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Anotacija

Nejgalaus vaiko gimimas sukelia stresine situacijg Seimai, del to joje vyksta vidinio ir socialinio gy-
venimo pokyciai. Tai lemia Seimos, auginancios nejgaly vaika, egzistencines problemas. Straipsnyje sie-
Kiama atsakyti j Siuos probleminius klausimus: kokie vidinio gyvenimo pokyciai budingi Seimoms, augi-
nancioms nejgaly vaikg; Kaip nejdalaus vaiko gimimas Seimoje veikia jos socialine pozicijg; kokie iSgyve-
nimai ir patirtys stiprina Seima. Atlikus kokybinj tyrimg, apibreztos kategorijos, Kuriy turinys atskleidzia
Seimos nariy pirmine reakcijg j nejgalaus vaiko gimima ir Kitus vidinius bei socialinius Seimos pokycius.

ReikSminiai Zodziai: Seima, auginanti nejgaly vaika; vaiko negdalia; vidinio gyvenimo pokyciai, so-
cialiniai pokyciai.

Ivadas

Vaiko (ir sveiko, ir nejgalaus) gimimas Seimoje, anot J. Ruskaus, D. Gerulaicio ir A. Vaitkevicie-
nés (2004), yra svarbus jvykis, kuris keiia jprastg gyvenimo ritma, Seimos nariy vaidmenis, struktdra,
psichologinj klimatg ir kt. Nejgalaus vaiko tévai iSgyvena ypa¢ skausmingg stresine situacijg (Thomp-
son, 2000). Kaip tévai reaguoja | nejgalaus vaiko gimimg, priklauso nuo skirtingy asmeniniy, Seimos ir
aplinkos faktoriy. Vienoms Seimoms situacija atrodo nebekontroliuojama, kitos reaguoja | stresg kaip |
iSSTkj ir mobilizuojasi, kad jj jveikty. Manoma, jog gimus nejgaliam vaikui, Seimoje vyksta ir socialiniai
pokyciai: susiauréja socialinis tinklas; kinta Seimos nariy tarpusavio santykiai; padaznéja kontakty su
medikais, psichologais, psichiatrais, socialiniais darbuotojais ir kt. specialistais.

Pastaraisiais metais uZsienio autoriy darbuose atsiranda teigiamy tendencijy atskleisti vidine
Seimos, auginancios nejgaly vaika, stiprybe, sékmingo adaptavimosi prie vaiko negalios ir efektyvaus
tokios Seimos funkcionavimo galimybes (Kwai-sang Yau, Li-Tsang, 1999; Twoy, Connolly, Novak,
2007). Lietuvoje atlikta keletas iSsamiy tyrimy, nagrinéjanciy socialine, edukacine, reabilitacine pagal-
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bg Seimai, auginanciai nejgaly vaikg. J. Rudkus (2002), R. Jurkuviené, D. Zvirblyté (2005), L. Danise-
vi¢iené ir Z. Simanavi¢iené (2008) analizavo $eimy, auginanéiy nejgalius vaikus, psichosocialinj port-
retg. Ankstyvosios reabilitacijos tarnyby veiklos optimizavimg, kuriant bendradarbiavimo su Seima mo-
delj, pateiké S. AliSauskiené (2002). D. SnieSkiené, K. Vaizgenyté (2007), R. IvoSkuviené, A. Urbutyté
(2008). L. Racyliené ir N. Istomina (2008) gilinosi | Seimy, auginanciy vaikus su kochleariniais implan-
tais, gyvenimo kokybe. R. ButkeviCiené (2001) tyré Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, socialines
problemas, o D. Gerulaitis (2006; 2007) — tévy socialinio dalyvavimo ypatybes, jsitraukimg j ugdymosi
procesa. Vidinés darnos konstruktas, leidZiantis jveikti stresg, remiantis vidiniais bei iSoriniais Seimos
iStekliais, analizuotas R. Vai¢ekauskaités (2007).

Tirdamas Seimas, auginancias nejgaly vaika, B. Gillas (1997) apra3o situacija, kai tévai susilau-
kia nejgalaus vaiko, tarsi neturédami jokio pasirinkimo. Nepaisant Sito fakto, nemaza dalis tévy teigia,
kad jie sagmoningai pasirinko priimti naujg gyvenimo situacijg. Nustatyta, kad tévy patirtis ir vaiko nega-
lios pobadis néra tiesiogiai susije dalykai (Beresford, Sloper, Baldwin, Newman, 1996). Seimos, augi-
nancios nejgalius vaikus, D. Gerulaicio ir J. Délkutés nuomone (2008), veikiamos ir vidiniy, ir sociali-
nés aplinkos stresoriy, keidiasi dél $eimos nariy funkcionavimo dinamikos. Seimos nuolat sgveikauja
su aplinka, kuri funkcionuoja kaip bendra sistema, kurianti mechanizmus, padedancius jveikti krizes
(pvz., nejgalaus vaiko gimimg), stresorius (biologinius, ekonominius, socialinius arba psichologinius
pavojus Seimos sistemai) ir prisitaikyti prie besikeicianCiy salygy. Taigi tévai turi iSsiugdyti gebéjimus,
kurie pranoksta vadinamosios tipinés Seimos gebéjimus. Todél, nagrinéjant tokiy Seimy gyvenima,
rySkéja probleminiai klausimai: kokie vidinio gyvenimo poky¢iai badingi Seimoms, auginancioms nejga-
ly vaikg; kaip nejgalaus vaiko gimimas Seimoje veikia jos socialine pozicijg; kokie iSgyvenimai ir patir-
tys stiprina Seimg.

Tyrimo objektas — Seimos, auginancios nejgaly vaika, vidinio ir socialinio gyvenimo pokyciai.
Tyrimo tikslas — atskleisti, kaip Seima, auginanti nejgaly vaika, priima negalig, iSrySkinant vidinio ir
socialinio jos gyvenimo pokycius.

Tyrimo etika. Atliekant tyrimg buvo remiamasi bendraisiais tyrimo etikos principais: laisvanoris-
kumo, privatumo, konfidencialumo, anonimiSkumo ir pagarbos asmeniui (B. Bitinas, L. RupSieneg, V.
ZydZitnaité, 2008). | tyrimg buvo jtraukti asmenys, jiems atskleidus tyrimo esme ir gavus jy zodinj su-
tikima; tiriamieji dalyvavo savanoriskai. Interviu dalyviy dalyvavimas tyrime nekélé jiems nepasitenki-
nimo, t. y. jie nepatyré psichologinio spaudimo, baimés, nerimo ir kt. Tyrimo dalyviams buvo pateikti
klausimai apie jy Seimos asmeninj gyvenima, taciau respondentams nenorint j juos atsakyti, buvo ga-
rantuota, kad jy apsisprendimas visuomet bus gerbtinas: surinkti kokybiniai duomenys bei transkribuoti
garso ir Zodinése elektroninése bylose — nebus platinami; neapdorota informacija nebus prieinama né
vienam asmeniui, kuris nesusijes su tyrimu; tiriamieji i duomeny straipsnyje nebus atpazinti (visi in-
terviu tekste minéti vardai pakeisti). Tyrimo metodai: teoriné analizé; struktdruotas interviu; turinio
(angl. — content) analizé. Tyrimas atliktas 2010 m. liepos — rugséjo mén. Tyrimo imtis. Tyrime dalyva-
vo 8 Seimos, auginancios nejgaly vaikg nuo septyneriy iki dvideSimt vieneriy mety ir gyvenancios skir-
tinguose Lietuvos regionuose. Tai proto negalig turiniy Zzmoniy globos bendrijos ,Viltis* nariai ir tévai,
kuriy vaikams diagnozuotas cerebrinis paralyzius (VCP), autizmas, Dauno sindromas, protinis atsiliki-
mas, vandenligé.

Tyrimo rezultatai

Atlikus informanty atsakymy | interviu klausima, ,kokiy pokyciy jvyko jasy Seimos gyvenime, gi-
mus nejgaliam vaikui?“, analize, iSrySkéjo 10 kokybiniy subkategorijy, kurios sudaro dvi kategorijy
grupes.

1 lentelé. Poky¢iai Seimoje, gimus nejgaliam vaikui

Vidiniai Seimos poky¢iai Asmeninio gyvenimo Kryptingumo ir vaiko negalios sgsajos
Santuokiniy rySiy iSbandymas

Nejgalaus vaiko santykiai su broliu ar/ir seserimi

Naujy jgadZiy jgijimas

Tikéjimas Dievu

Naujos atsakomyhés pasiskirstymas tarp Seimos nariy

Socialiniai Seimos poky¢iai Karjeros galimybiy ir vaiko nejgalumo santykis
Gyvenamosios aplinkos pritaikymas nejgaliam vaikui
Reikiamos informacijos paieSkos ir sklaidos galimybés
ISoriniy Zmogiskyjy resursy paieska
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Vidiniai Seimos pokyé¢€iai

Asmeninio gyvenimo kryptingumo ir vaiko negalios sgsajos. Nejgalaus vaiko gimimas vi-
sada sukelia Seimos nariy asmeninius pokycCius — charakterio, naujy kompetencijy jgijimo, elgsenos,
emocijy labilumo, gyvenimo planavimo, laisvalaikio organizavimo ir kt. ,Kai jau susitaikai su ta negalia
ir nusprendi, kad tas vaikas nenumirs (...) po to pasiZidri, kad viskas tvarkoj su juo, vis gi reikia gyventi
paciai, ir gyventi paskui dar Simtg mety, tuomet ir pradedi planuoti tg savo gyvenimg"; ,Susiplanuoji
savo gyvenimg pats“; ,Negalios pradZig galima koreguoti, a3 padariau sau tokig i§vadaz.1“

DidZiagjg dalj kategorijos turinio sudaro asmeniniai informanty pokyc¢iai: ,Gimus vaikui, man atro-
do, labiausiai pasikeic¢iau as"“. Pusé informanty nurodo, kad gimus vaikui jie jgijo kokybiSkai naujy cha-
rakterio bruozy — tapo stipresni, ryztingesni, atviresni, gebantys kovoti uz save ir vaika: ,Pries tai as
buvau uzdaresné, po to supratau, kad reikia labiau pradéti kalbéti. Néra, kas uz tave kovos, turi pats®;
---buvau labai kompleksuotas vaikas. Tokia ryZtinga a$ pasidariau tuo metu, nes vyras buvo létas ir
nebuvo daugiau kam... o pastovet kazkam reikéjo.“ Juntamas akivaizdus ryZtas iStverti ir testi gyveni-
ma;: ,AS visg laikg galvojau: dél saves as susitvarkysiu.”

Vidinei Seimos bisenai turi jtakos ne tik nuolatinis stresas, bet ir visuomenéje esantys stereoti-
pai: ,Bavis yra nuolatinis. Nuolatiné kova uz save ir uz vaikg, kazkokiy sprendimy ieSkojimas ir stresas
yra neiSvengiamas.“

Susiformave kokybiniai pokyciai vercia ieSkoti naujy saves jprasminimo formy, suvokiant vaiko
gimimo prasme: ,Man asmeniSkai teko daug galvoti, kam Sitas vaikas, kodél jis atsirado pas mus.” Kita
vertus, tai susije ne tiek su pozityviais apmastymais, kiek su realybés suvokimu: ,,...Nebetikiu, kad vai-
kas vaikscios. Nors yra Zmoniy, kurie tiki, kad jy vaikas vaiksc¢ios, turéedamas panaSig negalig. AS ne-
betikiu. Bet man nuo to néra blogai. Tai yra Zinojimas ir viskas."

Deréty pazyméti ir svarbig tévy, auginanciy nejgaly vaika, poilsio ir laisvalaikio problema: ,La-
biausiai nukencia mano laisvas laikas"; ,Norétysi laisvo laiko. Laiko sau, nes jo praktiSkai nera.” Esan-
Cias moralines dilemas dar labiau aStrina ir nuolatiné fiziné jtampa, dél menkos socialinés priezitros
bei globos institucijy paslaugy pasitlos, juntamas mobilumo trikumas ir kitos problemos.

Santuokiniy rySiy iSbandymas. Informantai dalijosi patirtimi apie savo Seimos gyvenimo vin-
gius, gimus joje nejgaliam vaikui: ,Seimoje turéjo jvykti didziuliai pokyéiai*; ,Seimoje démesio vaikui
reikia skirti daugiau.” Vaiko negalia pakei€ia Seimos nariy tarpusavio bendravima: vieni visiSkai uzsi-
sklendZia savyje, kiti savo skausmu ir iSgyvenimais pasidalija tik po kurio laiko: ,Jis man po mety pa-
sake: Zinai, aS dar nesupratau, giliai savyje nesupratau, kad Sandra kitokia... dar nepriémiau. Dabar
jai yra deSimt, mes apie tokius dalykus net nekalbam. Tai yra mums natdralu.” ,Santykiai su vyru kei-
Giasi“, — teigia vieni. ,Mdsy santykiai su Zmona buvo ir liko geri“, — pasakoja kiti. Treti prisimena, kad
nejgalaus vaiko gimimas tapo rimtu santuokiniy rySiy iSbandymu: ,Santykiai su vyru buvo kritinéje bak-
léje.” Deja, dél to neretai Seimos iSsiskiria ir tik nedaugelis iSlaiko iSbandymus, kurie tarpusavio santy-
kius dar labiau sustiprina: ,Vyrai daZnai neiSlaiko iSbandymo ir iSeina. Bet Zinote, liko... likome dviese.
Dabar labai gerai sutariame (...). Kaip Seima mes esam labai stiprds, tai suteiké jegy.”

Nejgalaus vaiko santykiai su broliu ar/ir seserimi. Dvi informantés kalbéjo apie nejgalaus
vaiko santykius su broliu arba seserimi. Abiejy motery Seimose nejgalus vaikas yra jaunesnysis. Am-
Ziaus skirtumas tarp vaiky — nuo dvejy iki trejy mety. Tévai pateikia ne vien savo, bet ir aplinkiniy pas-
tebéjimus: ,Mano vyresnysis sanus greiiau uzaugo, subrendo, apie tai kalba visi“; ,Man ypatingai vy-
resnioji dukra sako: tu vis ,Sandra, Sandra“... Bet i$ Salies abi dukros puikiausiai bendrauja, tai pastebi
ir pedagogai mokykloje.”

Vyresniyjy vaiky pagalba priZidrint nejgaly brolj arba seserj daZznai yra nulemta paties gyveni-
mo: ,Kai dirbi, negali pasiimti vaiko po pamoky trecig valandg. Vyresnioji mergaité atveda Sandrg iki
stoties ir toliau jai vienai tenka paciai vaziuoti namo*“; ,Tuo metu man atrodée labai natdralu, kad Jonas
aStuoneriy mety likdavo su penkiameciu broliu.” Deja, kartais situacija tokia, kad tévams kitokios iSei-
ties nelieka: ,AS dirbu, kartais jiems tenka visg dieng iSbati abiems namuose. Taip yra ir viskas. Nie-
kam nekyla klausimy.“ Vyresnieji vaikai jaucia atsakomybe ir iSsiugdo kitas reikiamas savybes: ,Ryte
Ignas Saukia brolj: ateik, aprengsi mane. Paauglys brolis kartais atsikalbinéja, kai reikia kg nors daryti,
bet dél brolio — ne.”

Naujy jgddziy jgijimas. Sios subkategorijos turinys apima suaugusiojo Zmogaus galimybes
prisitaikyti, jgyjant naujy ziniy bei jgudziy padéti sau ir vaikui, pagerinti Seimos gyvenimo kokybe. ,AS
iSmokau daryti masazus", — sako viena informanté; ,...man teko iSmokti vairuoti“, — teigia kita.

! Ciair toliau informanty kalba netaisyta.
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Tikéjimas Dievu. Subkategorijos turinys apima tikéjimg Dievu, maldos galia, puoseléjant meile
ir pasitikéjimg vaiku bei kitais Seimos nariais, nes Sie dalykai yra tarsi vienos grandinés dalys. ,Tikéji-
mas yra labai svarbu, numeris vienas. Tikéjimas, malda...”, — teigia dukros, sergancios autizmu, tévas,
— .prasyk jégy praeiti Sitg kelig ir tau bus duota. Prasyk atleidimo.”

Nors tikéjimo pobadis, gimus nejgaliam vaikui, nekinta, bet jis labai stiprina tévus: ,Nepasaky-
¢iau, kad mano tikéjimas dél vaiko sustipréjo. Jisai sustipréjo paskutiniu metu, bet tam buvo kitos prie-
Zastys"; ,Yra tikéjimas, kad viskas bus gerai, taciau jis kitoks. Vaikas dar gali pasikeisti ant tiek, kad
bus gerai. Tas gerai, tegu bdna salyginai gerai“; , Tikéjimas yra ir tiek, jis tikrai padeda.”

ISgyvenant nuolatinj stresg, yra poreikis vidinés stiprinanc¢ios ramybés, kurig jgyti padeda tikéji-
mas: ,Visg laikg tikrinu savo poZidrj j dukrg. Kaip reaguoju j jos pastovy dZimg, nepasitenkinimag,
verksmg? Ji generuoja kazkokig savo energijg. Ji ne visuomet teigiama. Tai pradeda veikti kartu su
mano energija, as irgi pradedu nerimauti. Tai ne visada gerai. AS pasimeldZiu (...). PraSau pagalbos
jai. Daug ko prasau Dievo. Ir pastebi pokycius savyje, tu prisiglaudi prie amzinybés (...). Supranti, kad
reikia stiprinti dvasig. Padédamas jai, padedi sau“; ,Tas laikas, kai tu turi bati su vaiku, jis koks: pozity-
vus ar negatyvus? Sudétingas klausimas. Kaip j jj atsakyti? Savo laikg, kasdien, kasnakt atiduodi
jam... Sitam vaikui, Zmogui. Tada ir priimi sprendimg, kokiu keliu eiti."

Tikéjimas leidzia labiau pasitikéti vaiku, palikti nuoSalyje savo baimes ir nerimg; ,AS galvoju, kad
yra Dievas ir Jis apsaugos tuo metu, kai manes néera“; ,Tu gali tapti verslininku, bankininku, gali likti
namuose ir Sluostyti uZpakalj, bet... jei tau pakaks dar ir tikéjimo, kazkas grazaus lauks tave tam kelyje
— kazkoks sielos Svytéjimas.”

Atsiradusios atsakomybés pasiskirstymas tarp Seimos nariy

Gimus nejgaliam vaikui Seimoje, nattraliai kyla batinybeé kitaip pazvelgti | Seimos nariy atsako-
mybe, kuri daZnai kei€ia vieno iS Seimos nariy asmeninés karjeros, laisvalaikio galimybes. Todél vie-
nam iS Seimos nariy neiSvengiamai tenka aukotis: ,Ir i$ karto kyla klausimas, kaip su ja bati? Kazkas is
tévy turi imtis atsakomybés ir nesti tg svorj per gyvenimag. PradZioje tyliai imi ir neSi. Tai gali bdati ir te-
tis, ir mama.” Taciau savo asmeninio laiko aukojimas néra beprasmis, jeigu jis suvokiamas ir kity Sei-
mos nariy, palaikant vienam kitg: ,Ir tada atsiranda noras ne vien padéti savo vaikui, bet ir Zmogui, ku-
ris iki Siol jj priziarédavo. Kokiu badu? Kitaip pasidaline atsakomybémis. Tas pareigas, kurias tu turéjai
vykdyti, leisk perimti man. Kg dar a3 galéciau padaryti? Ateiti anksciau ir pasivaikscioti su dukra. Esant
reikalui, nuvesiu vaikg pas gydytojus. Ir atsakomybés pasidalina per puse. Tokiu bddu Seimoje atsi-
randa vienas kito palaikymas.”

Tenka pastebéti, kad atsakomybés pasirinkimg lemia esama socialiné padétis: ,Daznai pasirin-
kimas bdna toks: tas, kas uzdirba daugiau, lieka dirbti, tas, kas uzdirba maZziau — aukoja savo karjerg ir
lieka su vaiku. Mdsy Seimoje i pradZiy as uzdirbdavau daugiau, 0 Zmona émési prizidaréti vaikg.” Ma-
terialinis Seimos aprdpinimas neretai tampa sutuoktinio uzduotimi: ,Vyras turéjo dirbti daugiau, as —
skirti laikg Seimai...“ Kitu atveju laikg vaiko prieZidrai pasidalija abu sutuoktiniai: ,Zmona dirba savai-
temis. Kai ji namuose visg savaite, man lengviau.”

Naujos atsakomybés aktualumas pabréziamas ir uzsienio autoriy darbuose. Teigiama, kad Sei-
ma praranda vieno i$ tévy jnasq | Seimos biudZeta, o asmuo, kuris lieka namuose, dél savo vaidmens
apribojimy gali iSgyventi frustracijg ir papildomag stresg (Pelchat et al., 1998; Wallander, Varni, 1998).
Tokie jausmai sukelia nuoskaudy ir jtampg Seimoje (Ellis, Hirsch, 2000). Yra rySys tarp nejgalaus vai-
ko poreikiy ir laiko, skiriamo jo priezidrai. Neretai nejgalaus vaiko tévams nelieka laiko sau ir jie jaucia-
si socialiai izoliuoti, o tai kelia dar didesnj stresg ir jtampg Seimoje (Catherall, Iphofen, 2006; Crabtree,
2007; Sari, Baser, Turan, 2006; Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee, Hong, 2001).

Socialiniai Seimos poky¢iai

Karjeros galimybiy ir vaiko nejgalumo santykis. Septyni informantai i§ aStuoniy kalbéjo apie
nejgalaus vaiko auginima Seimoje ir savo karjerg. Sesiy informanty nuomone, darbas gali bati suderi-
namas su vaiko auginimu: ,Visi kiti dalykai, tokie, kaip pavyzdzZiui, mano darbas, yra suderinami su
vaiko auginimu®; ,....Galéjau greitai iSeiti j darbg, po dviejy mety." Savo pozicijg jie argumentuoja so-
cialiniy paslaugy plétra: ,Galima derinti darbg ir vaiko priezidrg, kadangi atsirado vaiko ugdymo institu-
cijos.”

Vis délto tam tikros aplinkybés vercia tévus keisti darbg arba net jo atsisakyti: ,/ darbg jau eiti
nebegaléjau. AStuonerius metus néjau | darbg, teko mesti seng“; ,AS iSéjau iS darbo. Nedirbau, augi-
nausi Deimantg.”
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Nejgalaus vaiko gimimas atveria naujy karjeros ir saviraiSkos galimybiy. Viena informanté, gi-
mus sdnui, iS esmés pakeité savo darbg, jkurdama nejgaliy Zmoniy globos organizacijos padalinj savo
rajone: ,...Man pasidlé atidaryti ,Vilties" padalinj savo rajone. 1998 metais jis pradéjo veikti.“ Kitas in-
formantas, patyres nepatogumy ir nesulaukes darbdavio supratingumo, steigé savo jmone: ,Ankséiau
dirbau firmoje, véliau supratau, kad vadovybei nepatinka, kai man reikia kartais pasiimti vaikg iS darze-
lio... Siuo metu su draugu jkaréme savo jmone. Dirbame dviese. Tai palengvino vaiko prieZiarg..."

Gyvenamosios aplinkos pritaikymas nejgaliam vaikui. Vaiko negalia kartais vercia Seimas
pakeisti gyvenamajg vietg. Tai susije su pacios negalios pobidZiu, jos sunkumo laipsniu, materialine-
mis Seimos galimybémis ir ateities prognozémis. Apie gyvenamajq vietg kalbéjo trys informantai. Bas-
tg teko pakeisti vienai informantei: ,Pirkau butg pirmame aukste, po to buvo jrengtas liftas. AS turiu kel-
tuvg... drebantj. AS iSgrioviau sienas, kad galéciau laisvai judéti su vezimuku.” Dar viena informanté
del vaiko persikélé j sostine: ,Draugas man pasidalé persikelti j Vilniy“; ,Buvo pas mus toks raidos cent-
ras, taciau tuo metu j tg centrg priimdavo nuo devyneriy mety. O jam tuo metu buvo septyneri. Pasi-
rinkimo kitokio nebuvo.”

Reikiamos informacijos paieskos ir sklaidos galimybés. Subkategorijos turinys atskleidzia
tévy siekj ir poreikj surasti reikiama informacijg. Tokios informacijos apie negalig, galimg jos korekcijg
poreikis didelis: ,Iki tol apie tokj sindromg nezinojau nieko. Informacijos negavau. Prie$ iSvaziuojant j
Vilniy, éjau | bibliotekg, atsiverciau enciklopedijq ties raide ,D" ir skaic¢iau.” Tac¢iau informacijos Saltiniai
ne visada atliepia tévy likescius, tuomet tenka ieskoti kity bady: ,Paskaiciau apie chromosomas, ar tai
sako kg nors?“; ,Geriausi pataréjai man buvo... aiSku, internetas, tévy forumai ir patys tévai.“ Tinka-
miausia informacijos pateikimo forma jvardijama kaip neformalds ,susitikimai, bendravimas su nejgaliy
vaiky tévais“. Kitos Seimos, auginancios nejgaly vaika, tampa didele paspirtimi: ... ir pamatai, kad
normalios Seimos, normalios mamos... ir grazios, ir apsirengusios, ir protingos... Tai galvoji: viskas
tvarkoj su manim.*

Gaila, bet gydytojy teikiama informacija kartais stokoja konkretumo, tévams sunku jg suprasti:
LAS tik paklausiau (gydytojos), gal galima kg nors gerinti. Ji atsake: , Taip, méginkit‘. Bet jokiy koordi-
naciy, kas gali, kur galima“; ,Labiausiai ZeidZia kity Zzmoniy abejingumas. Ypac gydytojy. Retai kuris i$
jy kg nors pataria. Zmona turi viskg suZinoti pati ir apie galimg masaZg, ir apie kitus dalykus. Apie tai
daZnai pasakoja draugés...“ Kita vertus, gydytojy ir kity specialisty vaidmuo yra labai svarbus. Juk jie
turéty tapti pirmine informacijg teikianciais profesionalais: ,Ten sutikome vieng gydytojg (...). Ji mus su
vyru pasisodino abu ir taip papasakojo... kad nebeZing (...) Ji pastaté mus prie$ faktg: Dievulis jums
davé iSbandymg, Dauno sindromas yra tarsi tuscia knyga (...) Kiek jdésite j tg knygg, tiek turésite; kg
parasysite, tas yra jasy. Labai buvo tai Svelniai pasakyta“. Tévams itin reikSmingi teigiami dalykai, api-
bddinantys vaiko negalios ypatumus ir taip pat negraZinantys tikrovés (,Ji dar taré: jis nebus paciu
blogiausiu®), kurie tampa atramos tasSkais, naujo gyvenimo organizavimo pamatais.

Ugdant nejgaly vaikg, tévams tenka iesSkoti papildomy galimybiy: , Turéjau drauge (...). Ji turéjo
tetg, kuri dirbo Vilniaus universitetinéje vaiky ligoninéje. Tada dar nebuvo Vaiko raidos centro“; ,AS
nuvaziavau su vaiku j Druskininkus... Ten buvo mamy mokykla. Ir toj mokykloj sakydavo: ,Jds tik dirb-
kit su tuo vaiku ir Jds padarysite. Investuokit darbg, darbg, darbg.”

lgije tam tikros patirties, tévai ir patys vykdo tokios informacijos sklaidg. Kai kurie jy tai daro tiks-
lingai ir noriai, Kiti dalijasi informacija atsitiktinai, tik esant reikalui: ,Daliniesi informacija. Prisimenu
daug tokiy mamy... a$ esu uz dalijimgsi informacija, ne uz palaikymg. Reikia bendro mamy rato.” |siti-
king, kad tam tikros priemonés arba veiksmai padeda, jie ima tg informacijg skleisti, dalintis: ,Ir tikrai,
su kuriais buvo dirbama, tie pasikeité. Savo mieste tu darai véliau tg patj. Ir vyksta informacijos sklai-
da.”

ISoriniy zmogiSkyjy resursy paieSka. Subkategorijos turinys atskleidzia tai, kaip ir kur tévai,
auginantys nejgaly vaika, sutinka, suranda Zmones, galin€ius padéti, ir gauna reikiamg specialisty pa-
galba. IS pradZiy tévai nustato vaiko poreikius (,... Jam reikia minti... dirbti kojomis") ir jsitikina, kad
specialisto pagalba bitina, véliau nori Zinoti, kaip panaSius uzdavinius sprendé kity nejgaliy vaiky té-
vai (,Noréjosi sutikti tévus ir paklausti: kaip pas jus?“; ,Suzinai apie gydytojus, kurie gydo kitaip, krei-
piesi j juos; ,Sutinki tam tikrus Zmones, jie padeda. KaZzkas kazkg pasako, pasidlo paskambinti kaz-
kur®; ,Tada pasisamdZiau kineziterapeutg, kuris pas mus ateina ir dabar tris kartus per savaite").

Artimieji, norintys ir galintys padéti, leidZia tevams efektyviau organizuoti savo Seimos gyvenimg
(,Gera turéti gimines, kurie gali padéti*), pailséti (,Mes gyvename pas Zmonos tévus (...) Savaitgaliais
visi bana namuose, galima vaikg palikti“). ,Jeigu ne man artimi Zmones, a$ dar bdciau nesiryzus. AS
turéjau persikelti j Vilniy," — pasakoja informante, gimusi ir gyvenusi Utenoje. Labai reikSmingas infor-
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mantams bendruomenés palaikymas: ,Gerai yra, kad egzistuoja bendruomeneés*; ,Viltj* atradau. Su-
tinku reikiamus Zmones tinkamu laiku.”

R. Retzlaffas (2006) teigia, kad socialiniy resursy prieinamumas padeda Seimoms jvertinti situa-
cijg kitaip. Buvusi nejveikiama situacija tampa valdoma ir Seimos gali sutelkti savo demesj | pozityvius
aspektus. Anot A. P. Greeffo, A. Vansteenwegeno ir L. DeMoto (2006), socialiné pagalba bei parama
taip pat suteikia Seimoms savivertés jausma ir integracijos galimybe.

ISvados

1. Seimos, auginancios nejgaly vaikg, vidinio gyvenimo pokyé&iai susije su asmeninio gyvenimo
kryptingumo kaita, santuokiniy, rySiy iSbandymu, naujy jgtdziy ir atsakomybés jgijimu, suvokiant vaiko
gimimo prasme bei naujai jprasminant save.

2. Gimus nejgaliam vaikui, Seimos veikiamos ir vidiniy, ir socialinés aplinkos stresoriy, kurie turi
jtakos jy funcionavimo dinamikai. Socialiniai pokyciai Seimoje iSrySkéja karjeros galimybiy, gyvenamo-
sios aplinkos modifikavimo, informacijos ir resursy paieskos srityse. Informacijos, emocinés, finansi-
nés ir socialinés paramos poreikiai pabréziami kaip vieni svarbiausiy, todél, analizuojant Seimy socia-
ling batj didele reikSme jgyja socialinio dalyvavimo aktualizavimas bei jgyvendinimas. Vykstant pozity-
viems nejgaliyjy integracijos pokycCiams Lietuvoje, atsiranda galimybé stiprinti Seimos jgtdZius, pade-
dancius prisitaikyti prie pasikeitusiy aplinkybiy.

3. Vaiko negalia suponuoja tévy lokesCiy pokycius, kurie ne tik sukelia baime dél Seimos atei-
ties, bet skatina susitaikyti su negalios faktu, o kai kurias Seimas tokio vaiko gimimas net sutelkia. Ti-
kéjimas Dievu leidzZia labiau pasitikéti savimi ir vaiku, pamirsti savo baimes ir nerima, suteikia galimybe
atsiskleisti tevy stiprybei.
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Summary

The birth of a disabled child creates a stressful family situation and changes the inner and social
life in the family changes. It predetermines existential problems of the family that raises a disabled child.
The article seeks to answer the following problematic questions: What changes in inner life are character-
istic to families that raise a disabled child? How does the birth of a disabled child influence the social po-
sition of the family? What encounters and experiences strengthen the family?

Having conducted qualitative research, categories have been singled out, the content of which re-
veal these changes: an initial reaction of members of the family to the birth of a disabled child and inner
and social changes of the family. Changes in the inner life of the family that raises a disabled child are
connected with the change of purposefulness of personal life, the test of marital relationship, the acquisi-
tion of new skills and responsibility when realizing the significance of the birth of a child and giving mean-
ing to themselves anew. After the birth of a disabled child families are influenced by both internal and so-
cial environmental stressors that influence the dynamics of their functioning. Social changes in the family
come to light in the areas of career possibilities, the modification of living environment, the search of in-
formation and resources. Child disability supposes the change of parental expectations that create fear
about the future of the family, problems of reconciliation with the fact of a disability; however certain
families are mobilized by such a situation. Faith in God allows a person to have greater assurance of him-
self and the child; leave his fears and anxiety behind, and the possibility arises for the inner strengths of
the parents to be revealed.

Keywords: family that raises a disabled child; child disability; changes of inner life, social changes.



