (Egidija, 27 m.)

Taip pat mamos tikisi, kad, be vaiko sveikatos buklés ir galimy gydymo metody, medikai turéty
juos supazindinti su pasalpy, lengvaty, kelialapiy | sanatorijas gavimo sistema.

,NeZinau, a$ tokia pasimetusi buvau del vaiko ligy, o gydytojai — né vienas nieko apie priklausancig pa-
ramg nepasaké, net kalbos apie tai nebuvo... Kai pati uZklausiau, kas turéty siysti del invalidumo nustatymo, ji
(rajoniné pediatré) tiesiog apstulbo, kad a$ nieko neZinau. Tada supykau ir sakau: ,,O kas man kg pasake?Ar nors
kuris gydytojas nurodé, kur turéCiau kreiptis, kur eiti, kg daryti? O ji: ,Tai ko nesiteiravote iki Siol, ia juk jasy rei-
kalas, joks gydytojas neprivalo jums nieko sakyti®. (Aurelija, 40 m.)

»,Mane bendradarbé labai ,spaudé”. Saké kad a$s kvaila — ,,Aklg vaikg augini ir jokios paSalpos negauni? Tu
nors nueitum, pasiklaustum pas vaiky daktarg, ar tau nieko nepriklauso®. Ji buvo teisi, pasirodé, kad nuo tos die-
nos, kai patvirtino diagnoze, mes galéjom gauti invalidumo ir slaugos pensijg. O kai a§ nuéjau pirmg kartg teirau-
tis, tai vaikui jau keturi metai buvo. O kol i$sikovojau tg slaugos pensijéle, tai jis j pirmg klase eiti pradéjo”. (Rasa,
36 m.)

Pastaroji citata atskleidZia dar kitg aspektg — socialinio darbo prasme ir galimybe. Né viena
mama savo pasakojime tiesiogiai nepaminéjo socialinio darbuotojo. Tai suprantama, nes su kitais
specialistais, galinCiais padéti Seimai Siuo kriziniu laikotarpiu, tévai nesusidiré. Remiantis mamy patir-
timi, gydytojai save laiko tais specialistais, kurie nustato ligg, diagnoze pranesa tévams ir skiria vieng
arba kitg gydymo bidg (kurie savo atsakomybe sieja su tik ligos/negalios diagnoze ir gydymu). Kito
pobidzio informacijos, perzengiancios medicininius vaiko baklés aspektus, medikai nesuteikia ir ne-
nukreipia pas tuos, kurie jg galéty suteikti, todél mamos linkusios galvoti, kad gydytojai sgmoningai
vengia jiems padeéti.

Informacija vaidina labai svarby vaidmenj Seimy, auginandiy nejgalius vaikus, gyvenime: diag-
nozés Zinojimas ir jos suvokimas padeda tévams tam tikra prasme valdyti ir kontroliuoti padétj, ypac
pradinio chaoso laikotarpiu (Starke ir Moller, 2002). Tikrosios padéties zinojimas, informacijos apie
pagalbos iSteklius turéjimas sudaro sglygas tévams tapti lygiaverc€iais specialisty partneriais teikiant
vaikui pagalba (Gutierrez, Parsons ir Cox, 1998).

Kaip parodeé ir ankstesni Seimy, auginanc¢iy nejgalius vaikus, tyrimai, tévai labai tiksliai prisi-
mena ankstyvajj vaiko negalios laikotarpj (ypa¢ diagnozes pateikimo momentg). Tai nepriklauso nuo
to, prie$ kiek mety vaikui nustatyta negalia (Butkeviciené, 2000; Gailiené ir ButkeviCiené, 2004). Ypac
jautriai tévai reaguoja | specialisto nuomone (pozidrj) apie vaiko galimybes ir perspektyvas, pozidrj |
pacius tévus.

LAS jai (gydytojai) sakau, kad jau dabar vaikas pagal savo raidg nuo bendraamziy atsilieka, o toliau bus dar
baisiau, o ji ramiai — ,tai kas, yra aklyjy mokykla, tegul ten mokosi, ten juk visi vaikai tokie“. AS vos nenualpau,
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neprisimenu, kaip namo parslinkau. Verkiau, verkiau, nesuprantu, kodél mane taip pazemino, pasijutau tokia jau
varg$eé...“ (Aurelija, 40 m.)

LJie i8vis pasidlé vaikg atiduoti | kidikiy namus, nes ten jis bus apsuptas specialisty, o a§ kaip mama nieko
negaliu, nes neturiu Ziniy“. (Juraté, 41 m.)

B. M. Lindbland ir kt. (2005) tyrimas parode, kad tévy ir nejgalaus vaiko jvertinimas bei pasitike-
jimas tévais ieSkant geriausiy pagalbos vaikui teikimo bady yra esminis paramos Seimai aspektai. Kaip
parodé specialisty, dirbanciy su Seimomis, auginanciomis nejgalius vaikus, apklausa, teigiamiems
specialisto ir tévy santykiams bitina pagarba tévuy, kaip asmenybiy ir globeéjy, autoritetui ir batinybé at-
sizvelgti | tévy pazeidZiamuma Siuo sunkiu Seimai laikotarpiu (Lindbland, 2005).

Informacijos svarba apima ne tik tévy poreikj daugiau suZinoti (turinj), bet ir emocine parama bei
palaikyma. Emocinés paramos aspektas labai priklauso nuo to, kaip informacija buvo teikiama (forma).
Tyrime dalyvavusios mamos teigé, kad medikai ,kalba neaiSkiais terminais®, ,skuba ir neturi laiko té-
vams®, ,nepakelia galvos, visg laikg tik raso ir raso“. Mamas ZeidZia bendravimo budas, ypac patei-
kiant diagnoze:

~1éjo palatos gydytoja, kuri turéjo gydyti, jsiremé rankom | Sonus ir pasaké: ,Nieko gero nesitikékit, buvo
komplikacijos®. Apsisuko ir iSéjo. Ar negaléjo ateiti véliau, kai vaikas gulés lovoj, kai bus atsigaves, dar ant ratuky
guléjo... Dél ko operacija nepavyko, galéjo ramiai pasakyti. O taip iSrézti  akis buvo per daug Ziauru. AS pradéjau
verkti. Gydytojas turi Zinoti, kaip pasakyti tiesq mamai, kokiu tonu ir kuriuo laiku®. (Laima, 35 m.)

Tévy ir specialisty ,nesusikalbéjimas” mamy pasakojimuose suvokiamas kaip besitesiantis reis-
kinys. Neigiamg mediky elgesj savo pasakojimuose mamos siejo su sveikatos ir socialinés apsaugos
sistemos politika, sveikatos prieZidros jstaigos vidaus tvarkos trikumais ir mediky asmeninémis savy-
bémis.

<MaZi gydytojy atlyginimai, gal todél jie nori turéti kuo daugiau pacienty ir neskiria pakankamai démesio
Seimai*. (Rasa, 36 m.)

Kai kurios mamos mediky elgesj vertino kaip mediko kompetencijos stokg ir gydytojos jauCiamg
nepasitikéjimg ja — mama (,Jeigu as paprasau nukreipti pas Kitg specialista, gal gydytoja galvoja, kad
as ja nepasitikiu?“).

Teigiama patirtis ir likesciai

Nors mamy pasakojimuose vyravo neigiama patirtis, mamy paklauséme, kas jy santykiy su
specialistais patirtyje buvo teigiama. Prisimindamos teigiamg savo patirtj, mamos daznai minéjo sa-
voka geras gydytojas, todél interviu metu papradéme placiau apibtdinti savo patirtj su gerais gydyto-
jais. Mamos teigé, kad sutiko gydytojy, kurie ,mokéjo atidziai klausytis®, ,realistiSkai ir tiesiai apiblGdino
vaiko bikle ir galimg pagalbg®, pasakeé, ,ko galima ir ko negalima tikétis“.

,Vedéja man pasake: ,Jeigu nedirbsite, tai po keliy mety stumsite invalido vezimélj, o jei dirbsite, tai galbat
vesités savo mergaite uz rankos su labai dideliais akiniais®. Tie ZodZiai man labai jstrigo. Kitom draugém patinka,
kai sako tiesiai Sviesiai, 0 man buvo labai sunku tai i8girsti. Tai ir dirbom. Nors gal ir gerai, kad taip pasaké — jei
nedirbtumém, tai nieko ir nebaty”. ( Rasa, 36 m.)

Geri gydytojai buvo prieinami, rodé geranoriSkuma;

LAntra gydytoja, kurig mes turéjome, — nuostabi gydytoja, dar dabar mes bendraujam. Bet kada gali jai pa-
skambinti, netgi mobiliu, net naktj, jei tau labai neaisku.“ (Laima, 35 m.) 5

»Naujoji gydytoja stengiasi tik ZodzZiais, bet vis tiek malonu, kai Siltai sutinka, palaiko. Zinau, kad visos tos
kvotos ir normuotas vizito laikas riboja mediky galimybes, bet juk Sypsena ir geras noras nieko nekainuoja. Todél
bent Sie dazni apsilankymai pas Seimos gydytojg tapo daug Sviesesni*. (Rasa, 36 m.)

Vienas svarbiy dalyky, kuriy mamos noréty ir kuriy pasigedo ankstyvuoju vaiko negalios laiko-
tarpiu, — vilties suteikimas.

»1ada maniau, kad iSeisiu i$ proto. Nezinojome kur pulti, kg daryti... Pradéjome ieSkoti paZjstamy, gal kas
Zino apie tokius atveju, gal kokj gydytojg patarty, kuris paneigty tg diagnoze ar kokig viltj suteikty®. (Liudmila, 47
m.).

Mamos jvardijo Zmogisky savybiy svarbg bendraujant, o viena pamingjo, kad ,zmogisSkos savy-
bés turi biti pirmiau profesinés kompetencijos.”

,Turi bati TIKRAS ZMOGUS — paprastas, prieinamas, visada pasiekiamas, kad galétum kada tau reikia at-
eiti ir suZinoti apie savo problemas, kad visada iSklausyty ir suprantama Zmoniy kalba iSaiSkinty, o neberty ty lo-
tynisky terminy*. (Aurelija, 40 m.)

Pasakojimuose atsiskleidé testinés pagalbos ir ,kaZko, kas tave nuveda kur reikia ir pagloboja®,
poreikis. Mamos noréty, kad medikai lankyty Seimg namuose ir pasistengty suprasti, kaip ta Seima gy-
vena, noréty, kad specialistas bty Seimai prieinamas. , Turéty bati kazkas, kas nuo pat pradzZiy ir to-
liau rapinasi Seima“, ,paaiskinty kur eiti ir kg daryti toliau*”, — teigé mamos.

Jaraté savo likescCius apibendrino tokia fraze:

»Noriu kitos bendravimo kokybés, o ne pastoviai bdti prasytojo vaidmenyje”.

Dazniausiai teigiamg patirtf mamos siejo su specialistais, kurie | pagalbos vaikui procesg |si-
trauké véliau, t. y. buvo ,toliau” nuo pirminio diagnozés laikotarpio. Tai medikai, psichologai, specialigji
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pedagogai, su kuriais Seima susidlré sanatorijoje, ortopedijos klinikoje, specialioje ugdymo jstaigoje.
Sie specialistai ,maloniai priémé ir bendravo, skyré daug démesio kiekvienam vaikui ir eimai“, ,sidlé
jvairius pagalbos vaikui teikimo budus®, ,uzmezgé gerg tarpusavio santykj su vaiku (psichologé)®,
Janké namuose, atne$é vaiko ugdymui priemoniy (specialioji pedagogé)‘. Sie specialistai suteiké té-
vams reikalingos informacijos apie jiems ir jy vaikui priklausancias lengvatas.

P. Sloper ir S. Turner (1993), tyrinéje veiksnius, nulemiancios tévy pasitenkinimg pateikiant
vaiko negalios diagnoze ir kitg informacija, teigé, kad, be supratingos ir paprastos specialisto laikyse-
nos, svarbu mokéti sudaryti tokig atmosfera, kurioje tévai gerai jaustysi pateikdami jiems neaiSkius
klausimus.

Rezultaty apibendrinimas

Kaip baty galima paaiskinti tokj stipry neigiamos patirties vyravimg mamy pasakojimuose (tei-
giama patirti mamos prisiminé tik tada, kai konkreciai apie tai buvo paklaustos)?

Analizuodami pateiktus tyrimo rezultatus turime atsizvelgti ir | tévy, ir | specialisty (Siuo atveju —
gydytojy) padétj ir nuostata.

Pirma, vaiko negalios diagnozé turi dramatidkg poveikj tévams ir visai Seimai. Krizé, kurig tévai
iSgyvena vaiko negalios diagnozés laikotarpiu, yra giliausia ir skausmingiausia (turint omenyje visg
prisitaikymo laikotarpj). Netikéjimo, bejegiSkumo, beviltiSkumo, nerimo ir pyk&io jausmai Siuo laikotar-
piu lydi dauguma tévy (Shuster, 1992). Siame tyrime mamos pabrézé, kad igyveno depresija, bijojo
iSeiti i namy ir su vaiku pasirodyti vieSumoje, jas kankino nemiga, ,vedanti prie visiSko iSsekimo®. To-
kia tévy buklé apsunkina jy santykius su specialistais ir, dar daugiau, Siuo laikotarpiu iSgyvenami nei-
giami jausmai gali neigiamai paveikti ateityje besitesiancCius tévy ir specialisty santykius.

Gydytojai yra tie specialistai, su kuriais tévai vaiko negalios diagnozés laikotarpiu palaiko inten-
syviausig ry$j. Jy veiklos turinys ir atsakomybé (nepalankios diagnozes ir neaiskiy prognoziy del vaiko
ateities pateikimas) natlraliai siejasi su neigiamais ir ttvams skausmingais aspektais, ypac jei vaiko
liga yra nepagydoma.

Antroji prielaida, galinti padéti paaiskinti tyrimo rezultatus, yra kultdri8kai nulemtos iSankstinés
tévy nuostatos ir jas lydintis elgesys, pagrjstas ankstesne santykiy su sveikatos priezidros specialistais
patirtimi. Siame straipsnyje nebuvo plagiau pristatomi duomenys apie tévy jveikos bidus (tai galéty
bati atskiro straipsnio tema), taiau mamos jvairiais ,Zinomais metodais* (kySiais, dovanélémis, pazjs-
tamy rekomendacijomis) sieké uzsitikrinti gydytojy démesj. Kultlroje vyrauja nuostata: ,kitaip niekas
nesirtpins“. N. Ware ir A. Kleinman (1992) tokj reisSkinj pavadino sociosomatiniu elgesiu, kuris reiskia,
kad tam tikroje kultiroje arba Zmoniy grupéje, gyvenancioje toje kultlroje, somatiniai reiskiniai (Siuo
atveju — vaiko negalia) nulemia tam tikrus socialinius santykius ir individo elgesj ieSkant pagalbos.

Trecioji prielaida — tévy lGkesciai virSija specialisty galimybes ir jy jsitikinimus apie tai, kas turéty
bdti daroma vaiko labui (pvz., ar reikia vaikg nukreipti pas kitus specialistus). Galbat téevams triksta
suprantamai pateikiamo paaiskinimo, o gal jiems batina iSbandyti visus galimus pagalbos vaikui ba-
dus? Pastarasis aspektas mokslinéje literatliroje jvardijamas kaip labai svarbus $eimy, auginanciy
nejgalius vaikus, adaptyvios jveikos budas (Bailey A. ir Smith, 2000). Ir Siame, ir kituose Lietuvoje at-
liktuose tyrimuose nustatyta, kad tévai kreipiasi pagalbos | kitus medikus (ypa¢ uZsienio specialistus),
daZnai — | netradicinés medicinos atstovus: bioenergetikus, ekstrasensus (ButkeviCiené, 2000; Gai-
liené ir ButkeviCiene, 2004; Niauriené 2004). ,Man reikia Zinoti, kad a$ padariau viskg kas jmanoma,
kad padéciau savo vaikui“, — Siame tyrime pasaké viena mama. M. Alderman (1982) teigia, kad tokie
ieSkojimai yra normalus reiskinys, ir iSmintingas gydytojas, pateikes tévams diagnoze, turéty jiems pa-
sakyti, kur galéty rasti kitus savo kolegas, | kuriuos tévai galéty kreiptis.

Ketvirta, sveikatos ir socialinés politikos ypatumai. Tyrime mamos minéjo sanatoriniy kelialapiy
vaikams kvoty trikuma, laiko, skiriamo vienam vaikui (Seimai), apribojimus, mazus mediky atlygini-
mus. Paciy mamy, pozidriu, tai sukelia jtampa ir nepasitikéjimg tévams ir specialistams bendradar-
biaujant.

Taigi tévy lukesciai gauti jvairaus pobddzio pagalbg yra natiralus ir suprantamas dalykas, ir né
vienas specialistas negaléty to paneigti. Problema (Siame tyrime — nesusikalbéjimas, nusivylimas, ne-
pasitikéjimas) atsiranda tada, kai néra specialisty, kurie buty atsakingi uz Siy problemy sprendima,
arba dar svarbiau — atsakingy, kad tévy ir specialisty nesusikalbéjimo buty kuo maziau.

Socialinio darbuotojo veiklos galimybés
Perskaicius Sio tyrimo rezultatus susidaro jspadis, kad ,kazko triksta bendrame paveiksle“ (tevy

ir specialisty sgveikoje ankstyvuoju vaiko diagnozés laikotarpiu). Kokie ,bendrame paveiksle* praleisti
elementai siejasi su socialiniu darbu ir kaip socialiniai darbuotojai galéty juos uzpildyti?
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Sie trikstami elementai grindZiami pagrindiniais socialinio darbo praktikos principais. Viena pa-
grindiniy socialinio darbo aksiomy yra ,€ia ir dabar® principas. Batent Sio principo svarba (tiksliau —
stoka) labiausiai iSrySkéja Siame tyrime dalyvavusiy mamy patirtyje. Pradéti nuo ten, kur yra klientas,
reiSkia batinybe suprasti ir jvertinti tévy socialine ir emocine bukle. Pirmiausia vaiko negalios diagnoze
ir jg sekantys procesai tévams reiskia nauja ir sudétingg medicinine informacija, kuri kartu yra ir labai
skausminga. Tévy galimybé suvokti informacijg ir sekti gydytojy nurodymus Siuo laikotarpiu gali bati
labai ribota (Shuster, 1992; Alderman, 1982). Jeigu specialistai §j principg taikyty savo veikloje, jy sa-
veika su tévais buty daug veiksmingesné. Mamy pasakojimai neparodé, kad mediky elgesyje mamos
bity pajutusios Sio principo taikyma.

Kita socialinio darbo teorijos ir praktikos aksioma yra ta, kad didziausi Zzmoniy pokyciai jmanomi
tada, kai yra jy patiriamy sunkumy (diskomforto) ir vilties pusiausvyra (Compton ir Galaway cituoja
Ripple, Alexander ir Polemis, 1999). Si pusiausvyra yra kitas ,praleistas‘ elementas $io tyrimo rezul-
taty metaforiniame paveiksle. Viltis skatina siekti savo tiksly ir dalyvauti sprendziant problema, o dis-
komfortas reiSkia nusivylimg, kad tie tikslai dar néra jgyvendinti. Kai sunkumy, per daug, Zmoniy, funk-
cionavimas sutrinka, kai per mazai — nesinori siekti savo tikslo. Pernelyg didelés viltys ir likesciai su-
kuria iliuzijg, kad greitai viskas susitvarkys, tuo tarpu vilties stoka veda | susitaikyma ir pasidavima. Vil-
ties ir diskomforto pusiausvyra ir jos palaikymas kliento ir specialisto santykiuose reikalauja laiko ir
abipusio pasitikéjimo. Sis pusiausvyros pagrindu vyksta problemos sprendimo ir tam tikro ,gijimo* pro-
cesas.

Situacijose, kurias pristaté mamos, pasireiSkia didelis tévy diskomfortas. Nors diagnozés laiko-
tarpis neabejotinai labai svarbus, Seimos prisitaikymas prie vaiko negalios reikalauja ilgo laiko ir nuo-
latinés specialisty paramos. Socialiniai darbuotojai supranta, kad tévams reikia laiko priimti naujg tik-
rove, iSgedéti savo situacijg (neigti, pykti, kaltinti save ir kitus). Nors tam tikra prasme Sie jausmai nie-
kada neatsitrauks, jie nebus tokie gniuZdantys ir antrinés negalios padariniai nebus tokie stipras. Té-
vams reikia Zmoniy, kurie ne tik suteikty emocing parama, bet Zinoty pagalbos iSteklius, pasitlyty al-
ternatyvius problemos sprendimo budus ir suteikty pagrindag vilCiai.

Socialinis darbuotojas galéty bati tas specialistas, kuris uztikrinty (koordinuoty) pagalbos Seimai
testinuma. Specialisto kompetencija ir profesionalumas, bendradarbiavimas ir testinumas yra pagrin-
dinés charakteristikos, nusakancios, ar specialistai yra paramos Saltinis tévams (Benett ir DelLuca,
1996). Jungtinéje Karalystéje atliktas eksperimentas (Rahi ir kt., 2004) parodé, kas asmuo specialisty
komandoje, nuolat dalyvaujantis praneSant diagnoze, kalbantis su tévais praneSus diagnoze, sutei-
kiantis papildomos informacijos, palaikantis rySj su Seima, namuose yra labai svarbus paramos Saltinis
tévams.

Bendraja prasme tyrimas parodé, kad gydytojai ir kiti specialistai turéty apmastyti badus, kuriais
jie prane8a vaiko negalios diagnoze tévams. Taip pat jie turéty atsizvelgti | faktg, kad negalia yra daug
daugiau nei medicininis sveikatos sutrikimas. Tikétina, kad medikai ir patys supranta daugelj dalyky.
Galbit juos ,spaudzZia“ laikas arba baimé, kad jautrumo ir uZuojautos rodymas dar labiau apsunkins
padétj (baty svarbu istirti mediky patirtj ir poZidrj Sios problemos kontekste). Pagalba medikams ir
bendradarbiavimas su jais taip pat turéty remtis supratimu apie gydytojo vilties ir diskomforto pusiaus-
vyrg. B. M. Lindbland ir kt. (2005), V. Timmons ir R. J. Brown (1997) teigia, kad specialisto asmeniné ir
profesiné filosofija, gebéjimas bdti laisvam ir autenti§kam nulemia jo/jos santykius su $eima. Sig filo-
sofijg bltina pazinti, nes ji neiSvengiamai daro jtaka tarpusavio santykiams.

Tyrimo rezultaty ir jy interpretacijos kontekste iSryskéja Sios galimos socialinio darbuotojo veik-
los funkcijos:

o informuoti specialistus (kitus komandos narius) apie $eimos bikle ir poreikius;

o dirbant komandoje padéti medikams rasti tokius bendravimo, ypa¢& informacijos pateikimo, ba-

dus, kuriais pacientai ir jy Seimos nariai galéty pasinaudoti;

o suteikti Seimoms informacijg apie jiems priklausancig paramg, esamus pagalbos badus ir pa-

déti tévams susisiekti su paramos istekliais bendruomenéje;

e bendradarbiauti ir su nevyriausybinémis organizacijomis, teikianCiomis pagalbg Seimoms,

auginancioms nejgalius vaikus;

o advokatauti Seimai ir vaikui valstybinése jstaigose ir rengiant teisinius dokumentus.

Tyrimo ribotumai

Vienas Sio tyrimo ribotumy yra dalyviy atrankos bidas. Nors tyrimo metodikoje nurodyti keli at-
rankos kriterijai, pagrindinis kriterijus — dalyviy pasiekiamumas (Glaser ir kt. (1967) — pateikia ,teorinés
atrankos*“ sgvoka, kuri daznai badinga tokio pobadzio tyrimams). Taigi taikant kitokig atrankg, galéjo
bati gauti kitokie rezultatai. Kita vertus, tyrimo dalyviy pasakojimy (patirties) panadumas leidZia spresti
apie gauty rezultaty reikSminguma.
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Kitas svarbus ribotumas, beje, bidingas ir ankstesniems tyrimams (ButkeviCiené ir kt., 2004),
yra tendencija pateikti gana statiSkg padéties vaizda to, kas vyko prie$ keletg mety. Autoriai tikisi, kad
jvykiai ir juos lydin€ios emocijos pristatant rezultatus pateikiami tiksliai — taip, kaip tévai juos prisimena
ir iSreidkia. Tai yra tik tévams svarbiy prisiminimy aprasymas. Zinoma, $iuos prisiminimus kai kuriais
atvejais galéjo sustiprinti besitesiantys neigiami santykiai su specialistais arba tévy pojutis, kad jie
buvo nuvertinti. Baty pernelyg paprasta teigti, kad, pavyzdziui, gydytojai nesuteikia reikiamos pagalbos
tévams. Interviu atlikimo pobadis ir klausimy formulavimas turéjo jtakos tam, kad buvo pabréziami ir i$-
rySkinami batent tam tikri patirties aspektai.

Sis tyrimas rodo, kad Lietuvoje reikalingi eksperimentinio (ne tik aprasomojo) pobadzio moksli-
niai darbai. Bty svarbu analizuoti, ar skiriasi ir kuo skiriasi tévy suvokiama padeétis, jy pasinaudojimas
iStekliais, ar Seimos ir vaiko gerove priklauso nuo jstaigoje veikiancios (arba neveikianc€ios) specialisty
komandos ir jy teikiamy paslaugy pobidzio.

ISvados

1. Vaiko negalios diagnozeés laikotarpis yra jsimintiniausias tévams. Jame vyrauja neigiama
negatyvi santykiy su specialistais, ypac gydytojais, patirtis. Tévy ir specialisty tarpusavio sgveikos ko-
kybe galima paaiskinti mediky ir tévy specifine padétimi Siuo laikotarpiu. Ji apima profesines ir asme-
nines savybes (mediko atsakomybé pranesti diagnoze, tévy socialinés-emocinés biklés pazeidZia-
mumas, specialisto profesiné kompetencija ir bendravimo jgtdziai). Santykiy kokybe netiesiogiai nu-
lemia jstaigos funkcionavimo ypatumai ir sveikatos ir socialinés apsaugos politika.

2. Socialinio darbuotojo pagalba Seimoms, auginangioms regos negalig turin€ius vaikus, turéty
apimti: 1) tiesioginj darbg su pacia Seima uztikrinant pagalbos laiku teikimg ir testinumg; 2) pagalbg
specialistams suprasti/pazinti Seimos padétj, bendrauti su Seima; 3) advokatavimg Seimai valstybinése
institucijose.
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FAMILIES WITH BLIND CHILDREN: PARENTS’ PERCEPTIONS OF THEIR EXPERIENCE
WITH PROFESSIONALS AND THE PLACE OF SOCIAL WORK
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Summary

Studies on the issues of the families with disabled children in Lithuania show that these families
encounter various problems that are difficult to solve this transitional period, when the gap between what is
desirable and what is possible is so great across a wide range of conditions. Professionals’ role in family
adaptation and effective functioning is critical. The aims of this study are: 1) fo present the essential results of a
study of parents’ perceptions of their experience with professionals; 2) to develop the findings into research —
based implications for valuable social work roles and ways to support these families. The negative
experience concerning the relationships with physicians in the early period of disability was dominant in
mothers’ narratives. This experience involved mothers’ perception about being not provided with information
they needed, being ignored and devaluated by physicians. Mothers expect sympathetic, understanding and
approachable manner from specialists. A social worker might be expected to fill missing elements of early
interactions of parents and professionals, and to base their practice on main principals of social work: to
“meet the client where the client is”, to help maintain “hope - discomfort balance”, to secure continuation of
family support.

Keywords: blind child, family, professionals, interaction, information.





