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Problemuy, susijusiy su vaiko negalia, analizé¢ neatsiejama nuo visos Seimos, ku-
rioje vaikas auga ir vystosi, situacijos jvertinimo. Ypa¢ svarbus aspektas Seimai
adaptuojantis prie vaiko negalios yra tévy poreikiy Seimos funkcionavimui uztik-
rinti patenkinimas. Toks poziiiris pagristas ekologine sistemy teorija, kuri yra Sio
straipsnio metodologinis pagrindas. Tyrimu siekiama nustatyti, kaip tévy, augi-
nanciy vaikus su klausos negalia, poreikiai susije su poveikiu, kurj tévams daro
vaiko klausos sutrikimas. Tyrime dalyvavo 236 tévai i§ jvairiy Lietuvos miesty ir
rajony, auginantys 3-12 mety vaikus su klausos negalia. Naudotos dvi JAV pa-
rengtos skalés: ,,Vaiko klausos sutrikimo/netekimo poveikis Seimai® ir . Seimos
poreikiy tyrimas“. Tyrimas parodé, kad informacijos poreikiai aktualiausi té-
vams, auginantiems sutrikusios klausos vaikus. Remiantis statistine duomeny
analize nustatyta, kad yra tiesioginis rySys tarp vaiko klausos negalios poveikio
Seimai ir tévy poreikiy. Pagrindinis poveikio veiksnys, statistiSkai reik§mingai
paaiskinantis keturias i SeSiy poreikiy kategorijy, yra stresas Seimoje del vaiko
negalios sukelty problemy.
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PROBLEMA IR JOS AKTUALUMAS

Seimai, auginanciai nejgaly vaika, pastarasis deSimt-
metis Lietuvoje buvo ypatingas dviem aspektais: po-
Zifirio | Seimq ir poziiirio | negalig naujumu. Taciau
Siuo pereinamuoju laikotarpiu, kai sengja socialing
sistema keicia nauja, Seima atsiduria konfliktinéje si-
tuacijoje tarp jos vertés pripazinimo ir socialinés-
kultiirinés visuomenés realybés. Sunkios ekonominés
salygos bei socialinés visuomenés problemos (nusi-
kalstamumas, narkomanija, alkoholizmas) destabili-
zuoja Seimos gyvenima, trikdo jos funkcionavimg. Be
to, nors visuomene¢ pripazino Seimos, kaip svarbiau-
sio socializatoriaus, vaidmenj vaiko vystymesi, dau-
geliui Seimy $i funkcija yra nelengvas uzdavinys. Da-
bartiniams tévams sunku perduoti tas vertybes ir nor-
mas, kurios pabréziamos Siandien, bet kuriy jie pa-
tys neijgijo patys socializuodamiesi.

Be problemy, su kuriomis susiduria dauguma
Lietuvos Seimy, auginanciy vaikus, Seimos su nejga-
liais vaikais turi specifiniy sunkumy. Vaiko negalios
atveju Seimos ,svoris“ — jos pareigos ir atsakomy-
bé — dar labiau padidéja: Seima tampa pagrindine,
o kartais ir vienintele tiesiogine aplinka savo vai-
kui. Lietuvoje priimti jstatymai ir kiti dokumentai
apie nejgaliyjy teises ir galimybes — Invalidy socia-
linés integracijos istatymas (1991), Specialiojo ug-
dymo jstatymas (1998), Seimos politikos koncepcija

(1995) — akcentuoja Seimos, ypac tévy, vaidmenj vai-
ko su negalia visapusi§ko vystymosi ir integracijos
procese, taciau Siuo laikotarpiu iSrySkéjo akivaizdus
neatitikimas tarp deklaruojamy principy ir galimy-
biy juos igyvendinti. Istatymai, priimti lygioms gali-
mybéms ir visaveriam tam tikry Zmoniy grupiy
funkcionavimui uztikrinti, parengti pagal iSsivysCiu-
siy uzsienio Saliy patirtj ir neatitinka Lietuvos rea-
lybés [1].

Seimy, auginanéiy nejgalius vaikus, problemos Lie-
tuvoje placiau pradétos tyrinéti tik pastarajame de-
Simtmetyje. Mokslininky atlikti tyrimai atskleidé ivai-
rius minéty Seimy gyvenimo ir problematikos aspek-
tus: nejgaliy vaiky broliy ir sesery psichosocialines
problemas [2], tévy Zinias ir poreikius gauti informa-
cijos apie vaiko negalia ir vaiko ugdymo budus [3],
Seimy su nejgaliais vaikais integravimo i visuomeneg
problemas [4]. Vienas i§ didesniy darby, orientuoty i
Seimos su neigaliais vaikais situacija ir problemas, yra
1993 m. VU Sociologijos laboratorijoje atliktas miné-
ty Seimy tyrimas, apémes socialinius-demografinius,
Seimos struktiiros ir rys$iy bei emocinius $eimos gyve-
nimo aspektus [5]. Beje, Lietuvoje Seimy, auginanciy
nejgalius vaikus, problemos kol kas daugiausia anali-
zuojamos bakalauro ir magistrantiiros studenty dar-
buose, i§ kuriy tik labai maza dalis yra publikuoti.
Sie darbai [6; 7; 8; 9] kartu su auksCiau minétais tyri-
mais rodo, kad Seimos, turincios nejgaliy vaiky, susi-
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duria su materialinémis, socialinémis ir psichologiné-
mis problemomis, kurios esamomis salygomis Lietu-
voje yra sunkiai sprendZiamos.

Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, funkcionavimo
ypatumy pazinimas, ypac turint omenyje efektyvios pa-
galbos sistemos Sioms Seimoms plétojima, reikalauja
gilesnés mokslinés analizés. UZsienio mokslininkai
daug démesio skiria priezasc¢iy, lemianciy seékmingg
Seimy adaptavimasi rySium su vaiko negalia, analizei.
Nustatyta, kad Seimos socialiniy rySiy tinklas [10], Sei-
mos gyvenimo filosofija [11], tévy tarpusavio rySiai [12]
daro didelg jtaka seékmingai Seimy adaptacijai. Taciau
adaptacijos veiksmingumas iSkelia klausimg ,,Kokiais
zmogaus poreikiais reikia tenkinti adaptacines indivi-
do pastangas, kad biity galima kalbéti apie sekminga
adaptacija“ [13: 11]. Taigi poreikiy patenkinimg (arba
nepatenkinima) taip pat galime laikyti vienu i svarbiy
adaptacijos veiksniy.

Auksciau mineti Lietuvos mokslininky tyrimai
yra apraSomojo pobiidzio, kur Seimy problemos pa-
teikiamos ir analizuojamos Seimos socialiniy-demog-
rafiniy charakteristiky kontekste. Turint omenyje, kad
pagrindinis poZymis, skiriantis minétas $eimas nuo
kity Seimy, auginanciy tokio pat amziaus sveikus vai-
kus, yra vaiko negalia, dél kurios visa Seima atsidu-
ria vaiko negalios poveikio zonoje, labai svarbu is-
analizuoti, kaip Seimos, auginancios vaika su kon-
krecia negalia (Siuo atveju — su klausos sutrikimais)
poreikius tai veikia.

Vaiko klausos negalia bendrame vaiko negaliy
kontekste yra gana retai pasitaikantis sveikatos su-
trikimas. Galbiit tai yra viena i§ priezasCiy, dél ku-
rios problemos, susijusios su klausos negalia, ilga
laikg Lietuvoje buvo mazai tyrinéjamos. Nors klau-
sos sutrikimas yra ,nematoma‘“ negalia, ji, kaip pa-
zymi R. Freeman, yra vienas labiausiai trikdanciy ir
kontroversiSky sveikatos sutrikimy [14]. Pastaraisiais
metais ypa¢ pagyveéjes kurciy ir neprigirdinciy vaiky
ir juy Seimy gyvenimas reikalauja giliau pazvelgti i
Seimy, auginanciy vaikus su klausos negalia, situaci-
ja. Turint omenyje tai, kad minétas pagyvejimas su-
sijes su medicininiy-socialiniy paslaugy vaikams ir
Seimoms reformavimu, svarbu jvertinti Seimos porei-
kius, t. y. Seimos pageidavimus gauti tam tikras pa-
slaugas, kad Seima galéty pasiekti savo tikslus.

Tyrimo tikslas. Siuo tyrimu siekiama atskleisti ryj
tarp vaiko klausos negalios poveikio Seimai ir tévy,
auginanciy kurcius ir neprigirdincius vaikus, porei-
kiy. ISkeliama hipoteze, kad tévy poreikiai yra tie-
siogiai susij¢ su vaiko negalios poveikiu Seimai.

KONCEPCINIS TYRIMO PAGRINDIMAS
E. Smirnova, analizuojanti Rusijos $eimy problema-

tika, pazymi, kad Siuo metu Rusijoje (kaip ir dauge-
lyje kity pokomunistiniy Saliy) dél susiklosciusiy eko-

nominiy-socialiniy-kulttiriniy aplinkybiy $eimai ten-
ka ypatingas kriivis, kai Seimos problemy ,nebegali-
ma ignoruoti“ [15: 5]. Negeroves, destabilizuojan-
Cias Seimos gyvenima, bitina neutralizuoti, o Seimos
problemas spresti per socialinés paramos, socialinés-
psichologinés pagalbos Seimai struktiras. Reikalinga
tokia Seimos socialiné politika, kuri padéty palaiky-
tia Seimg ir aktyvinti jos vidinius bei iSorinius iStek-
lius. Valstybinés socialinés Seimos politikos kiirimas
neatsiejamas nuo iSsamiy moksliniy tyrimy Seimos
socialiniy problemy srityje. Tai akcentuoja ir Lietu-
vos Seimos politikos koncepcija [16]. Minéta autoré
pabrézia, kad reikalingi tokie sociologiniai tyrimai,
kurie sujungty fundamentaligsias Zinias — metodolo-
ging analiz¢ ir empiring informacija, pasiZymincia
praktiniu-pritaikomuoju pobiidziu.

Seimos sociologija tradiciskai orientuojasi j tokius
Seimos gyvenimo klausimus kaip Seimos socialiniai-
demografiniai rodikliai, Seimos formavimo ypatumai
ir jos struktiira, Seimos funkcijos, vertybés, karty san-
tykiai. Pastarojo deSimtmecio Lietuvos mokslininky
darbuose ypa¢ daug démesio skiriama lyCiy santy-
kiams, moters vaidmens $eimoje ir visuomeneéje kai-
tai. Negalios ir neigaliyjy problematikos srityse pla-
¢iau analizuojami visuomenés poziiirio i nejgaliuo-
sius ir i jy integracijos procesa, negalios priemimo
ypatumai.

Valstybinés Seimos politikos teorinis pagrindas,
kaip pastebi E. Smirnova, turi iseiti i§ ,,grynosios
Seimos sociologijos riby. Reikalinga atskira mokslo
Saka familistika, sujungianti ivairias disciplinas: so-
ciologija, edukologija, psichologija, medicina, sociali-
nj darbg ir sudaranti teorinj pagrinda socialiniy-po-
litiniy programy bei praktinés Seimai skirtos veiklos
plétotei. Remiantis tokia samprata, S$is mokslinis ty-
rimas atstovauty bitent tokiai mokslo Sakai: ¢ia ap-
imami biopsichosocialiniai vaiko-§eimos-aplinkos
funkcionavimo ir saveikos aspektai, kuriy analizé lei-
dzia numatyti ir formuoti socialiniy paslaugy tobu-
linimo Seimai kryptis.

Seimy, auginanéiy vaikus su negalia, situacijos
metodologiné analizé Siame tyrime remiasi ekologine
sistemy perspektyva, arba modeliu, kuris reiSkinius,
susijusius su individais, zmoniy grupémis ir bendruo-
menémis, analizuoja organizmo-aplinkos adaptabilu-
mo, jy tarpusavio priklausomybes, saveikos ir rySiy
kontekste [17]. Sio modelio taikymas $eimy, augi-
nan¢iy vaikus su negalia, analizei reiSkia, kad: 1)
nejgalus vaikas ir jo Seima yra neatskiriama juos su-
pancios aplinkos dalis, todé¢l su vaiko negalia susiju-
siy problemy analizé ir sprendimas turéty apimti ir
vaika supancios aplinkos, ypac jo Seimos, funkciona-
vimo ypatumus; 2) vaiko negalia apima ne tik bio-
medicininius, sveikatos sutrikimo aspektus, bet ir psi-
chologinius, socialinius bei ekonominius paties vaiko
ir visos Seimos gyvenimo aspektus: pasikeitimas vie-
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noje i§ Siy dimensijy neisvengiamai sukelia pokycius
ir kitose.

Stresas, problemy jveikimo mechanizmas (coping)
ir socialiné priklausomybé yra koncepcijos, sudaran-
¢ios ekologinés sistemy teorijos pagrinda ir paaiski-
nancios adaptacija tarp individo bei jo aplinkos [17].
Minétos koncepcijos analizuoja tarpusavyje susijusius
ir vienas nuo kito priklausomus procesus, 0 Zmoniy
iSreiksti poreikiai yra suprantami kaip Sios saveikos
ir priklausomybeés rezultatas [18]. Remiantis minéto-
mis koncepcijomis, $io tyrimo autoré sudare Seimos
adaptacijos modelj, kuriame tiesin¢ minéty koncep-
cijy priklausomybé, nors tik i§ dalies atspindinti viso
adaptacinio proceso kompleksiskuma, yra viena i§ ga-
limy Seimy, auginanciy vaikus su negalia, situacijos
suvokimo ir analizés biidy, leidzian¢iy formuluoti em-
pirinio tyrimo krypti [19]. Trumpai adaptacijos mo-
delj galima paaiskinti taip: iprastinis Seimos funkcio-
navimas (iki vaiko negalios) paveikiamas stresoriaus —
vaiko negalios diagnozés. Visa Seima paveikia vaiko
negalia — stresas: vaiko negalia iSkelia naujus reika-
lavimus $eimai ir sutrikdo jos jprasta funkcionavimo
tiek Seimos viduje tiek Seimos rySiuose su aplinka
modelj. Problemos, kurias vaiko negalia iSkelia Sei-
mos funkcionavimui, pareikalauja naujy Seimos pro-
blemos sprendimo/jveikimo jgidziy (coping). Seimos
problemy jveikimo mechanizmas ir tolesné¢ adaptaci-
ja priklauso nuo Seimos iStekliy ir poreikiy, kurie
Siame modelyje suprantami kaip tévy pageidavimai,
perspektyvoje padésiantys Seimai jveikti su vaiko ne-
galia susijusius sunkumus.

Remiantis Siomis koncepcijomis, galima ,,atpaZin-
ti“ ir paaiskinti Seimy su nejgaliais vaikais psichoso-
cialines problemas, taip pat pateikti jau atlikty tyri-
my rezultatus.

SEIMU SU NEIGALIAIS VAIKAIS TYRIMU
KRYPTYS IR REZULTATAI

P. Boss isskiria vidinj ir iSorinj $eimos gyvenimo kon-
teksta, kuris padeda suprasti ir paaiskinti Seimos re-
akcija i stresa [20]. Vidinis kontekstas savo ruoztu
gali buti klasifikuojamas j: struktiirini (Seimos ben-
dravimas, tarpusavio santykiai, Seimos organizacija,
taisyklés), psichologinj (Seimai biidingas saves ir ap-
linkos suvokimas) ir filosofinj (Seimos vertybes ir
jsitikinimai). Seimos iSorinis kontekstas apima: kul-
tiira (visuomen¢je vyraujancias vertybes ir idealus,
socialinius santykius ir socialing politika), istorijg, Sei-
mos gyvenimo cikla, paveldimuma, ekonomika. Ivai-
riy autoriy atlikty tyrimy rezultatai apie Seimos struk-
tiirinius pokycius vaiko negalios atveju yra gana skir-
tingi: vieni autoriai pazymi, kad del vaiko negalios
dazniau kyla konfliktai §eimoje ir skyrybos [10], tuo
tarpu kiti Saltiniai nurodo, jog vaiko negalia Seimos
narius sutelke, jie tapo artimesni [5; 9; 15]. E. Smir-
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nova pastebi, kad Seimose, kur Seimos nariai yra
ypatingai stipriai susij¢ — priklausomi vienas nuo ki-
to, bijomasi vaiko savarankiSkumo, jis yra varZomas.
Tuo tarpu silpni Seimos tarpusavio rySiai pasireiskia
kai kuriy Seimos nariy (dazniausiai tévo) pasitrauki-
mu ir minimaliu dalyvavimu Seimos gyvenime.

Mokslininkai atkreipia démesj i neigalaus vaiko
broliy ir sesery problemas [2; 21; 22]. J. Adams
pateikia vieno tyrimo apibendrinimus, kur pazymi-
ma, kad kurciy vaiky broliai ir seserys Seimoje jau-
iasi atstumti, nepastebimi ir nereik§mingi, nes tévai
turi ypa¢ daug demesio skirti nejgaliam vaikui. Taip
pat girdintys vaikai nurode, kad Seimoje jie yra tévy
ipareigoti bendrauti su kurciu vaiku tuo metu, kai
patys tévai negali to daryti. Esant tokiai situacijai,
pazymi mokslininkai, girdintys vaikai Seimoje jaucia-
si atstumti ir gali atsidurti krizinéje bikléje [22].

Seimos psichologija ir filosofija — kitas jdomus ir
svarbus aspektas. Autoriai respondentus suskirsto i
pesimistus ir optimistus: pesimistai tévai vaiko ne-
igalumg priima kaip Dievo siysta iSbandyma, todél
isitiking, kad nereikia stengtis kovoti su savo likimu,
nes nieko nejmanoma pakeisti. Sie tévai mano, kad
ju vaiko problema niekam neriipi ir yra tik juy Sei-
mos reikalas. Tuo tarpu optimistai savo Seimos gy-
venima vaiko negalios kontekste ivardijo kaip ver-
tinga tuo, kad kiekviena diena jiems atneSa naujy ir
idomiy dalyky. Jie yra laimingi sutikdami vis naujy
Zmoniy, norinciy jiems padéti. Nors minétos apklau-
sos autoriai respondentus suskirsté | pesimistus ir
optimistus, toki tévy nusiteikima lemia ir Seimoje
vyraujanéios vertybés bei nuostatos [5]. Seimos kul-
tira ir ideologija turi didele reikSme Seimos lanks-
tumui, ypac tévy vaidmens Seimoje sampratai. Griez-
tas tradicinis poziliris i moting, atsakinga uz vaiko ir
namy prieziiira, o tévg — Seimos iSlaikytoja, vaiko
negalios atveju gali sukelti Seimoje vaidmeny kon-
flikta. Si klausima pladiau analizavo E. Smirnova:
autore pastebi, kad moterys daug dazniau nei vyrai
identifikuoja save su vaiko globéjomis, kurios visg
gyvenima privalés riipintis vaiku. Be to, moterys tris-
kart dazniau nei vyrai kaltina save dél to, kad nega-
li vaiko iSgydyti. Tokius rezultatus lemia sociokultii-
riniai visuomeneés stereotipai, kurie skatina Seimos
sistemos rigidiSkuma ir mazina jos adaptacines gali-
mybes [15].

Seimos socialinés-demografinés charakteristikos yra
kitas svarbus veiksnys, su kuriuo mokslininkai sieja
Seimos reakcija i stresa. Kaip pazymi R. Hill, Sei-
mos krizés priezastys pradzioje buvo analizuojamos
tik socialinio-ekonominio Seimos statuso kontekste.
Pastebéta, kad Zemesnés klasés Seimos su mazomis
finansinemis jplaukomis ne tik patiria krize¢ del pa-
jamy, bet ir turi maziau galimybiy naudotis sveika-
tos, energijos iStekliais, taip pat gauti informacijos
ir pagalbos, reikalingos krizei jveikti. Antra vertus,
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zemesnes klasés Seimos kelia sau maZesnius reikala-
vimus statuso ir prestizo prasme nei vidutines kla-
s€s, taigi palankiau sureaguoja i finansine Seimos kri-
z¢ [23]. K. Meadowas ir L. Meadow, tyringje tévy,
auginanciy nejgaly vaika, socializacijos problemas, pa-
stebéjo, kad tévy socialinis-ekonominis statusas ir Sei-
mos demografinés charakteristikos labai svarbios ne
tik pirmajai tévy reakcijai i negalia, bet ir véliau,
vykstant neigalaus vaiko socializacijai. ,,Kuo aukstes-
nis tévy socialinis ir profesinis statusas, tuo dides-
nius reikalavimus jie kelia vaikui ir yra labiau nusi-
vyle, kai jy likescCiai nepasiteisina® [24: 75]. Auto-
riai pazymi, kad mamos, kuriy socialinis-ekonominis
statusas aukstesnis, | vaiko negalia dazniau reaguoja
kaip i netektj, tuo tarpu Zemesnio socialinio-ekono-
minio statuso mamos vaiko negalig priima kaip vaid-
meny krize savo Seimoje. Stresas Seimoje priklauso
ne tik nuo tévy, bet ir nuo nejgalaus vaiko charak-
teristiky. Kuo vyresnis vaikas, tuo maziau tévai tiki
savo galimybémis tinkamai juo pasiriipinti [15]. Be
auksciau minéty charakteristiky, vaiko gimimo eilis-
kumas, tévy religiné orientacija ir fiziné sveikata nu-
rodomos kaip svarbios vaiko su negalia socializaci-
jos charakteristikos [24].

Seimos socialiné priklausomybé, arba socialiniai
rySiai, taip pat yra daZnas Seimy, auginanciy neiga-
lius vaikus, tyringjimy objektas. Ypatingas démesys
skiriamas formaliems rySiams — sveikatos, Svietimo,
ir socialinés apsaugos struktiiroms, kurie atspindi pa-
slaugy sistemos efektyvumg Seimoms, o kartu ir esa-
mos sistemos tobulinimo kryptis. Kaip pastebi tyre-
jai, Seimos santykiai su medikais vaiko negalios diag-
nozés pradzioje yra itempti: mediky elgesys su Sei-
ma ir vaiku nepateisina tévy liikesCiy, specialistai
menkina vaiko galimybes, prieStarauja vienas kitam
[25; 26]. Antra vertus, gydytojy parama yra antras
pagal svarbg (po giminaiciy) Seimos igalinimo socia-
linés paramos veiksnys [6]. Nors profesionalai ge-
riau pasirenge suteikti pagalbg tévams, neformali pa-
rama yra efektyvesné nei formali, ypa¢ emocinés
paramos srityje. Daugiausia Seimy, kaip parodé Lie-
tuvos Seimy apklausa, emociné€s paramos iesko savo
Seimoje arba nesikreipia niekur ir pasitiki tik savo
jegomis. Tik vienas procentas Seimy ieSko emocinés
specialisty paramos [S]. Nors pasaulingje literatiiro-
je placiai kalbama apie pusiau formaliy struktiiry
(tévy savitarpio pagalbos grupiy, bendrijy, asociaci-
ju) pozityvia itaka Seimai streso atveju, Seimy, augi-
nanciy neigalius vaikus, rySiai su Siomis struktiiro-
mis yra silpni, tadiau kol kas mazai tyrinéti.

ISorinio Seimos konteksto analizé rodo, kad Sian-
dien miisy visuomené, vykstant staigioms permai-
noms, susidiirusi su neigaliaisiais, jauciasi gana su-
trikusi: kaip reikéty elgtis su tais, kurie dar vakar
buvo socialinéje uzmarstyje? Tévai, auginantys ne-
igalius vaikus, aplinkiniy elgesj ir pozitrj i vaiko ne-
galia apibtidina kaip netolerantiSka, kartais netgi

agresyvy. Norédami iSvengti izeidimy ir repliky, jie
linke su nejgaliu vaiku kuo reciau rodytis vieSumoje
[5]- Apklausos rezultatai nerodo, koks procentas Sei-
my jauciasi biitent taip, bet i§ jy aiSku, kad visos
Seimos jaucia emocine jtampa, ir didziausias jy no-
ras, kad aplinkiniai juos suprasty. Bendrojo lavini-
mo mokykly mokytojai ir tévy bendruomené prita-
ria integruotam vaiko su klausos negalia mokymui
bendrojo lavinimo jstaigoje, taciau iskilus mokymosi
problemoms ta pati mokyklos bendruomené nesu-
pranta tévy pasirinkimo: vaikui geriau bty speciali
mokymo jstaiga, nes ,ten visi vaikai tokie“ [27].
V. Gudonis ir E. Novogrodskiené savo tyrimuose pa-
stebi Lietuvos visuomenés poziiirio i nejgaliuosius
pokycius: pastarajame deSimtmetyje visuomenes po-
ziliris i nejgalivosius ryskiai keitési: 1999 m. uz ne-
igaliyjy izoliacijg Lietuvoje pasisake 50 proc. ma-
ziau apklaustyjy nei 1990 m. [31].

Sio tyrimo akcentas — nejgalius vaikus auginan-
&y tévy poreikiai. Seimos poreikiai sunkiai nusako-
mi, nes jos labai skiriasi savo poreikiy suvokimu ir
ju interpretacija. Siame darbe poreikiai — tai galimy-
bés ir struktiiriniai elementai, kuriuos tévai mato kaip
bitinus norint, kad jie efektyviai funkcionuoty - taip,
kad jie atitikty Seimos tikslus. Galimi ir kitokie po-
reikiai: specialistai, draugai gali nurodyti tokius, ku-
rie, jy nuomone, reikalingi sprendziant su neijgaliu
vaiku susijusias problemas. Tyrimai rodo, kad tévy
ir specialisty nuomoné apie svarbiausius poreikius
sutampa, taciau specialistai pervertina negatyvia vai-
ko negalios jtaka Seimoms, taip pat, skirtingai nuo
tévy, mano, kad tévams reikia daugiau pagalbos vai-
ka mokant [29]. Taciau nors tévy poreikiai labai skir-
tysi nuo aplinkiniy nuomongs, vis tiek jie yra svar-
biausi Seimos funkcionavimui uZztikrinti [30], taigi ir
Seimos, auginancios neijgalius vaikus, socialinéms pa-
slaugoms gerinti.

TYRIMO METODAS

Tiriamoji grupé. Seimy su kurdiais ir neprigirdinciais
vaikais tyrime dalyvavo 236 tévai (144 mamos ir 91
tetis), auginantys 3-12 mety tokius vaikus. Tirtos
154 Seimos, gyvenancios jvairiose Lietuvos vietovese.
Jy vaikai lanké specialias mokymo-ugdymo istaigas
Vilniuje, Kaune, Siauliuose, Panevézyje ir Tauragéje.
Visi tyrime dalyvave tévai buvo girdintys. Girdinciy
tévy grupé buvo pasirinkta del dviejy pagrindiniy
priezas¢iy: 1) girdintys tévai sudaro didZiausia dalj
(90%) tevy, auginanciy vaikus su klausos negalia;
2) girdin¢iy tévy prisitaikymas prie vaiko negalios
yra sudétingesnis negu kurciy ar neprigirdinciy. Mi-
nétas vaiky amziaus tarpsnis paremtas tyréjos socia-
linio darbo praktikos patirtimi: Siame vaiko amZziaus
tarpsnyje tévai iSgyvena susitaikymo su vaiko nega-
lia, taip pat vaiko reabilitacijos, mokymo biidy iesko-
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jimo laika. 136 Seimos buvo vedusios, 18 Seimy iS-
siskyrusios arba mamos naslés. 13% Seimy meénesio
pajamos sudaré maziau kaip 500 Lt, taciau daugu-
ma jy gyveno kaime ir maitinosi i§ savo natiiralaus
ikio. Tyrimas apémé 166 vaikus su klausos negalia.
12-oje Seimy augo po du vaikus su klausos negalia.
Vaiky amziaus vidurkis 8 metai. Daugumos tyrime
dalyvavusiy tévy vaikai buvo kurti arba stipriai pa-
zeistos klausos vaikai. Tai nulémeé tyrimui daryta at-
ranka: specialiose mokymo-ugdymo jstaigose mokosi
vaikai su didesniais klausos sutrikimais.

Tyrimo instrumentas. Tyrimas atliktas anketinés ap-
klausos biidu, taikant dvi JAV parengtas skales: ,,Vai-
ko klausos sutrikimo/netekimo poveikis Seimai“ [26]
ir ,,Seimy poreikiy tyrimas“ [30].

,Vaiko klausos sutrikimo/netekimo poveikio Sei-
mai“ skale skirta tirti poveiki, kuri tévams daro vai-
ko klausos negalia ir su ja susijusios problemos. Ja
sudaro 24 teiginiai, kurie, remiantis faktorinés ana-
lizés rezultatais, suskirstyti | tris subskales: 1 — stre-
sas Seimoje, 2 — bendravimas su vaiku, 3 — rysiai su
specialistais ir kitais aplinkiniais. ,,Stresas“ Sioje ska-
léje apibréziamas kaip tévy reakcija | nepalankias
aplinkybes, susidariusias dél vaiko nejgalumo. ,,Ben-
dravimas su vaiku“ — tai tévy nerimas dél sunkumuy,
kylan¢iy bendraujant, susikalbant su kurciu/neprigir-
dinciu vaiku. ,,RySiai su specialistais ir kitais aplin-
kiniais“ suvokiami kaip saveika tarp tévy ir vaikui
suteikianciy specialisty, taip pat tarp tévy ir kity
Seimos aplinkos asmeny.

Apklausus pagal ,,Poveikio“ skale tévus, augi-
nancius vaikus su klausos negalia Lietuvoje, gauti
patikimumo koeficientai alpha nebuvo auksti, bet pa-
kankami, kad ,,Poveikio“ skalés duomenis biitu ga-
lima naudoti tolesnei tyrimo duomeny analizei. Cia
visos trys subskalés vadinamos ,,poveikio veiksniais®
ir yra nepriklausomi kintamieji.

Pagal skale ,,Seimy poreikiy tyrimas* (toliau —
§PT) nustatomi poreikiai tévy, auginanciy vaikus su
jvairia negalia. Kaip pazyméjo instrumento autoriai,
SPT skalé ,labiau orientuota j poreikius nei j pro-
blemas® ir yra vienas i§ matavimo komponenty visa-
pusiskai ivertinant §eimg, ypa¢ ankstyvosios interven-
cijos atveju [30]. Skale sudaro 35 teiginiai suskirstyti
i SeSias poreikiy kategorijas:

1. Informacijos poreikiai. Papildomos informacijos
poreikiai, palyginti su informacija, reikalinga augi-
nant sveika vaika.

2. Emocinés paramos poreikiai. Formaliy ir ne-
formaliy pagalbos $altiniy paramos ir palaikymo po-
reikiai, turint omenyje, kad parama sudaro sudétin-
ga tarpusavio socialiniy rySiy sistemg.

3. Pagalbos paaiskinti vaiko situacijq poreikiai. Po-
reikiai padeti paaiskinti kitiems Zzmonéms vaiko biikle
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ir padéti jiems suprasti, ka reiSkia biiti neigalaus
vaiko tévu.

4. Bendruomenés paslaugy poreikiai. Poreikiai su-
zinoti apie pagalbg ir gauti bendruomenéje veikian-
Cias paslaugas.

5. Finansinés paramos poreikiai. Pagrindiniy pra-
gyvenimo iSlaidy ir iSlaidy, susijusiy su vaiko nega-
lia, poreikiai.

6. Seimos funkcionavimo poreikiai. Konsultacijy
poreikiai siekiant palaikyti sekminga Seimos funk-
cionavima - atliekant vaidmenis ir uzdavinius Sei-
moje.

Sios skalés patikimumas buvo tikrintas matuojant
instrumento patikimumg skirtingais buidais ir taikant
ji ivairiose kultiirose. Kadangi SPT visos skalés ir
subskaliy patikimumo koeficientai, gauti Lietuvoje,
buvo pakankamai auksti, duomenis apie tévy, augi-
nanciy vaikus su klausos negalia, poreikius galime
laikyti patikimais.

SPT skalés autoriai drauge su Kinijos, Svedijos
ir Rusijos mokslininkais $ig skale aprobavo ir taike
minéty Saliy tévy, auginanciy vaikus su negalia, po-
reikiams tirti [15]. Pirmg kartg ji Lietuvoje buvo pa-
naudota S. Simkienés magistrantiros tezése tévy, au-
ginanciy cukriniu diabetu sergancius vaikus, porei-
kiams tirti [8].

TYRIMO REZULTATAI

Atlikus statistine duomeny analiz¢, buvo gautos
tokios poveikio veiksniy vidurkiy reikSmeés: streso
M =5,85 (Sd = 1,82), bendravimo su vaiku M =
= 4,89 (Sd = 2,08), rySiy su specialistais ir aplinki-
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niais M = 4,86 (Sd = 1,96). Poveikio veiksniy vi-
durkiy reik§miy standartinés deviacijos reikSmeés yra
gana dideles. Tai rodo, kad tévy atsakymai atskirose
poveikio subskalése yra pasiskirst¢ labai nevienodai.

Tévy, auginanciy vaikus su klausos negalia, po-
reikiy vidurkiy reikSmiy pasiskirstymas pagal SeSias
kategorijas pateiktas 1 paveiksle. Ryskiausiai ben-
droje poreikiy kategorijy skaléje issiskyré informa-
cijos poreikiai. PanaSiai pagal vidurkiy reik§mes pa-
siskirst¢ finansinés paramos ir emocinio palaikymo
poreikiai. Tévy poreikiai bendruomenés paslaugy pa-
gal poreikiy kategorijy vidurkiy reik§mes buvo ket-
virti. Pagalbos paaiskinant vaiko situacijg poreikiai

ir Seimos funkcionavimo poreikiai pagal vidurkiy
reik§mes buvo maziausi bendroje poreikiy kategori-
ju skaléje.

Pritaikius bivariante statistinés koreliacijos metodg
,Poveikio® ir ,,Poreikio” skalems, gauti rezultatai paro-
de, kad yra teigiama koreliaciné priklausomybé tarp
vaiko klausos negalios poveikio Seimai ir tévy poreikiy.

Kaip parodé¢ statistiné analizé, yra tiesioginis ry-
Sys tarp 16 i§ 18 galimy koreliacijy, iSskyrus korelia-
cija tarp tévuy rysio su specialistais ir bendruomeneés
paslaugy poreikiy, taip pat tarp tévy rySiy su spe-
cialistais ir poreikio pagalbai vaiko situacijai paais-
kinti (zr. 1 lentele).

1 lentelé. Koreliacijos tarp vaiko klausos sutrikimo/netekimo poveikio Seimai ir tévy poreikiu matrica
Kintamieji Poreikiy kategorijos
pf) V.elkl.o . . emociné pag.alba Ya%ko bendruomenés finansiné Seimos
Seimai informacija situacijai laueos arama funkcionavimas
veiksniai parama paaiskinti pastaug P
Stresas r =—182**%  r=-314**  r=-226** r=-.337** r=-309** r=-212%*
p=.008 p=.000 p=.001 p=.000 p=.000 p=.002
Bendravimas su vaiku r=-.192* r=-.223%* r=-.155%* r=-.192%* r=-.174* r=-.154**
p=.005 p=.001 p=.025 p=.005 P=.011 p=.025
Rysiai su specialistais r=-271 r=-.156* r=-.133 r=-.034 r=-.243%* r=-320%*
ir aplinkiniais p=.000 p=.023 p=.054 p=.623 p=.000 p=.000
** Koreliacija reikSminga 0,01 lygiu (2-tailed).
* Koreliacija reikSminga 0,05 lygiu (2-tailed).
N = 211.
2 lentelé. Multiregresiniu lygéiu rezultatai
Priklausomi Nepriklausomi StatistiSkai reikSmingas
kintamieji/poreikiy kintamieji/poveikio R R? p poveikio
kategorijos veiksniai veiksnys
Informacijos Stresas
poreikiai Bendravimas su vaiku 285 .081 .001 Rysiai su specialistais
Rysiai su specialistais
Emocinés Stresas
paramos Bendravimas su vaiku 317 .100 .000 Stresas
poreikiai Rysiai su specialistais
Pagalbos paaiskinti Stresas
vaiko situacija Bendravimas su vaiku 228 .052 .011 Stresas
poreikiai Rysiai su specialistais
Bendruomeneés Stresas
paslaugy Bendravimas su vaiku .326 106 .000 Stresas
poreikiai Rysiai su specialistais
Finansinés Stresas
paramos Bendravimas su vaiku 325 .106 .000 Rysiai su specialistais
poreikiai Rysiai su specialistais
Seimos Stresas
funkcionavimo Bendravimas su vaiku .320 102 .000 Stresas
poreikiai Rysiai su specialistais
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Kaip parodé trijy poveikio veiksniy koreliaciné
analize, visi trys veiksniai stipriai koreliuoja tarpusa-
vyje, taigi biitina jvertinti tai, kaip visy trijy povei-
kio veiksniy kombinacija paaiSkina/daro jtaka kiek-
vienai tévy poreikiy kategorijai ir kuris veiksnys ben-
droje kombinacijoje yra reik§mingiausias. Siam tiks-
lui buvo taikyta multiregresijos lygciy statistika.

Kaip matyti i§ 2 lenteléje pateikty rezultaty, stre-
s0, bendravimo su vaiku bei rySiy su specialistais ir
kitais aplinkiniais veiksniy kombinacija yra statistis-
kai reikSminga paaiSkinant visas $eSias tévy poreikiy
kategorijas. Siy veiksniy kombinacija paaiskina 10,6%
bendruomenés paslaugy ir finansinés paramos po-
reikiy (abiem poreikiy kategorijoms determinacijos
koeficiento reik§mes gautos vienodos), 10,2% Sei-
mos funkcionavimo, 10% emocinés paramos porei-
kiy, 8,1% informacijos poreikiy ir 5,2% pagalbos
paaiskinant vaiko situacijg poreikiy.

Bendravimo su vaiku veiksnys nepriklausomy kin-
tamyjy kombinacijoje nepaaiSkina né vienos i§ Sesiy
tevy poreikiy kategorijy. Stipriausias veiksnys ben-
droje poveikio veiksniy kombinacijoje yra stresas $ei-
moje. Stresas paaiSkina keturias tévy poreikiy kate-
gorijas: emocinés paramos poreikius, pagalbos vaiko
situacijai paaiSkinti poreikius, bendruomenes paslau-
gy Seimos funkcionavimo poreikius. RySiy su specia-
listais ir kitais aplinkiniais veiksnys bendroje povei-
kio veiksniy kombinacijoje yra statiSkai reikSmingas
paaiSkinant tévy informacijos ir finansinés paramos
poreikius.

REZULTATU APTARIMAS

Vaiko negalios poveikio Seimai tyrimas ir tévy po-
reikiy analize atskleidé aktualius tévy, auginanciy vai-
kus su klausos negalia, situacijos aspektus. ISskirtas
bendravimo su vaiku veiksnys ,,Poveikio“ skaléje lei-
do jvertinti klausos negalios specifiskuma. Si skalé
apéme paciy tévy, visos Seimos sistemos ir Seimos
rySiy su aplinka problematika.

Seimos poreikiy tyrimas atskleidé svarbiausias té-
vy poreikiy tendencijas. Informacijos poreikiai rys-
kiai iSsiskyre i§ kity tévy poreikiy kategorijy. Ka-
dangi informaciniy poreikiy patenkinimas yra tiesio-
giné specialisty, dirbanciy su nejgaliais vaikais ir jy
Seimomis, atsakomybe, kyla klausimas, ar specialis-
tai jos pakankamai neturi, ar ji néra organizuotai
teikiama ir tévams prieinama? Antra vertus, infor-
macijos poreikius galima interpretuoti ir kaip turin-
Cius gilesne — ne tik informacine prasme. Zinojimas
apie vaiko galimybes perspektyvoje yra tam tikras
tévy saugumo jausmo patenkinimas. Galbiit todeél te-
vy poreikis zinoti apie paslaugas vaikui ateityje (vie-
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nas i§ teiginiy informacijos poreikiy kategorijoje) yra
aktualiausias tévy poreikis visose Salyse, kur buvo
atliekamas tévy, auginanciy vaikus su negalia, porei-
kiy tyrimas pagal SPT skale [15].

Tyrimy apie Lietuvos neigaliyjy ir jy Seimy po-
reikius rezultatai rodo, kad materialinés problemos
visuomenei yra pacios aktualiausios [6; 9; 10; 31].
S. Simkiené, naudojusi SPT skale tévy, auginanéiy
vaikus sergancius cukriniu diabetu, poreikiams tirti,
pastebejo, kad nors skaleés rezultatai informacijos po-
reikius parodé kaip pagrindinius, interviu metu tévai
materialinius poreikius nurodé esant aktualiausius.
Materialinés Seimos problemos Siame tyrime uzéme
antra pozicija. Pagrindinius poreikius Sioje poreikiy
kategorijoje sudaré tévy finansiniai poreikiai klausos
aparatui jsigyti.

Kitas svarbus momentas — emocinés paramos
trikumas tévams. Siy poreikiy kategorijos vidurkio
reik§mé buvo labai artima tévy finansiniams porei-
kiams. Emociné parama yra ta poreikiy kategorija, i
kurig ilgg laika miisy visuomenéje nebuvo kreipia-
ma pakankamai démesio, bet kuri, kaip parodé ir
VU Sociologijos laboratorijoje atlikta tévy apklausa,
yra ypac aktuallis Seimoms. Tiriant iSrySkéjo tévy li-
kesciai susitikti su kitais tévais, auginanciais vaikus
su panaSia negalia, arba paskaityti literatiiros apie
tokias Seimas. Galima tiketis, kad prasidéje tévy ben-
drijy judéjimai, padedant specialistams laikui bégant
uzpildys Sia spraga. Poreikiai daugiau bendrauti su
specialistais taip pat yra svarbus tévams. Specialisty
rengimas dirbti su vaiko negalios problemomis iki
Siol pakankamai neakcentavo emocinés paramos svar-
bos, o specialistai, kurie biity tiesiogiai atsakingi uz
emociniy Seimos poreikiy tenkinima (socialiniai dar-
buotojai, socialiniai pedagogai), pradéti rengti paly-
ginti neseniai.

Pagalbos paaiskinti vaiko situacija aplinkiniams
poreikiy rezultatai, palyginti su kitomis poreikiy ka-
tegorijomis, uzémé penkta pozicija. Siuos rezultatus
sudétinga interpretuoti, taciau, kaip rodo patirtis, te-
vai dazZnai linke¢ apie vaiko negalia nepasakoti ir sa-
moningai ja kuo ilgiau nuslépti. DaZniausiai toki ap-
sisprendima lemia neigiama aplinkiniy reakcija, uzuo-
jautos, klausin¢jimo vengimas.

Seimos funkcionavimo poreikiai, uZéme Zemiau-
sig, SeSta, pozicija bendrame poreikiy kategorijy sa-
raSe, gali biiti paaiskinti dviem aspektais: pirma, Lie-
tuvos kultiiroje kol kas néra jprasta Seimos vidaus
problemas spresti specialisty pagalba, antra, Lietu-
voje néra pakankamai specialisty, kurie padéty spres-
ti Seimos tarpusavio rySiy problemas.

Tyrimo rezultatai parode, kad yra teigiama pri-
klausomybeé tarp trijy poveikio veiksniy ir $esiy tévy
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poreikiy kategorijy. Stresas Seimoje yra pagrindinis
poveikio veiksnys trijy poveikio veiksniy kombinaci-
joje, paaiskinantis keturias poreikiy kategorijas. Dvi
poreikiy kategorijas — informacijos ir finansinés pa-
ramos poreikius — galima paaisSkinti tévy rySiais su
specialistais ir kitais Seimos aplinkos Zzmonémis. Pri-
klausomybé tarp rySiy su specialistais ir tévy po-
reikiy gauti informacijos yra logiSkai suprantama ir
paaiSkinama, o antrasis rySys — rySys tarp tévy po-
reikiy gauti finansing paramg ir rySiy su specialis-
tais — yra sunkiau suvokiamas. Kadangi finansinés
paramos poreikiy kategorijoje ryskiai issiskyre tévy
poreikiai klausos aparatui jsigyti, taip pat dideli po-
reikiai gauti finansing parama sumokant uz paslau-
gas vaikui, galima daryti prielaida, kad specialisty ir
kity Seimos aplinkos zmoniy nuomon¢ ir patarimai
del klausos aparato ir vaiko mokymo-ugdymo tur¢jo
didele jtaka tévy sprendimui ir su tuo susijusioms
Seimos iSlaidoms. Bendravimo su vaiku veiksnys ben-
droje poveikio veiksniy kombinacijoje nepaaiSkino né
vienos i§ SeSiy tévy poreikiy kategorijy. Bendravimo
su vaiku problemos nors ir buvo skalés autores is-
skirtos kaip atskiras poveikio veiksnys, taciau, re-
miantis teorine analize, yra viena i§ tévy streso (ki-
to poveikio veiksnio) priezasCiy.

Nors tyrimo rezultatai patvirtino rySio tarp vai-
ko negalios poveikio Seimai ir tévy poreikiy buvima,
taciau rySys yra gana silpnas. Toki rezultata galima
paaiskinti dviem pagrindinémis priezastimis:

1. Skaliy ,,Vaiko klausos sutrikimo/netekimo po-
veikis §eimai“ ir ,,Seimos poreikiy tyrimas“ specifika
Lietuvos kontekste. Cia turimi omenyje du aspektai:
pirma, kai kuriy teiginiy prasmé Lietuvos kultiirinia-
me kontekste, antra, teiginiai, aktualiis Lietuvos Sei-
moms skalése. Atliekant §j tyrima, buvo atliktas ir
atviras interviu su tévais, taciau atskirai Siame straips-
nyje jo rezultatai nepateikiami ir neanalizuojami (su
Siais rezultatais placiau galima susipazinti [21]). In-
terviu parode, kad reakcija i skaliy teiginius nema-
zai priklauso nuo tévy idedamo tritiso i vaiko vysty-
mosi ir mokymosi procesa, taciau biitina turéti ome-
nyje ir kultiirinius skirtumus. Galbiit samprata apie
tévystés vaidmens ir asmeniniy interesy santykij abie-
jose Salyse skiriasi? Zinoma, tokia priclaida reika-
lauty gilesnés analizés.

Atviro interviu metu, taip pat tévy atsakymuose
i klausima ,Kiti poreikiai“ SPT skaléje atsiskleidé
kiti idomiis problemy ir poreikiy aspektai, kurie ak-
tualtis blutent miisy visuomenes socialiniame-ekono-
miniame-kultiiriniame kontekste. Biitinybe atsisakyti
darbo ir mokslo d¢l vaiko negalios, saviizoliacija del
aplinkiniy reakcijos, isiskyrimas su vaiku dél jo mo-
kymosi specializuotoje ugdymo jstaigoje, nezinia del
vaiko mokymosi galimybiy bendrojo tipo istaigose.

Vaiko negalios poveikis Seimai ir tévy poreikiai
yra tokie kintamieji, kuriuos anketinés apklausos bii-
du apskritai sunku tiksliai iSmatuoti. Ypac jei turi-
ma omenyje pagalbos proceso $eimai planavima. SPT
skalés autoriai pazymejo, kad Seimos poreikiai yra
labai individualus dalykas: kiekviena Seima skirtingai
prisitaiko prie vaiko negalios [30]. Atviras interviu
su tévais parode, kad Seimos patirties, jos funkcio-
navimo ir tévy suvokimo apie Seimos situacijos pa-
geréjima jvairové yra labai didelé. Cia batina pazy-
meéti atviro interviu metu tévy iSrySkintus pozityviuo-
sius prisitaikymo prie vaiko negalios momentus. Be-
je, kaip jau min¢jome teoriSkai analizuodami $eimos
problemy iveikimo mechanizma, kalbéti apie teigia-
mus dalykus, kuriuos nulémé vaiko negalia, literatii-
roje labai nejprasta. Juo labiau atlikti tyrimus Sia
tema [11]. Taciau teigiamus aspektus, susijusius su
vaiko negalia, minéjo ir Siame tyrime dalyvave tévai.
Jie pastebéjo, kad per vaiko negalig jie susirado tik-
ry Seimos draugy, ji iSmoké juos geriau paZinti save
ir sustiprino kaip asmenybes. Taigi poveikis Seimai,
kuris dazniausiai analizuojamas kaip problemiSkas
reiSkinys, gali biiti visai kitaip vertinamas.

Mokslo darbuose vaikai su negalia paprastai
analizuojami kaip riipes¢iy ir problemy Saltinis, o
tyrimai apie Seimas su nejgaliais vaikais orientuojasi
i Siy Seimy ,,patologiSkuma®. Stipriosios Siy Seimy
vietos ir strategijos, kurias naudodamos Seimos sek-
mingai tvarkosi su problemomis, mokslininky dar la-
bai menkai tyrinétos [11]. Tokie tyrimai bty labai
svarbiis tobulinant Seimos politika, stiprinant vidi-
nius ir iSorinius Seimos iSteklius.

ISVADOS

1. Ekologiné sistemy teorija ir ja sudarancios streso,
problemy jveikimo mechanizmo ir socialinés priklau-
somybés koncepcijos yra vienas i§ efektyviy metodo-
loginés $eimy su nejgaliais vaikais analizés bady. Si
teorija leidzia numatyti empirinio tyrimo kryptis, taip
pat interpretuoti jau atlikty moksliniy darby rezul-
tatus.

2. Tévy, auginanciy vaikus su klausos negalia,
poreikiai parode, kad tos Seimos susiduria su jvai-
riomis — materialinémis, socialinémis ir psichologi-
némis problemomis. Tévy iSreiksti informacijos po-
reikiai rySkiai iSsiskyré bendroje tévuy poreikiy kate-
gorijy skaléje.

3. Yra tiesioginis rySys tarp vaiko klausos nega-
lios poveikio Seimai ir tévy poreikiy. Stresas Seimo-
je yra vienintelis statistiSkai reik§mingas veiksnys ben-
droje poveikio veiksniy kombinacijoje, aiSkinant ke-
turias i§ SeSiy tévy poreikiy kategorijy. Dvi poreikiy
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kategorijas paaiSkina tévy pasitenkinimas rySiais su
specialistais ir kitais jy aplinkos Zmonémis.

4. Tevy situacijos analizé parode, kad Seimoms,
auginancioms vaika su klausos negalia, reikalinga kva-
lifikuota specialisty pagalba ne tik teikiant tiesiogi-
nes paslaugas vaikui, bet ir sprendziant Seimos, ypac
tévy, problemas ir poreikius. Tévai aiSkiai suvokia sa-
vo Seimos problemas, turi pastaby ir pasiilymy esa-
mai situacijai ivertinti. Taigi tévai, auginantys nejga-
lius vaikus, gali biiti lygiaverciai specialisty partneriai
plétojant paslaugy Seimai ir vaikui sistema.

Gauta
2001 01 24
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Seimy su nejgaliais vaikais problemos

Ruta Butkeviciené

PROBLEMS OF FAMILIES WITH DISABLED
CHILDREN

Summary

Families with disabled children are facing a new attitude
toward family and disability in Lithuanian society today.
However, the analysis of the disabled children’s problems
and social policy addressing these problems still is focused
very much on child’s conditions, and the family lacks re-
searchers’ attention. This study gives consideration to he-
aring parents’ perception of the situation: how the disabi-
lity of the child affects parents’ intercommunication and
relationships with the child as well as with other people
outside the family. The study focuses on parents’ needs

which could improve family’s functioning and adaptation.
The purpose of the study is to reveal a relationship bet-
ween the impact of child’s hearing loss on the family and
the parents’ perception of family needs. 154 families par-
ticipated in the study. Two aspects were analyzed in the
study: the impact of child’s hearing loss on the family and
family needs. The need for information was the highest in
the scale of overall needs. There is a direct relationship
between the parents’ needs and the impact of child’s disa-
bility on the family. The factor of stress gave the reason
for the variance in four out of the six categories of needs.
The analysis of the situation showed that families badly ne-
ed help of qualified specialists. This help should include
not only direct services for disabled children, but also ser-
vices aimed to meet the problems of the entire family.
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