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Anotacija. Straipsnyje atskleidziamos tévy patirtys, i§gyventos gavus pirmine informacija
apie vaiko negalig. Kokybinio fenomenologinio tyrimo, kuriame dalyvavo 12 $eimy, duomeny
rinkimas atliktas taikant interviu metodg. Duomeny analizei taikyta turinio (content) analizé.

Tévy patirtys atskleidzia, kad profesionaliai pateikta informacija padeda Seimai susitaikyti
su vaiko negalia, suteikiant vilties dél vaiko ateities, ir turi jtakos Seimos kryptingumui. Seimos,
auginancios vaikus, turin¢ius negalia, pripazjsta psichosocialinés pagalbos poreikj.

Esminiai zodZiai: informacijos apie vaiko negalig pateikimas Seimai, Seimos psichosocialinés
pagalbos poreikiai, vaiko negalia, vaiko raidos ir ugdymo perspektyvos.

Ivadas

Informacija vaidina labai svarby vaidmenj $eimy, auginanciy nejgalius vaikus, gyve-
nime: diagnozés zinojimas ir jos suvokimas padeda tévams tam tikra prasme valdyti ir
kontroliuoti padétj, ypa¢ pradinio pasimetimo laikotarpiu (Starke, Moller, 2002). Kaip
rodo Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, tyrimas, tévai labai tiksliai prisimena ankstyvajj
vaiko negalios laikotarpj (ypac diagnozés pateikimo momentg). Tai nepriklauso nuo to,
pries$ kiek mety vaikui nustatyta negalia (Butkeviciené, 2000). Ypac svarbi pirminé spe-
cialisto nuomoné apie vaiko galimybes ir perspektyvas, jos pateikimo budas, gebéjimas
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suprasti tévy momentine biiseng, butinybé atsizvelgti j tévy pazeidziamuma $iuo Seimai
sunkiu laikotarpiu. Pagrjsta viltis skatina siekti tiksly, padedanciy uztikrinti vaiko gerove,
ir dalyvauti sprendziant problema, o baimé, géda reiskia nusivylima, ateities nebuvimo
suvokima. Ateities veiksmy pusiausvyra ir jos palaikymas tévy ir specialisto santykiuose
reikalauja abipusiy pastangy ir pasitikéjimo.

Sisteminio pozitirio { zmogy aktualumas akcentuojamas Lietuvos autoriy darbuose
(Alisauskieneé, 2005; AliSauskiené, Cegyté, 2008; Dirgeéliené, 2010; Gvaldaité, 2010; Ka-
valiauskiené, 2010; Ruskus, 2005). Kaip teigia B. Kreiviniené (2007), Seimoms, auginan-
¢ioms vaikus, turinc¢ius negalig, butina profesionali pagalba ir mokymai tam, kad Seima
biity stipri, galinti testi normaly gyvenima. Siuo metu Lietuvoje klinikiniy socialiniy
darbuotojy néra parengta, taciau uzsienio $alyse (Danijoje, Olandijoje, Norvegijoje)
butent socialiniai darbuotojai dirba su panasiy problemy turin¢iomis Seimomis ir yra
vadinami ,atvejo vadovais®.

Ir nors gydymas bei reabilitacija yra labai svarbios socialinés integracijos sritys, tac¢iau
daugelio nejgaliyjy poreikiy struktara platesné, nes ji orientuota j visapusisky salygy
nejgaliyjy savarankiskam gyvenimui sudarymag, o sveikata suvokiama kaip jy socialinés
gerovés sudétiné dalis (Aciené, Vaicekauskaite, 2009).

Uzsienio autoriy darbuose (Eriksen et al., 2011; Grue, 2011; Neess, Grue, 2012) akcen-
tuojamas tarpinstitucinis bendradarbiavimas kaip esminé ankstyvosios reabilitacijos
funkcionavimo prielaida. B. Kreiviniené, J. Perttula (2011) teigia, kad pagrindiné proble-
ma yra nepakankamas medicinos, §vietimo ir socialinio sektoriy bendradarbiavimas. Si
problema islieka aktuali visame pasaulyje. Antai Kinijoje atlikti tyrimai (Wang, Michaels,
2009) parodé, kad Seimos, auginancios zymig negalig turintj vaika, jvardijo tris didziau-
sius poreikius: ,visuomeniniy tarnyby®, ,informacijos® ir ,socialinés pagalbos $eimai.
Kita vertus, jvairiy Saliy autoriai (Carpenter, 2005; Dyke et al., 2006; Grue, 2011; Harnett
etal., 2009; Mitchell, Sloper, 2002; Rahi et al., 2004) teigia, kad nepakanka vien formaliai
sukurtos sistemos, ypac svarbus poveikio, nukreipto j konkrecig $eima, organizavimo
individualumas, kiekvienos situacijos unikalumo jvertinimas.

Tyrimo objektas - informacijos apie vaiko negalig pateikimas $eimai.

Tyrimo tikslas - atskleisti tévy patirtis, i§gyventas gavus informacija apie vaiko
negalig ir raidos perspektyvas.

Tyrimo tikslui pasiekti formuluojami tokie probleminiai klausimai: Kaip mediky
pateikiama pirminé informacija Seimai apie vaiko negalig ir aplinkybés, kuriomis ji
perduodama, lemia vaiko raidos perspektyvas? Kokios pagalbos poreikius iSsako Seima,
auginanti negalig turintj vaikg?
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Tyrimo metodologija

Tyrimo etika. Atliekant tyrimg buvo remiamasi bendraisiais tyrimo etikos principais:
savanoriskumo, privatumo, konfidencialumo, anonimiskumo ir pagarbos asmeniui (Biti-
nas et al., 2008). ] tyrima buvo jtraukti asmenys, jiems atskleidus tyrimo esme ir gavus jy
zodinj sutikima; tiriamyjy dalyvavimas buvo savanoriskas. Interviu dalyviy dalyvavimas
tyrime nekélé jiems nepasitenkinimo, t. y. jie nepatyré psichologinio spaudimo, baimeés,
nerimo ir pan. Tyrimo dalyviai buvo informuoti, kad surinkti ir transkribuoti garso ir
tekstinése laikmenose kokybiniai duomenys nebus platinami; neapdorota informacija
nebus prieinama né vienam asmeniui, kuris nesusijgs su tyrimu; tiriamieji i duomeny
straipsnyje nebus atpazinti.

Tyrimo trukmé. Tyrimas atliktas 2011 m. liepos-rugpjicio meén.

Tyrimo imtis. Tyrime dalyvavo dvylika tévy, atstovaujanciy 12 Seimy, auginanciy
nejgaly vaika arba vaikus nuo septyneriy iki dvidesimties mety. Imties atrankos kriterijai:
tévai — proto negalig turinc¢iy Zmoniy globos bendrijos ,,Viltis“ nariai, kuriy vaikams
diagnozuotas cerebrinis paralyzius (1), autizmas (3), Dauno sindromas (6), protinis atsi-
likimas (1), Klainfelterio sindromas (1). Informanty nuolatiné gyvenamoji vieta: Vilniaus
miestas (5), rajono centras (4), kaimas (3).

Tyrimo metodai. Duomeny rinkimo metodas — pusiau strukttruotas interviu, kuris
sesijos metu buvo jrasomas j diktofona, véliau transkribuojamas ,Word“ formatu. Duo-
meny analizés metodas — kokybiné teksto turinio analizé, per kurig iSskirti prasminiai
kategorijy ir subkategorijy vienetai, interpretuoti remiantis iSkeltais tyrimo klausimais.

Tyrimo rezultatai

Atlikus informanty atsakymy j du kompleksinius interviu klausimus analizg, i$ryskéjo
5 kokybinés subkategorijos, kurios sudaro 2 kategorijy grupes (1 lentelé).

I lentelé. Pirminés informacijos pateikimg $eimai apie vaiko negalig ir raidos perspektyvas
apibudinancios kategorijos ir subkategorijos

Kategorijos Subkategorijos
Pirminés informacijos apie | Pirminé informacija apie vaiko negalia mediky pateikiama $eimai, (ne)
vaiko negalig pateikimas: budai | suteikiant vilties dél vaiko ateities
ir aplinkybés Pirminés informacijos apie vaiko negalig pateikimo aplinkybés tévams,
pazeidziant medicininés etikos principus
Seimos, auginancios negalig | Psichologinés pagalbos uZtikrinimo poreikis

turintj vaikg, psichosocialinés | Bendradarbiavimo su specialistais poreikio sugrjzus namo biitinumas
pagalbos poreikiai Bendradarbiavimo su panasia patirtj turin¢iy Seimy poreikio pripa-
Zinimas
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Kaip ir kokiomis aplinkybémis pateikiama pirminé informacija Seimai apie vaiko
negaliq ir jo raidos perspektyvas?

Pirminé informacija apie vaiko negaliqg mediky pateikiama Seimai, (ne)suteikiant
vilties dél vaiko ateities. Zinia apie vaiko negalig sukelia $eimoje vidinj chaosg, kuris
gali turéti jvairaus pobudzio pasekmiy. Mediky vaidmuo $iuo atveju - sutelkti Seima,
tinkamai informuoti apie esama padétj ir ateities perspektyvas.

Interviu duomenys iliustruoja, kad pavieniai mediky Zodziai, pasakyti padrikai ka tik
gimus vaikui, nebuvo tie, kurie galéty suteikti motinai vilties: ,, Matas gimé <...> visiskai
uzduses ir jj netgi gaivino, pirmi gydytojo Zodziai buvo: jis apsigimes. Vaikas neréké, nekvé-
pavo... Sako: jis leisgyvis, jis beveik negyvas, — akuseré taip saké®; ,,Kai tik vaikas gimé, is
karto supratau, kad kazkas ne taip. Gydytojai sutriko. A$ girdéjau, kaip jie istaré: Daunas.
AS juk ne vakar gimiau, supratau kq tai reiskia. Faktas yra faktas, turim, kg turime...".
Informanté akcentuoja, kad tuo metu svarbis ne tik zodziai, bet ir intonacija, kuria jie
pasakyti, zvilgsniai: ,A$ atgaminau gydytojy Zvilgsnius, jie susivalde, bet nepasaké nieko.
IS gydytojy ten, kur as gimdZiau, nesuzinojau nieko.“

Nuosirdus, teikiantis vilties dél vaiko raidos perspektyvy pokalbis su gydytoju padeda
tévams iStverti skausma ir testi gyvenima: ,,Sutikome vieng gydytojg, kurios neatsimenu
nei vardo, nei pavardés, net veido neprisimenu... BandZiau verkti, nesigavo. BandZiau
jjungti loginj mgstymag... kaip bus ir kq daryti? Ji pastaté mus pries faktq: Dievulis jums
davé isbandymg, Dauno sindromas yra tarsi tuscia knyga. Viskas jame yra tus¢ia. Kiek
jdésite j tg knygaq, tiek turésite; kg parasysite, tas yra jiisy. Labai buvo tai Svelniai pasakyta®;
»<...> gydytoja papasakojo, kad tokie vaikai yra labai geri, Svelniis. Ji pridireé: jis bitsit
uzbuciuoti, uzmyluoti <...> bus grazu...”

Medicininiais terminais pateikta informacija apie vaiko bukle tévams suteikia dau-
giau neaiSkumo nei nuramina: ,,Kai mums pasaké, tai mums buvo nezinoma sita sqvoka:
»autizmas®; ,Kaimynystéj buvo berniukas su CP, bet man vis tiek nebuvo aisku, kas tai
yra’; ,Iki tol apie tokj sindromg neZinojau nieko. Informacijos negavau. Pries isvaziuojant j
Vilniy éjau j bibliotekg, atsiverciau enciklopedijg ties raide ,D“ ir skaiciau. Paskaiciau apie
chromosomas, ar tai sako kg nors? As nejgaliy Zmoniy nematydavau. Man terminai nieko
nesaké: trisomija, kas tai?“. Tokiu atveju tévai jauciasi palikti su savo skausmu, neviltimi,
nesupranta, kas i$ tiesy yra jy vaikui, ir bando patys ieskoti informacijos. Neaiskumas,
baimé, informanty manymu, ypac negatyviai veikia tolesne jy gyvenimo kokybe: ,,To
laiko, puse mety as neatsimenu savo gyvenimo... AS neatsimenu to laikotarpio... iki pusés
mety neatsimenu; ,Keturis metus as gyvenau kaip robotas, be jausmy, be sviesos. Jégy
uztekdavo tik mechaniskai atlikti darbus, viduje buvo baisu®.

Stresg tévams sukelia ir mediky tyléjimas, jy abejonés dél vaiko sveikatos buklés: ,, Tada
iSdrjsau paklausti, pati nuéjau. Suzinojau, ir tai man buvo is tikryjy Sokas. Jie man nei

! Ciair toliau informanty kalba pateikiama autentiska, neredaguota.
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patvirtino, nei paneigé, tik pasaké: mes turime tokiy jtarimy. Nei vienai mamai nelinké-
Ciau tokio patyrimo.“ Tokioje situacijoje atsidure tévai pasigenda mediky supratingumo
ir jaucia ilgalaike nuoskauda: ,,O is mediky pusés as tikrai jauciu didele nuoskaudg. Nors
abu tévai medikai, esu is mediky Seimos... AS susidiuriau su tokiu poZiiriu, jie (gydytojai),
matyt, priprate, bet man... supratingumo jokio nebuvo ir iki Siol prisimenu tg skausmqg.”

Informantai pabrézé gydytojy vaidmens svarba $ioje stadijoje: gydytojas dazniausiai
yra tas asmuo, kuris pirmas pastebi vaiko negalig ir jam tenka paruosti tévus bei pra-
nesti jiems skaudzig informacija. Kartais gydytojas yra vienintelis asmuo, kuris zino, ka
reikia daryti, norint pagerinti vaiko btikle, kur kreiptis, norint uztikrinti vaiko sveikatos
priezitrg ir siekti aukstesnés gyvenimo kokybés.

Galima jzvelgti, kad nesuprantamai, nejautriai pateikta pirminé informacija apie
vaiko negalig nepadeda Seimai susitaikyti su vaiko negalia, sukelia ilgalaikius neigiamus
iSgyvenimus ir nesudaro galimybés tévams tapti lygiaverciais mediky partneriais teikiant
pagalba vaikui. Realios, pozityvios ir viltj teikiancios informacijos suteikimas tévams
apie vaiko negalia yra svarbi prielaida, padedanti §eimai priimti vaiko negalig ir suvokti
jo raidos perspektyvas. Tévai, negave viltj teikiancios informacijos, daznai nuleidzia
rankas bei nenoriai dalyvauja vaiko reabilitacijos ir ugdymo procese.

L. Grue (2011) teigimu, daugelis tévy pabrézia mediko autoriteto svarba, padedant
suvokti apémusius jausmus ir mintis. Autoriaus nuomone, leidimas tévams likti vieniems
su savo mintimis ir ,,internetinémis® Ziniomis yra tiesiog neetiskas.

Pirminés informacijos apie vaiko negalig pateikimo aplinkybés tévams, pazeidZiant
medicininés etikos principus. Nejgalaus vaiko gimimas $eimoje kardinaliai pakeicia jos
gyvenimag tiek fizine, tieck emocine prasme. Pirmosios Zinios apie vaiko negalig yra ypac
stiprus stresorius, galintis lemti visg tolesne¢ $eimos ateitj. Anot T. Gunderseno (2011),
ziniy poreikis gimus nejgaliam vaikui $eimoje, aplinkybés informacijai gauti ypac svar-
bios, nes santykinai atlieka trejopa funkcijg. Tai tarsi tam tikra reabilitacijos pradzia,
patvirtinimas, kad $eima turi ateitj, ir skausmo kompensacijos pradzia. Todél ypac svarbi
ne tik pati informacija, kuria gauna tévai, bet ir aplinkybés, kuriomis ji perduodama.

Interviu duomenys atskleidzia, kad pateikiant pirming informacija apie vaiko negalia
pazeidziamas konfidencialumo principas - zinia perduota girdint pasaliniams asmenims.
Informantei jstrigo neetiskas gydytojos elgesys ir aplinkybés, kuriomis jai buvo suteikta
informacija apie naujagimio bukle: ,, Atéjo gydytoja, pavardés nebeprisimenu... Atsistojo
vidury palatos, mes guléjome keturios mamos su vaikais. Ji taré vienai: jiisy tai ¢ia bus
viskas gerai. Kitai mamai pataré tvarkytis invalidumg, ji pradéjo verkti. Man pasakeé:
jums tai tikrai invalidumas priklausys, Jiis gausit... Bet jos ZodZiai mane pasieké, kaip per
Sydg, kaip nesuvokdama klausiausi.“ Matyti, kad nebuvo laikomasi konfidencialumo ir
pazeistos paciento teisés j asmeniskumg.

Kita informanté, kuriai gimé sanus, turintis Dauno sindroma, jvertino profesionaly
informacijos pateikima, padéjusj jai susitaikyti su vaiko negalia: ,, Palatoj mes guléjome
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dviese, atéjo skyriaus vedéjas... Jis pakvieté mane pas save asmeniskai... Ir nepasake,
kad vaikas toks yra... Jis pasaké, kad yra tokiy Zmoniy pas mus ... yra Dauno sindromg
turinti mergina, dirbanti moteris... Jis tesé: yra jie integruoti, adaptuoti... Labai graZiai
jis pasakojo.“

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principo teisiné legitimacija susijusi
su tarptautinémis zmogaus teisémis, kaip antai Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy
laisviy apsaugos konvencija (Valstybés Zinios, 2000, Nr. 96-3016) apie zmogaus teisiy j
privataus gyvenimo gerbima. Taigi, visos sveikatos priezitiros jstaigos turi sukurti saugia,
ramig aplinka, kurioje tévai galéty susitaikyti su isgirsta zinia. Svarbu suorganizuoti
pokalbj tokioje aplinkoje, kur dalyvauty tik medicinos personalas ir tévai.

Dar viena problema, su kuria susidaré informanté sveikatos priezitiros jstaigoje, — Zi-
nia apie vaiko sveikatos bikle pasakyta tik vienam i$ tévy: ,,As iki Siol pykstu todél, kad
nepasaké mums abiems. Pasaké man tik vienai. Buvau Soko biisenoje, man leido vaistus.”
Dauno sindroma turincio stinaus motinai, patyrusiai gily Soka, teko i§gyventi ir dél to,
kaip ji papasakos apie vaiko negalig vyrui. Ji yra tvirtai jsitikinusi, kad gydytojai turéjo
pakviesti abu tévus ir tik tuo metu papasakoti apie vaiko diagnoze.

L. Grue (2011) akcentuoja, kad pirmojo pokalbio metu dalyvauty abu tévai, nes tai
sustiprina savipagalbos galimybes. Svarbu, kad tam buty skirta speciali vieta ir skirta
pakankamai laiko iki galo suvokti diagnoze.

Informantai papasakojo ir apie tokius atvejus, kai apie vaiko negalig motinai pranesé
atsitiktiniai asmenys: ,,Viskas atrodo buvo tvarkoj. Tai buvo mano antras vaikas. Pagimdau
as tg vaikelj, guliu... Ateina valytoja, kuri plauna grindis. Ji su tokiu $lapiu skuduru... A$
to slapio skuduro garsq girdZiu iki Siol. Sniurkst skudurg po lova ir sako: O jiis Zinot, kad
jusy vaikas invalidas? Sakau: Kg? I$ kur jiis Zinot? Sako: as ten pas gydytojus paskaiciau
ant stalo®; arba apie jtariamg diagnoze yra pasakoma giminaiciui: ,, Taip iséjo, kad gim-
dZiau vienu metu su savo sese, apie mano vaikqg pasakeé jai. Jai pasakeé, kad gimé nesveikas
vaikas, kuris greiciausiai neisgyvens, mirs.“

Darytina prielaida, kad pirminés informacijos apie vaiko negalig suteikimas nesuku-
riant konfidencialios aplinkos ir medikams neskiriant pakankamai laiko individualiam
pokalbiui su abiem tévais, sukelia didelj stresg, neleidzia adekvaciai vertinti situacijos
ir priimti reikalingy sprendimy. Klausimai, atsakymai, tinkamai organizuoti pokalbiai,
démesys ir gerai suplanuotas laikas sudaro galimybe pradéti Seimai jaustis saugiai, su-
sitvarkyti su chaoso pasekmémis.

Kokia pagalba reikalinga Seimai, auginanciai negaliq turinti vaikg?

Psichologinés pagalbos uztikrinimo poreikis. Interviu duomenys atskleidzia infor-
manty patyrima, kuris parodo psichologinés pagalbos butinuma: ,Niekas absoliuciai
neatsizvelgé j mano psichologine, fizing bitkle. Man tos dienos ligoninéje buvo baisiausios.
Man nebuvo pasiillyta nei psichologo konsultacija, nei... absoliuciai.“ Negalios situacija
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iSgyvenancias $eimas ir visy jos nariy identitetg paveikia stresas, lemiantis polinkj j so-
cialine izoliacija, priver¢iantis Seimg pajusti socialing atskirtj. Visy pagalba teikianciy
specialisty tikslas — jvairialypé parama $eimai kaip sistemai tam, kad nejgaliojo Seima
buty stipri, nesijausty palikta likimo valiai, baty jgalinta testi socializacijos procesa
(Ruskus, 2002).

Bendradarbiavimo su specialistais poreikio sugrjzus namo butinumas. Kita vertus,
informantai pasigenda specialisto, esancio $alia bei galinc¢io pakonsultuoti ¢ia ir dabar
iskylanciais klausimais: ,, Sugrjzus pasijutom vienisi. Aplink néra su kuo bendrauti, néra
suprantancio Zmogaus... Namy sglygomis daryti viskg, kg maciau, nejmanoma, bet mes
vertémes be jokios tolimesnés pagalbos.“ Darytina jzvalga, kad tévai, grize¢ i namus, jaucia
tolesnj specialisty pagalbos poreikj.

Be to, tévai pasigenda sveikatos prieziiiros specialisty tiesioginio bendradarbiavimo
su $eima: ,,Po apZitiros mums zZadéjo atsiysti isvadas ir mes laukém. Nieko neatsiunte.
Gal laiko jiems ten tritko. IS gydytojy pusés viskas buvo gerai. Buvo padaryta ir galvos
tomograma... Vaikas buvo patikrintas, taciau su tévais niekas nedirbo.”

Pagrindiniai nejgaly vaikg auginancios Seimos poreikiai, anot A. Dirzytés ir kt. (2010),
yra saugumas, pagarba, emociné $iluma, pakankama informacija. Autoriai kelia klausima,
kokiais atvejais personalas, dirbantis socialinj, pedagoginj, psichologinj darba su nejga-
liaisiais bei jy Seimomis, pajégiis visa tai suteikti? Pagrindiné gero rtpinimosi saglyga yra
ne tik dirbanciojo pedagoginés, psichologinés arba socialinio darbo Zinios, bet ir jo paties
asmenybés savybés, nuostatos, psichologinis atsparumas, esant sudétingoms situacijoms.

Bendradarbiavimo su panasig patirtj turinéiy $eimy poreikio pripazinimas. Ne-
retai medikai buina tie, kurie pirmieji suteikia informacijg apie panasia patirtj turincias
$eimas: ,,Daktaré L. man labai padéjo tuo, kad pamaciusi, kad dar negaliu kalbéti, ji
supazindino mane su viena mama, kuri turéjo suaugusj suny su tokia pat diagnoze ir sio
pokalbio as labai noréjau’; ,,Visg reikiamgq informacijq as gaunu is tévy“. Kita vertus, anot
informanty, vis délto pasigendama visapusiskos informacijos, tinkamos individualiai
problemai spresti: ,,Gyvenam, kaip dievas duoda. Kazkg pastebi - pritaikai, j internetq
jlendi — paskaitai... ir viskas.“ Taip pat dél reabilitacijos, ugdymo jstaigy stokos tenka
pasikliauti abejotino patikimumo informacija, randama internete. Norvegijoje atlikto
tyrimo duomenys rodo (Gundersen, 2011), kad tre¢dalis tyrime dalyvavusiy Seimy dau-
giausiai informacijos randa internete.

Kita vertus, L. Gvaldaités (2010) tyrimo duomenys rodo, kad Lietuvoje nejgalius vai-
kus auginancios $eimos menkai suvokia bendradarbiavimo nauda ir didziaja darbo dalj
atlieka organizacijose dirbantys specialistai. Kaip alternatyvi pagalbos forma galéty buti
savipagalbos grupés. Konkrecig naudg galéty gauti tarpusavyje bendraujancios $eimos,
nes dalyvaujant savipagalbos grupéje didéja samoningumas ir saviverté, kei¢iasi pozitris
i save ir kitus, teigiamai veikiami santykiai Seimoje, ugdomi nauji socialiniai jgtidziai ir
gebéjimai. Svarbu, kad tokiu atveju atsiranda prielaidos bendruomeninei dimensijai ir
dalyvavimui socialiniuose procesuose, kurie savo ruoztu prisideda prie Seimos stiprini-
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mo i$ vidaus, o kartu kuriamas ir skleidziamas tam tikras socialinés kultaros modelis,
paremtas solidarumu ir pasitikéjimu (Gvaldaité, 2010). Tokiose situacijose nemazai ga-
léty padéti ir panasia patirtj turincios $eimos (Grue, 2011; Gundersen, 2011), tai padeda
geriau jsivaizduoti ir suvokti esamg situacija, vaiko raidos galimybes bei perspektyvas.

Taigi informantams reik§mingas panasia patirtj turinciy $eimy palaikymas ir par-
tnerystés rysiais grindziamas bendradarbiavimas su medikais. Kaip viena i§ efektyviy
pagalbos Seimai priemoniy jvardytinas dalijimasis pana$iais i§gyvenimais tokio paties
likimo $eimy draugijose.

ISvados

Tévy patirtys atskleidzia, kad profesionaliai pateikta informacija padeda $eimai
susitaikyti su vaiko negalia, suteikiant vilties dél vaiko ateities ir turi jtakos $eimos
kryptingumui, kita vertus, informacija, pateikta nesilaikant medicininés etikos principuy,
nejautriai ir tévams nesuprantamai, sukelia neigiamus isgyvenimus. Tikrosios padéties
nezinojimas, informacijos apie pagalbos isteklius stoka nesudaro salygy tévams tapti
lygiaverciais specialisty partneriais teikiant pagalba vaikui.

Kokybinio tyrimo duomeny analizé atskleidzia Seimy, auginanciy negalia turincius
vaikus, psichosocialinés pagalbos poreikj, kurj informantai jvardija kaip bendradarbia-
vima su specialistais, panasig patirtj turinc¢iomis $eimomis ir individualig psichologine
pagalba. Seimos konsultavimas, Seimos ir jvairiy specialisty bei kity $eimy, turingiy
panasia patirtj, bendravimas ir bendradarbiavimas yra prielaida, uztikrinanti geresne
negalig turinciy vaiky ir jy tévy gyvenimo kokybe.
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Summary

The article reveals experiences of parents experienced after receiving the first information on
child’s disability. Data collection of qualitative phenomenological research was performed using
the interview in which 12 families took part. Content analysis was applied to the data analysis.

Experiences of parents reveal that professionally presented information helps a family to put
up with the child’s disability providing hope for the future of the child and has the influence
on family’s purposefulness, on the other hand, the information provided without using the
principles of medical ethics, insensitively and unintelligibly to parents causes negative experiences.
Unawareness of the true situation, lack of information on assistance resources do not create
conditions for parents to become equivalent partners of specialists when providing assistance
to the child.

The data analysis of qualitative research reveals the need of families rearing children with
disabilities for psychosocial assistance which is recognized by the informants as cooperation
with specialists, families having similar experience and individual psychological support. Family
counseling, the communication and cooperation of the family with various specialists and other
families having similar experience is a prerequisite guaranteeing a better quality of life for children
with disability and their parents.

Keywords: Presentation of the information on child’s disability to his family, family needs for
psychosocial assistance, child’s disability, the perspectives of child development and education.
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