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Anotacija. Neformalios globos reiskinys dazniausiai tyrinéjamas per asmenuy, ku-
rie rilpinasi vyresnio amZiaus artimaisiais, patirties spektrq. Tuo tarpu mokslinis
diskursas apie neformaliy globéjy, kurie riipinasi darbingo amZiaus, sunkiq negaliq
gyvenimo eigoje jgijusiais asmenimis, patirtis, jiems tenkancius issikius ir biidus
juos atliepti vis dar néra isplétotas. Straipsnio tikslas — remiantis kokybinio tyrimo
duomenimis pristatyti asmeny, kurie riipinasi darbingo amziaus artimaisiais, ne-
formaly globos procesq sudarancias patirtis iSgyvenant biografini pertrikj.
Reiksminiai ZodZziai: gyuvenimo eigoje igyta negalia, neformalus globéjas, biogra-
finis pertriikis, psichosocialiné pagalba.

[VADAS

Asmeniui gyvenimo eigoje susidiirus su sudétinga létine liga ar trau-
ma, kurios gali sukelti negalia, jvyksta biografinis pertriikis. Bury teigi-
mu, sudétinga létiné liga — tai krizinis jvykis, kuris suardo, deformuoja
ligi tol buvusias jprastas ir savaime suprantamomis laikytas gyvenimo
strukttiras bei jas grindZiancias zinojimo formas (Bury, 1982). Biogra-
finio pertriikio konceptas pasitelkiamas, kai analizuojamos sudétin-
gomis létinémis ligomis serganciy (Dyck, 1995; Levealahti et al., 2007;
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Hannum, Rubinshtein, 2016), kritines sveikatos situacijas patirianciy
(Locock, Ziebland, Dumelow, 2009; Tembo, 2017; Pranka, 2018), taip
pat negaliag gyvenimo eigoje jgijusiy asmeny patirtys ir iSgyvenimai
(Viluckieng, 2010).

Nors biografinj pertriikj patiria asmuo, kuris susiduria su ribinémis
sveikatos situacijomis, Bury (1982) teigimu, vienam Seimos nariui su-
sidiirus su sudétinga liga, igijus negalia, neabejotinai paveikiama visa
$eimos sistema. Seima ir netgi platesnis socialiniy rysiy tinklas priversti
persvarstyti savo santykiy pobiidj ir abipusés paramos taisykles, be to,
patiriamas jprastinio abipusiSkumo suardymas (Bury, 1982). Melo ir
kolegy (2020) teigimu, biografinio pertriikio koncepta pravartu taikyti,
kada analizuojama ir neformaliy globéjuy, besirtipinanciy sudétinga liga
serganciais ar negalig turinciais artimaisiais, gyvenimo kontekstai bei
gyvenimo trajektorijos pokyciai. Sudétinga artimojo liga ar negalia i$
esmés pakreipia ir neformaliy globéjy jprasta gyvenima, nusistovéjusia
ruting, butinybe telkti ir pertvarkyti prieinamus isteklius (Melo ir kt.,
2020). Kiti atlikti tyrimai apie artimuyjy jsitraukima j pagalbos procesa
iSryskina ju teikiamos pagalbos ir palaikymo svarba minimalizuojant
biografinio pertriikio pasekmes, buvimo pagalba teikianciu istekliumi
patirtis, pagalba asmeniui priimant nauja gyvenimo realybe, integruo-
jant naujus socialinius vaidmenis ir statusus j asmens biografija bei
siekiant normalumo jausmo kasdienybés, gyvenant su létine liga, chaose
igijimo ir iSsaugojimo (Aberg at al., 2004; Bell, Tyrrell ir Poenix, 2016;
Aasbo et al., 2016; Castellanos, Barros, Coelho, 2018).

Sio straipsnio tikslas — pristatyti asmeny, kurie rapinasi darbingo
amZziaus artimaisiais, gyvenimo eigoje jgijusiais negalig, neformalios
globos proceso patirtis, akcentuojant biografinio pertriikio iSgyvenima
ir jo jveika. Pasitelkiant kokybinio tyrimo duomenis, gautus jgyven-
dinant ERASMUS+ projekta ,, YoungCare — Relief for Younger People
in Need of Care and their Informal Carers” Nr. 2022-1-DE02-KA220-
ADU-000086558, straipsnyje siekiama atsakyti j Siuos klausimus: 1. Kaip
neformaliis globéjai iSgyvena artimojo negalig, atsiradusia dél sudétin-
gos ligos ar traumos, kuri sukelia biografinj pertriikj? 2. Kokiy issukiy
kyla neformaliems globéjams ir kaip bandoma juos jveikti? 3. Kaip
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formali pagalba (ne)prisideda prie darbingo amziaus asmens su negalia
priezitiros Seimoje?

SUDETINGA LETINE LIGA IR / AR NEGALIA KAIP
BIOGRAFINIS PERTRUKIS

Darbingo amzZiaus asmenys negalig gali jgyti dél traumos ar sudetingos
ligos — fizinés ar psichinés. Tokia gyvenimo eigoje atsiradusi negalia
gali buti konceptualizuojama remiantis M. Bury biografinio pertriikio
idéja. Kaip teikia Bury (1982), sudétinga létiné liga (o Siuo atveju ir jgyta
negalia) gali buti traktuojama kaip krizinis jvykis, kuris suardo ligi tol
buvusias jprastas gyvenimo struktiiras bei jas grindZiancias Zinojimo
formas. Anot Bury (1982), létiné liga susijusi su nuolatiniu skausmu ir
kancia, net ir mirties akivaizda, kuri ligi tol atrodé tolimas ir svetimas
patyrimas. Vienam Seimos nariui susidiirus su sudétinga liga, igijus
negalia, neabejotinai paveikiama visa Seimos sistema, netgi platesni
asmens socialiniy rysiy tinklg sudare asmenys priversti persvarstyti
savo santykiy pobtdj ir abipusés paramos taisykles, be to, patiriamas
iprastinio abipusiskumo suardymas (Bury, 1982).

Ar asmuo patirs biografinj pertrikj ir kaip stipriai jis ji paveiks,
priklauso nuo jvairiy tarpusavyje susijusiy mikro- ir makrolygmens
aplinkybiy. Siuo atveju aktualus asmens chronologinis amZius, sudé-
tingai ligai pasireiskiant ar negalia jgijus vyresniame amziuje, tikétina,
kad ji bus iSgyvenama ne kaip sukelianti biografinj pertrikj, bet kaip
tikétina biografijos dalis (Faircloth et al., 2004). Tam tikros ligos, nega-
lios, butinybés sulaukti artimuyjuy, specialisty pagalbos, biiti prizitirimam
patirtis kulttiriSkai labiau priskiriama gyvenimo pabaigos laikotarpiui,
giliai senatvei. Prastos sveikatos, ligu siejimas su vyresniu amziumi
susijes su senéjimo ir senatvés konstravimu, kaip ligy lydimu Zzmogaus
gyvenimo periodu, tokiu atveju ligos normalizuojamos ir tarsi orga-
niskai jtraukiamos j asmens biografija (Gignac et al., 2006). Tuo tarpu
jauname ar vidutiniame amziuje uzklupusi liga gali bti traktuojama
kaip nukrypimas nuo jprastos biografijos trajektorijos, turinc¢ios gana
aiskius chronologinius zingsnius, prie nenormalios — nenuspéjamos
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ir darancios zalg. Taip suardomas vidinés ir iSorinés tikrovés santykis
(Bury, 1982). Be to, su sudétinga liga susidurus ir / ar negalig jgijus jau-
name amziuje, poveikis asmens savivokai yra didesnis negu vyresniame
amziuje (Charmaz, 2010).

Bury (1982) isskiria tris biografinio pertriikio aspektus, susijusius su
létinés ligos eiga. Pirma, suardomos ligi tol savaime suprantamomis laiky-
tos prielaidos ir elgesio Sablonai; pazeidziamos sveiku protu suvokiamos
ribos. Siame etape atkreipiamas démesys i kiino biisenas, kurios jprastai
dar neatsiranda samonéje, ir priimami sprendimai kreiptis pagalbos.
Antra, jvyksta gerokai rimtesni jprastai Zzmoniy naudojamy paaiskinimo
sistemy pokyciai, dél kuriy iS esmés permastoma asmens biografija ir
saves suvokimas. Trecia, i dél ligos atsiradusj sutrikdyma reaguojama
mobilizuojant iSteklius ir susiduriant su pasikeitusia situacija (Bury, 1982).

Viluckiené (2010), analizuodama fizine negalia dél traumos ar para-
lyZiaus jgijusiy asmeny naracijas, daro iSvada, kad negalios jgijimas yra
nepaprastai supurtantis, krizinis jvykis, kuris asmens biografija dalina
pusiau. Viena Sios biografijos atkarpa — tai gyvenimas iki negalios,
kita — gyvenimas jgijus negalia, kuomet radikaliai kinta nusistovéjusiy
socialiniy praktiky rutinos, prarandami reikSmingi, o asmuo priverstas
prisiimti kitus, nenorimus (pvz., asmens su negalia, nuo kity priklau-
somo ir pan.) socialinius vaidmenis, perkonstruojamas individualus ir
socialinis identitetas, asmuo turi i$§ naujo kurti suardyta kasdieninés
tikrovés prasmeés struktiira, kuri reikalauja naujo validaus paaiskinimo
(Viluckieng, 2010).

Neabejotinai vieno Seimos nario sudétinga liga ir dél jos atsiradusi
negalia paveikia ir visa Seimos sistema, ypac to Seimos nario, kuris prisi-
ima neformalios globos atsakomybe. Neformalaus globéjo vaidmens pri-
siémimas labai daZnai turi jtakos ir Seimos nario asmeninei biografijai,
jo gyvenimo trajektorijai. Kaip atskleidzia Castellanos, Barros ir Coelho
(2018) tyrimo rezultatai, biografinj pertriikj iSgyvena tiek mamos, tiek
téciai, kada jy vaikui diagnozuojama sunki létiné, progresuojanti liga,
o §is ju gyvenimo eigq sutrikdantis biografinis pertriikis pasireiskia
»Ppragmatiniu ir simboliniu lygmenimis” (362 p.). Kai neiSsipildo turéti
ltukesciai, susiduriama su netikétais isStikiais, Seima privalo iSplétoti
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iSgyvenimo strategijas bei atrasti fizinés, emocinés ir ekonominés para-
mos isteklius. Seimos planai turi bti atidedami arba i$ esmés perdélio-
jami. Tiek neformaliis globéjai, tiek Seimos sistema iSgyvena nuolatinj
nestabiluma (Castellanos, Barros ir Coelho, 2018).

Kokio stiprumo bus biografinis pertriikis, kurj patirs Seimos sistema
ir neformalus globéjas, priklauso nuo amziaus, kurio btidamas suser-
ga Seimos narys, ir nuo ligos pobtidzio, jos eigos. Pavyzdziui, cistinés
fibrozes diagnozé vaiko kuidikystéje sukels Seimai biografinj pertrikj,
taciau jis bus didesnis, jeigu vaikai susirgs vaikystéje ar paauglystéje
(Castellanos, Barros, Coelho, 2018). Neformalus globéjai, besirtipinantys
artimaisiais, kurie serga paprasciau valdomomis létinémis ligomis, kuriy
eiga yra nuoseklesné, tikétina, lengviau iSgyvens biografinj pertriikj,
pasieks biografinio testinumo negu tie neformals globéjai, kurie turi
rapintis Seimos nariu, kurio btiklé nuolat sunkéja, liga reiSkiasi netipis-
kai, yra sunkiai valdoma, kaip, pavyzdziui, létinés obstrukcinés plauciy
ligos atveju (Aasbo et al., 2016), motoriniy neurony ligos atveju (Locock,
Ziebland ir Dumelow, 2009).

Apibendrinant galima teigti, kad sudétingos ligos ir / ar negalios
atsiradimas zmogaus gyvenimo eigoje reikSmingai pakeicia ne tik jo, bet
ir jo artimyjy gyvenimo trajektorija, sukelia biografinj pertriikj. Chro-
nologinis amzius, kuriame pasireiskia liga ir / ar negalia, yra svarbus
veiksnys. KulttiriSkai senatvé yra konstruojama kaip ligy ir negalios
laikotarpis, kada ligos organiskai inkorporuojamos j asmens biografijq ir
tampa normalia jos dalimi. Tuo tarpu sunkios létinés ligos ir / ar negalios
atsiradimas jauname ar vidutiniame amziuje traktuojamas ir iSgyvena-
mas kaip patologinis gyvenimo jvykis, sukeliantis jvairiy pasekmiy tiek
serganciam asmeniui, tiek juo besirtipinantiems artimiesiems.

NEFORMALIU GLOBEJU SITUACIJOS ISTIRTUMAS
LIETUVOJE IR PASAULYJE

Lietuvoje darbingo amziaus asmenys su negalia sudaro beveik desim-
tadalj darbingo amziaus gyventojy ir daugiau nei 5 proc. visy salies gy-
ventojy, o per 21 titkst. Zzmoniy Lietuvoje gyvena turédami itin sudétinga
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negalig (Lietuvos gyventojai, 2022), dél kurios asmuo praranda galimybe
dirbti, jam kyla i$Stikiy savarankiskai pasirtipinti savimi. Asmenims,
kuriems reikia pagalbos dél sumazéjusio funkcinio pajegumo, kurj le-
mia traumos, negalia ar létinés ligos, pagalba dazniausiai teikia Seimos
nariai (Biliunaité, Kazlauskas, Sanderman ir Andersson, 2022). ES mastu
Seimos nariai teikia beveik 80 proc. visos prieziiiros, kuri dazniausiai yra
nejvertinta ir visiSkai neapmokama (Europos Komisija, 2020, cituojama
Lafferty et al., 2022). Nuolatiné artimojo globa susijusi su daugybe at-
sakomybiy ir rtipesciy, kurie neformaliam globéjui gali sukelti fiziniy,

evv —

eve—

Anot Jungblut (2015), Lietuva yra viena is Saliy, kurioje neformaliy
globéjy dalis tarp darbingo amziaus Zmoniy yra didziausia (14 proc.).
Siaurés Europos Salyse ir Zemyninéje Europoje neoficialiy globéjy
procentas yra maziausias: Danijoje (3 proc.) ir gvedijoje (4 proc.), taip
pat Vokietijoje ir Austrijoje (abiejose Salyse apie 6 proc.). Pastaruosius
rodiklius i$ dalies galima paaiskinti tradicijomis ir i§ dalies veiksminga
oficialia globos infrastruktiira. Lietuva taip pat yra viena is Saliy, kurioje
yra daugiausia visg darbo dieng dirbanciy neformaliy globéjy (5,8 proc.)
(Jungblut, 2015).

Anot Lafferty et al. (2022), nepaisant to, ar Seimos narys derina
apmokama darba su artimojo su negalia prieziiira, ar atsisako apmo-
kamo darbo ir uzsiima tik Seimos nario priezitira, tokia situacija veikia
neformaliy globéja sveikata, emocing ir psiching, socialine buikle. Nors
tik nuolatiné priezitira daro didele jtaka neformalaus globéjo gerovei.
Viena vertus, ripinimasis artimu Zzmogumi gali teikti pasitenkinima ir
pilnatve: gebéjimas padéti ir riipintis asmeniu su negalia Seimoje gali
sukelti maloniy emocijy. Kita vertus, tiems, kurie rapinasi savo artimai-
siais su negalia, daznai pastebima pablogéjusi savijauta, didesnis streso
lygis, depresijai budingi simptomai ir kiti psichosocialiniai sunkumai
(Biliunaité ir kt., 2022).

Spann ir kt. (2020) aptaria pagalbos neformaliems globéjams poreikj.
Ju gebéjimas teikti priezitirg kartais gali biti ribotas, pavyzdziui, jei
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priezitiros reikalavimai buvo tokie sudétingi, kad reikéjo specializuoto
mokymo, arba jei jie tesési ilga laika, dél to neformali parama galéjo
buti prarasta, jei priezitiros tinklo nariai persikéle, tapo per seni teikti
priezitira arba miré (p. 705). Kaip teigia autoriai, buvo nustatytos kelios
priemonés, padedancios neformaliems globéjams, pavyzdziui, emociné
parama, kurig daznai neformaliai teikia draugai, Seima ir bendradar-
biai, kurie buvo laikomi ypac naudingais stiprinant globéjy atsparuma.
Dirbanciuyjy apmokama darba neformaliy globéju gerovei didele jtaka
daré palanki darbovietés kultiira. Taciau tokia parama daznai buvo
neveiksminga, nes neformaliems globéjams buvo sunku isreiksti savo
poreikius ir riipescius, o kai kurios priezitiros situacijos buvo stigmati-
zuojamos. Bendraminciy grupés darbe ir bendruomenéje, tiek virtualio-
je, tiek fizinéje erdvéje, suteiké neformaliems globéjams galimybe dalytis
savo patirtimi ir ieSkoti kity, iSgyvenanciy panasius dalykus, paramos.
Konsultacijos, privaciai organizuojamos arba teikiamos darbo vietoje,
padéjo Zmonéms gauti emocine parama ir sustiprinti savo atsparuma.
Be to, kad jie galéjo gauti reikiamg parama, tai, kad jy Seima ir visuo-
mené vertino jy indélj, padéjo globéjams geriau jaustis esant tokioms
aplinkybéms (p. 707).

Larkin, Henwood ir Milne (2019) pazymi, kad yra daug jrodymy
apie tai, kaip artimojo priezitira neigiamai veikia neformaliy globéjy
gyvenima ir gerove, taciau vaizdas daznai yra sudétingesnis. Tai rodo,
kad sasajos tarp priezitros ir globéjy rezultaty néra nei linijinés, nei
neisvengiamos, jos labai skiriasi pagal gylj ir pobuidj, be to, jas gali lemti
keletas kontekstui budingy veiksniy.

Anot Sucdylaités (2015) atlikto tyrimo, neformaltis globéjai jauciasi
prarade savo gyvenima (angl. self), gebéjima suprasti ir tenkinti savo
psichologinius ir socialinius poreikius, rapintis savo sveikata. Jy nuo-
mone, miego trikumas yra sveikatai kenkiantis veiksnys, trys globéjai
skundeési sirdies tachikardija ir auksto kraujosptidzio priepuoliais, visi
globéjai skundeési energijos trikumu ir pakitusiais socialiniais santykiais.
Tyrimas parodé, kad net jei globéjai turi kity artimy giminaiciy, jie retai
sulaukia jy pagalbos, triiksta socialinés paramos ir specialisty, mokan-
¢iy jautriai bendrauti su pacientu. Net ir mirus giminaiciui, neformalis

15



16

DOVILE DAUGELIENE, GEDAS MALINAUSKAS, RASA NAUJANIENE

globéjai jauciasi svetimi savo paciy gyvenime, kamuojami depresijos ir
nerimo sutrikimy (p. 56).

Kai kurie neseniai Lietuvoje atlikti tyrimai (Naujaniené et al., 2021;
Merkys, Bubeliené, Blazaité, 2021) parodé, kad tinkama parama jy té-
vams ir globéjams ir socialiné jtrauktis asmeny su negalia, jskaitant vai-
kus, islieka dideliu isStkiu visai socialinés apsaugos sistemai. Neigiami
stereotipai apie negalig, Ziniy apie paramos priemones trikumas ir ne-
pakankamas socialiniy paslaugy, ypac jprasty paslaugy bendruomenéje,
prieinamumas iSlieka pagrindinémis klititimis ir iSStikiais, susijusiais
su paramos asmenims su negalia ir jy globéjams sistemomis. Lietuvoje
atliktas tyrimas (Naujaniené et al., 2021) parodé, kad profesionaliis
socialiniai darbuotojai labai problemiskai vertina negalios klausima,
o toks problemiskumas glaudziai susijes su nepakankamu paslaugy,
pritaikyty asmeny su negalia poreikiams, prieinamumu, jy palaikymu
ir socialine integracija.

Apibendrinant galima teigti, kad neformalas globéjai susiduria su
daugybe issukiy, jskaitant psichologine jtampa, sveikatos problemas,
stigmatizacija, finansinius sunkumus, darbo ir priezitiros derinima, so-
cialiniy tinkly poky¢ius ir kt. Ta¢iau didzioji dalis mokslinés literattiros
skirta neformaliai globai vyresnio amzZiaus Zmoniy priezitiros srityje.
PrieSingai, vis dar mazai moksliniy diskusijy vyksta apie darbingo
amziaus asmeny su negalia neformalius globéjus.

TYRIMO METODOLOGIJA

Neformaliy globéjy patirties tyrimui pasirinkta kokybinio tyrimo
metodologija. Tyrimas atliktas 2023 m. vasario-balandZio mén., jgy-
vendinant , YoungCare” projekta ,Darbingo amziaus asmenys su
negalia. kuriems reikalinga kity asmeny pagalba”. Pasirinktas pusiau
strukttiruotas interviu leido tyrimo dalyviams i$ naujo permastyti,
ivertinti ir jprasminti savo patirtis (Riessman, 2008). Jas jzodindami
tyrimo dalyviai buvo kvie¢iami papasakoti apie gyvenimo etapa, kada
tapo neformaliais globéjais, iki dabar. Siekiant nagrinéti iSgyvenimus
kaip testinj procesa (Elliot, 2005), renkant duomenis buvo bréziamas
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neformalios globos biografinis pasakojimas, kuriame gyvenimo etapai
buvo dalijami j praeitj (negalia ir priezitiros pradzia) — dabartj (globos
ypatumai dabar).

Atlikta 12 interviu: trys su ekspertais, vienas su asmeniu, kuriam
reikalinga priezitra, ir aStuoni su neformaliais globéjais. Tai leido j
analizuojama reiskinj pazvelgti i$ skirtingy perspektyvy. Viena eks-
perté tyrime atliko dvejopa vaidmenj, nes buvo ir eksperté, ir neformali
globéja. Tarp tyrimo dalyviy Seimos globéjy SeSios buvo motinos ir dvi
seserys. Du tyrimo dalyviai, ekspertas ir asmuo su negalia, buvo vyrai.
Tyrimo dalyviai rtipinosi artimaisiais, gyvenimo eigoje susirgusiais su-
détinga psichikos liga (Sizofrenija) ir jgijusiais psichosocialine negalig,
bei asmenimis, kurie jgijo fizing negalig dél traumos ar ligos.

Neformaliy globéjy pagrindinis atrankos kriterijus — globos patirtis
daugiau kaip 3 metai, o eksperty — daugiau kaip 3 mety ekspertiné ar
darbiné patirtis Zmoniy su negalia socialiniy paslaugy teikimo srityje.
ISsamesné informacija apie dalyvius pateikiama 1 lenteléje. Siekiant
iSlaikyti konfidencialuma, pakeisti tyrimo dalyviy vardai, vietovés, orga-
nizacijy pavadinimai. Siam tyrimui atlikti buvo gautas VDU Sociologijos
mokslo krypties Etikos komiteto leidimas. Visi tyrime dalyvave asmenys
pasiraseé rastiska sutikimo dalyvauti tyrime forma.

1 LENTELE. TYRIMO DALYVIY APIBUDINIMAS

Tyrimo daly- 2
vio kategorija Kodas Trumpas aprasymas
Eksperté El Lina Integralios pagalbos ir dienos paslaugy j namus

koordinatoré X centre. Daugiau nei 20 m. patirtis.

Ekspertas E2 Vidas | Dirba su psichosocialing negalia turin¢iais asmeni-
mis ir juos globojanciais artimaisiais. Daugiau nei
20 m. patirtis.

Eksperté E3Rima |Asmeny su negalia teisiy aktyvisté, 14 m. patirtis.
Ji kartu su tévais teikia parama savo broliui (34 m.),
kuris nuo vaikystés turi autizmo spektro sutrikima.
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1 LENTELES. TESINYS

Tvri Tyrimo

yrimo daly- dalyvi Negalés raisis ir trumpas aprasymas

vio kategorija 1? yvio g2 pas aprasy

odas

Neformali glo- | TD1 Ona | Onos dukra (56 m.) nuo vaikystés turi daugialype

béja, mama negalia (Dauno sindromas ir kt.), o paauglystéje CP
(cerebrinis paralyzius) padidino jos nejgaluma. Pa-
grindiné neoficiali globéja yra motina (89 m.), daug
padeda stinus Titas (68 m.).

Neformali glo- | TD2 Eva | Po didelés galvos traumos Evos dukra (52 m.) jgijo

béja, mama negalig. Motina (75 m.) 16 mety prizitri dukra, yra
pagrindiné neformali globéja.

Asmuo sune- |TD3 To- |Tomas (33 m.) tapo nejgalus po didelés stuburo

galia mas traumos (iskrito i$ 10 auksto). Jau 13-14 mety Toma
neoficialiai prizitiri motina. Nors Tomas sédi nejga-
liojo vezimélyje, jis gyvena savarankiskai.

Neformali glo- | TD4 Ana | Anos dukra (29 m.) dél sudétingos gripo komplika-

béja, mama cijos kiidikystéje tapo nejgali. Motina (apie 60 m.)
29 metus rtpinasi vaiku kaip pagrindiné neformali
globéja.

Neformali glo- | TD5 Eglé | Eglés dukra (47 m.) jgijo sunkig negalig, ji neben-

béja, mama dravo ir buvo prijungta prie jvairiy aparaty, kurie
padeda neuzdusti (nutraukia seiles), padeda jai kvé-
puoti ir biiti maitinamai per vamzdelius. 17 mety
pagrindiné neformali globéja buvo motina (77 m.).
Vyras daug padéjo, bet prie$ dvejus metus mireé.

Neformali TD6 Gita | Gita 13 mety neoficialiai globoja savo seserj (57 m.),

globéja, sesuo kuri pries 13 mety patyré insulta.

Neformali glo- | TD7 Dina | Dina (73 m.) riipinasi stinumi (42 m.), kuris serga

béja, mama Sizofrenija, kuri pirma kartg pastebéta, kai jam buvo
24 m.

Neformali glo- | TD8 Rita | Rita (72 m.) 30 mety prizitiri sergantj siiny (50 m.).

béja, mama Stinui Sizofrenija buvo diagnozuota 20-ies mety.

Neformali glo- | TD9 Daiva | Daiva (62 m.) trejus metus ripinasi dukra (45 m.),

béja, mama kuri, biidama 42 m., tapo nejgali po miokardo in-
farkto, po kurio ja iStiko koma (3 savaites).

Duomenims analizuoti naudotas teminés analizés procesas, susidéjes
i§ penkiy Cofey ir Atkinson (1996) sitilomy etapy: a) duomeny organiza-
vimas ir paruoSimas, kuris prasidéjo nuo transkribavimo; b) jsigilinimas
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i gautus duomenis; c) atviro kodavimo procesas, t. y. laipsniskas susi-
jusiy koncepty iSskyrimas ir rasiavimas; d) teminé analizé — kategorijy
ir subkategorijy, kitaip — , teminio lauko elementy” iSskyrimo, formu-
luojant su tyrimo problema susijusias teminius laukus; e) duomeny
interpretavimas: skirtingy temy siejimas j visuma — metaistorijq.

TYRIMO REZULTATAI

NEFORMALIOS GLOBOS PRADZIOS APLINKYBES: JINAI
NEBEATSIGAVO

Biografinio pertrtikio iSgyvenimo patirtis prasideda nuo susidarimo su
ribinémis sveikatos situacijomis. Sudétinga létiné liga, o véliau nustatyta
negalia negrjZztamai pakeicia asmens gyvenimo trajektorija. Sunkios
ligos diagnozeés faktas, o véliau ir negalios nustatymas paveikia ir visg
susirgusio asmens Seimos sistemg, sukeldamas krize, kuriai nebuvo
pasirengta, taciau bitina spresti. Tyrime dalyvave neformalis globéjai
akcentuoja staiga jvykusio sveikatos pablogéjimo sukelta Soka:

Viskas prasidéjo labai staiga. AS buvau pas jq. |i griZo po darbo, aptari-
néjome reikalus ir tiesiog kazkq numeté nuo stalo <...> Pamatém, kad jinai
krenta, smunka. Tai mes ir paguldém kambaryje. IS karto iSkvietéme grei-
tqjg <...> Buvo sunkus insultas, hemoraginis. <...> po 4 ménesiy ligoninéje
ji s karto gavo reabilitacijq. Jie pastaté jq ant kojy, dél to ji pati vaiksto.
Kartais tenka su lazdele, bet kas neatsistaté, tai desiné ranka, ir kalba neat-
sistaté. (TD6 Vilma)

Dramatisko artimojo sveikatos buklés pokycio liudininkais tape
artimieji — tévai ar kiti reikSmingi artimi asmenys — turi jsisgmoninti,
priprasti ir adaptuotis prie naujos realybés — pasikeitusio jiems svarbaus
asmens gyvenimo, sumenkusiy gebéjimy, o tam tikry ligy atveju (pvz.,
Sizofrenija) net ir asmenybés. Neformali globéja Rita sielvartavo ne tik
dél stinaus ligos, bet ir dél to, kad neiSsipildys jam prognozuotas gy-
venimo scenarijus. ISgyvenama ir dél to, kad viltys, svajonés ir ateities
planai turi baiti i$ naujo persvarstomi, kada ateities perspektyvos néra
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dziuginancios, atvirksciai — keliancios nerima. Vadinasi, ne tik susirges
asmuo turi permastyti asmenine biografija (Bury, 1982), bet ir Salia jo
esantys Seimos nariai:

Jis buvo nepaprastai gabus matematikas. Daug kas stebéjosi. Mokytojai,
mokyklos direktorius saké, kad jis toli eis. O po to [ligos pirmyjy poZymiy
pasireiskimo ir diagnozés] jis tapo toks pasimetes, net paprasto veiksmo
negali atlikti. <...> véliau pasalino ji is universiteto, nes jis tiesiog nesuge-
béjo mokytis. Tai vat ir viskas. <...> o dabar labai aisku, kad jis pats negali
tvarkytis gyvenimo, kur jis pasisuks, ten problemos, skolos, konfliktai. Tai
yra tragedija. (TD8 Rita)

Tapimo neformaliu globéju aplinkybés skiriasi priklausomai nuo
ligos pobtidzio, staigumo, eigos. Kai kuriuos tyrime dalyvavusius in-
formantus globos ir priezitiros atsakomybé uzgriuvo staiga ir netikétai
(pvz., dél insulto, traumos, ligos komplikacijy). Tuo tarpu kiti (kurie
rapinosi psichikos liga serganciu artimuoju) i globos procesa jsitraukia
palengva, i$ pradziy siekdami palaikyti serganc¢io asmens autonomija,
gerbdami jo savarankiskuma ir stebédami, kaip jam sekasi gyventi ir
tvarkytis savarankiskai. Visgi sveikatos biiklei prastéjant ir asmeniui
negebant pasirtpinti savimi, artimieji intensyviau ir aktyviau jsitraukia
i globos, priezitiros procesa. Tai atskleidZia tyrimo dalyvés Dinos pasa-
kojimas. Progresuojant stinaus ligai, jai darosi neramu dél jo gebéjimo
savarankiskai gyventi, o negalédama padéti per nuotolj, priima spren-
dima keisti savo gyvenima ir prisiimti neformalios globéjos vaidmenj:

Pradzioj jis vis guléjo ir guléjo ligoninése, ilgai ji laikydavo — kelis
ménesius. Po to, kada jis grizo, kurj laikq buvo gerai. Po to vél j Norve-
gijq iSvaziavo ir po kiek laiko ten jam vél kaZkas pasidaré. Va tas ir yra
negerai, kad jg's nieko nepasakoja, kas ten buvo, nors as bandziau isklausti,
issiaiskinti. Cia kai griZo, tai prarado butq, skoly visokiy, nemalonumy
prisidaré. Vél j ligonines, nu ir po to jau as maciau, kad jis vienas niekaip
negali, nes tiesiog nesavarankiskas, tai pasiémiau pas save. (ITD7 Dina)

Ligos progresavimas apima ne tik maztantj sergancio asmens gebé-
jima pasirtipinti savimi, bet ir privercia aktyviau jsitraukti artimuosius,
skatina juos persvarstyti savo neformalaus globéjo vaidmenj, ligi tol
teiktos pagalbos pakankamuma, kartu suvokus, kad sunkiai sergantis
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artimasis nebegali gyventi savarankiskai, kei¢iamas ir nusistovéjes gy-
venimo biidas, pavyzdziui, apsigyvenant kartu su globojamu asmeniu.
Kaip pastebi Bell, Tyrrell ir Phoenix (2016), ligos progresas turi btiti
vertinamas kaip svarbus kontekstas, kadangi ligos eiga gali nepaprastai
greitai kisti, dél ko biografinis testinumas, jprasto kasdieninio gyvenimo
iSlaikymas tampa per dideliu issukiu.

Aasbo ir kt. (2016), analizuodami neformaliy globéjy, besirtipinanciy
létine obstrukcine plaudiy liga serganciais artimaisiais, patirtis atsklei-
dzia, kad ligai progresuojant didéja sergancio asmens priklausomybeé
nuo kity, tai savo ruoZztu kelia i8stkius jprasto kasdieninio gyvenimo
rutinai, santykiams, susitarimams, i$ naujo turi buti persvarstomi
vaidmenys bei atsakomybeés. Tyrimo rezultatai atskleidzia, kad kai ar-
timasis gyvenimo eigoje igyja negalia, keiciasi jam pagalba teikiancios
neformalios Seimos sistemos gyvenimas, jprasta rutina, ritualai. Seimos
gyvenimo kasdienybé persidélioja, ima suktis aplink negalig jgijusi
asmenj:

Mes su vyru dviese budédavome [dienq nakti]. Puse nakties vienas, o
kitas — kitq puse nakties. Mes bégdavome ir nakti. Jos nepaliekame, nes
jinai kosti. Jos negali niekad palikti. Sviesa pastoviai dega, o anitkai negali
uzmigti. Naktj, kai dukté uzmiega, jau Ziiirék, jai jau ten kosuliukas uZei-
na, pradeda koséti. Ar biina per salta, ar biina per karsta. Jau turi uzkloti,
nukloti. Taip ir Zaidéme. (TD5 Eglé)

Kaip atskleidzia tyrimo dalyveés Eglés citata, toks Seimos persiorgani-
zavimas yra biitinas, siekiant patenkinti kompleksinius sunkiai sergan-
cio artimojo poreikius, kartu tai yra nepaprastai intensyvi ir varginanti
patirtis. Lafferty et al. (2022) pastebi, kad neformali globa — nuolatinis
darbas, kartais net dviejy darby (formalaus ir neformalios globos) deri-
nimas. Tokiame kontekste neformaliis globéjai yra atsakingi iStisa para,
7 dienas per savaite.

Apibendrinant galima teigti, kad Seimos nario jgyta negalia — tai
netikeéta artimuosius uzklupusi patirtis. Proceso pradzioje neformaliis
globéjai iSgyvena Soka, netektj dél negrjztamai pasikeitusio artimojo ir
savo gyvenimo. Neformalig globg ir globéjo vaidmens prisiémima Sio
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tyrimo dalyviai iSgyvena kaip duotybe, kartu jvyksta ir kritinis gyveni-
mo trajektorijos pasikeitimas.

NEFORMALIOS GLOBOS PROCESO ISSUKIALI:
NUO EMOCINIU ISGYVENIMU IKI PRAKTINIU
SPRENDIMU

Rupintis sunkiai serganciu ar negalia jgijusiu Seimos nariu reikia laiko
ir pastanguy, nes gali kilti jvairiy sunkumy, priklausomai nuo asmens,
kuriam reikalinga priezitira, savijautos, sveikatos ar kity gyvenimo
eigoje kylanciy problemy. Be to, norint jveikti biografinio pertrikio
pasekmes tiek serganciam asmeniui, tiek Seimos sistemai, siekiant
normalizuoti situacijg, reikia suvokti ir priimti pasikeitusia gyvenimo
realybe, jsisamoninti biografijos ir apskritai jprasto nusistovéjusio gy-
venimo pokycius (Pranka, 2018). Tyrimo duomeny analizé atskleidZia,
kad globos procesas néra paprasta uzduotis ir kiekviena Seima patiria
susiduria su ribotais pagalbos istekliais dél neprieinamy ar nepakanka-
my formalios pagalbos sistemuy.

zés ir / ar negalios jgijimu susijusiy emocijy ir jausmy jveikimu, kai
nuo Soko, dezorientacijos, gedéjimo etapy iSgyvenimo pereinama prie
susitaikymo ir méginimo siekti balanso bei gyventi toliau esant pasikei-
tusioms gyvenimo aplinkybéms. Pasak Sucylaités (2015), neformaliis
globéjams biidingi emocinio iSsekimo, depersonalizacijos ir perdegimo
pozymiai, kurie gali biiti interpretuojami kaip depresijos ir nerimo
sutrikimy prielaida, o kartu ir prastos gyvenimo kokybés poZzymiai
(Sucylaite, 2015, p. 56). Kubler-Ross ir Kessler (2020), nagrinédami ligos
pasekmes, senojo a$ ir pries tai buvusio jprasto gyvenimo praradimo
patirtis, teigia, kad tiek negalia jgijes Zmogus, tiek jo artimieji iSgyvena
netektj. Tam antrina ir $io tyrimo rezultatai, atspindintys traumos, ligos
pradZios ar negalios nustatymo metu kilusius jausmus, kada turéta viltj
dél situacijos pageréjimo keicia gedéjimas:



NEFORMALIU GLOBEJU, GLOBOJANCIU DARBINGO AMZIAUS SEIMOS NARIUS SU 23
NEGALIA, PATIRTYS, ISGYVENANT BIOGRAFIN| PERTRUK]

Turbiit kazkokia netektis. Tu visada tikiesi. Mes visada tikéjomés [kad
bus geriau]. Bet tada, kai jie daré jvairius skenavimus [galvos nuotraukas].
IS pradziy jie saké, kad smegenys gali ataugti. KaZkaip yra... Bet jos neat-
auga. (TD5 Egleé)

_ A$ ja pergyvenau, labai, labai. AS vis dar tikéjau, kad gal bus geriau.
Zinoma, buvo labai sunku [verkia]. Buvo labai sunku. (TD Eva)

Artimajam negalia jgijus dél gydytojy klaidos, netikétumo jausma
papildo ir apmaudas bei pyktis, tyrimo dalyvés Eglés atveju jie net ir
po 18 mety yra ne maziau ryskiis negu tuo metu patirtas Sokas, kad ligi
tol visiskai sveikas buves artimasis tampa asmeniu su sunkia negalia:

Papuolé j skrandj ty nuody, kad pasidaré Zaizdelé, ir nuvezé j reanima-
cine. Nusivezé jq tenai ir sugalvojo daryti trachéjos indubacijg. O ten buvo
visuose iSrasuose parasyta, kurie jau gydé, kad negalima Sito daryti. Bet
vienas sugalvojo, kad daryti, padaré ir ia [trachéjoje] buvo iSdege, minksta
ir uzdusino. Tiesiog nespéjo jvesti ir atlikti tracheostomojos. 25 minutes
isbuvo... komoje! [balsas pakyla]. <...> Paskiau jie daré tq komq dirbting,
bet po keliy dieny jinai nebeatsigavo. Véliau atsigavo, atsimerké, bet jau
nebekalbéjo [ir nereagavo i aplinkq]. (TD5 Eglé)

Praéjus pirminiam Sokui ir iSgasciui, neformalius globéjus apima
neuztikrintumo, nezinomybés dél ateities jausmai, kurie, viena vertus,
susije su nezinojimu, kaip toliau vystysis liga, kaip tai paveiks artimo
Zmogaus gyvenima:

Nezinomybeé dél ateities labai slégé ir gqsdino. Kadangi Zmogaus sme-
genys — maZiausiai istirtas organas, o tai atsitiko pries beveik 30 mety,
medikai nieko negaléjo paaiskinti, tik eksperimentavo, guodé ir linkéjo
kantrybés. (TD4 Ana)

Kita vertus, nezinomybé kyla ir dél neturimy ziniy, kaip padéti itin
sudétinga liga serganc¢iam ir / ar negalig jgijusiam artimajam, kaip or-
ganizuoti jo globos procesa, padéti valdyti leting liga:

Susidiirus su li&a, reiskiasi, tokios didzZiulés baimés atsiranda ir pa-

Ciose seimose <...> Zmogus susirgo psichikos liga, Cia, reiskia, gyvenimas

baigtas. Sakykim, Sizofrenija, ko ¢ia imtis? Tos informacijos nedaug. (E2,
Vidas)
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Pripazino jam ligq, anks¢iau tai dar nebuvo tiek Ziniy apie tokius daly-
kus, kas cia per liga, kaip gydyti. (TD7, Dina)

Praéjus kiek laiko ir neformaliam globéjui apsipratus su pasikeitusia
artimo asmens sveikatos biikle, situacija, gyvenimas kiek normalizuoja-
si, taciau neformalis globéjai negali atsipalaiduoti, kadangi neformali
globa, anot tyrimo dalyvés Evos, yra savotiska kova, reikalaujanti ne-
paprastos vidinés stiprybes:

Kazkaip jpratau, kad reikia kovoti, kad reikia turéti stiprybés, jeigu nori
ja Ziiréti. (TD2 Eva).

Ligos pobudis ir jos eiga taip pat sukuria svarby konteksta nefor-
maliai sunkiai sergancio Seimos nario priezitirai, neabejotinai paveikia
ir neformalaus globéjo gyvenima, pasirinkimus, laisve. Tyrimo daly-
vés Dinos pasakojimas atskleidzia, kad, Sizofrenija sergancio stinaus
sveikatos btiklei nuolat prastéjant ir jam prarandant savarankiskuma,
moteris jaucia ne tik didéjancia jo, bet ir savo izoliacija namuose: ,,AS
esu uzsidariusi namuose dél vaiko. Turiu stiny, kuris absoliudiai, visiskai
absoliuciai negali savimi pasirtipinti” (TD7 Dina). Aasbo ir kiti (2016) pa-
stebi, kad ligos pradZioje Seima siekia atkurti balansg, ikiligos buvusia
jprasta ruting, visgi véliau sudétinga, progresuojanti liga pasiglemzia
tai, kas ligi tol buvo jprasti gyvenimo dZiaugsmai. Ligos progresa lydi
ne tik sergancio asmens didéjanti socialiné atskirtis, neformalis globéjai
taip pat jkalinami namy aplinkoje.

Neformalios globos iSgyvenimus gilina ne tik $io proceso psicho-
loginis klimatas, bet ir praktiniai i8stikiai, kaip antai didesnis finansy
poreikis globos priemonéms ar gydymui, transporto issiikiai ir buisto
pritaikymo galimybeés (Biltnaite ir kt., 2022). Daugumos tyrimo dalyviy
pasakojimuose iSryskéjusi tema, susijusi su neformalios globos isstikiais,
buvo sudétinga Seimos finansiné situacija, kada dél atsiradusios sudétin-
gos ligos ir / ar negalios reiksminga dalis Seimos finansy buvo skiriama
artimo zmogaus medicininiams, globos poreikiams tenkinti. Finansiniai
i$Sukiai gar labiau gali patiméti dél neformaliy globéjy gyvenime jvyku-
siy pokyciy, pavyzdZziui, darbinés karjeros nutraukimo, i8éjimo i pensija.
Tai iliustruoja tyrimo dalyveés Anos pavyzdys:
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Seimos finansai visada buvo mums isiikis. Kol su vyru abu dirbome,
dar vertémés pakankamai gerai, taciau, jam iséjus | pensijq ir labai pablo-
géjus sveikatai, gyvenimas ryskiai suprastéjo. Jei as nedirbéiau, i5 pensijy
neuztekty Seimos pinigéliy veZioti dukrq j dienos centrq ir apmokéti uz
paslaugas. (TD4 Ana)

Tyrimo dalyveés Eglés (TD5) atveju slaugos ligoninei atsisakius testi
dukters priezitirg, , mus vareé i$ tos ligoninés”, kad galéty pati su vyru
teikti specializuotg slauga (nusiurbti seiles, maitinti per zondus), turéjo
patys susipirkti visa reikiama jranga. Specializuota medicininé, slaugos

eV v —

IS pradzZiy mes viskq susipirkome patys. Viskq! (Balsas pakyla.) Ir lovg,
ir atsiurbéjus [speciali medicininé jrangal, viskq, ir dabar patys perkame.
Niekas nieko nedavé, tiktai kad lovq paskiau jau gavome. (TD5 Eglé)

Artimajam gyvenime dél ligos ar traumos jgijus fizing negalia,
svarbus uzdavinys, tenkantis tiek jam, tiek jo neformaliems globéjams,
yra gyvenamosios aplinkos pritaikymas, kuris prisideda prie asmens
su negalia savarankiSkumo, autonomijos, gebéjimo pasirtipinti savimi,
laisvai judéti. Bilitinaités ir kolegy (2022) teigimu, btisto pritaikymo
procesas — viena i$ esminiy pagalbos formuy, kuris gali palengvinti tiek
asmeny su negalia, tiek jy neformaliy globéjy gyvenimo salygas. Visgi
bisto pritaikymo procesas yra sudétingas, biurokratinis ir neatliepia
visy Zmoniy su negalia bei neformaliy globéjy poreikiy (Zmoniq,
turinc¢iy negalia, teisés Lietuvoje — negalios politikos analize, 2022).
Tyrimo metu iSgirsti pasakojimai atskleidé, su kokiais sunkumais su-
siduria neformalts globéjai, norédami pritaikyti buista. Tyrimo dalyve
Ona pasakojo, kad Techninés pagalbos asmenims su negalia centras
nerado biuidy pritaikyti vonios kambarj: ,Mes buvome padave [pra-
Syma], kad padaryty i dusa jvaziuoti. Atéjo, nepadaré, mums nedaré.
<.>nejmanoma” (TD1 Ona), todél globojama dukra prausiama lovoje.
Tyrimo dalyvis Tomas (TD3), judantis veziméliu, Siuo metu gyvenantis
pritaikytame socialiniame biiste, su skauduliu prisiminé gyvenima pas
artimuosius, kai norédamas patekti | butg ir jveikti fizinius barjerus
turéjo prasSyti artimyjy pagalbos:
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Gyvenau pas mamq. Ten is esmés nebuvo (galimybiy), net nelabai buvo
imanoma pritaikyti kq nors. <..> liftas kelia tik j astuntq aukstq, 0O as
gyvenau devintame aukste. Keistas to namo projektas. Tada tenai yra ilgi
koridoriai. NuvaZiuoju per visq ir tada atidarau reikalingas duris ir ten
toliau seka tokie statiis laiptai. Kokius dvylika tokiy labai staciy laipty pa-
kopy. Ir ten pritaikyti negaléjo, nes tiesiog per mazai vietos keltuvui. Atei-
davo (Techninés pagalbos centras) ir sako, pritaikyti nejmanoma. Bet esmé,
kad reikéjo kazZkaip su tais laiptais dorotis... Kai mama ir sesé biidavo, tai
man padédavo uZlipti su jy pagalba. (TD3 Tomas)

Apibendrinant galima teigti, kad darbingo amziaus asmens su
negalia neformalios globos procesa lydi emociniai iSgyvenimai ir fi-
nansiniai bei praktiniai i$Stikiai. Tyrimo duomenys atskleidé, kad tiek
zmoniy su negalia, tiek neformaliy globéjy poreikiai (pvz., didesnei
finansinei apsaugai, buistui pritaikyti, pavézéjimo pagalbai) néra tin-
kamai atliepiami.

GLOBOS PROCESE KYLANCIU SUNKUMU [VEIKOS
BUDAI

Neformali globa — tai intensyvus ir dinamiskas procesas, lydimas tiek
pozityviy ir teigiamy iSgyvenimy (Cross et al., 2018), tiek kasdieniy is-
$ukiy ir neapibréztumo (Melo et al., 2020). Empirinio tyrimo duomenys
atskleidZzia, kad sunkiai sergancio artimo asmens globos procese kylan-
cius isSukius tyrimo dalyviai siekia jveikti keliais skirtingais buidais.
Savo vidiniy stiprybiy atpazinimas, dvasingumas, religiniai ritualai,
kaip atskleidzia tyrimo dalyvés Evos pasakojimas, padeda jai iSgyventi
ir susitaikyti su sudétingomis situacijomis:
O Siaip tai dvasinis [paZinimas]. AS tikinti. | baznyciq vis nueinu.
Jeigu negaliu nueiti, namuose poteriauju, pasimeldZiu. O psichologiniai
[dalykail... kaip Cia pasakyti — tiesiog pati stipri. Kad man ir labai sunku,

nepuolu | jokias isterijas. Néra kada man svajoti. As, as jauciuosi kazkaip
visai nieko. (TD2 Eva)

Tyrimo duomeny analizé iSryskino, kad artima, sunkiai sergantj ir
negalig jgijusj asmenj globojantys jo Seimos nariai, iSgyvendami net



NEFORMALIU GLOBEJUY, GLOBOJANCIU DARBINGO AMZIAUS SEIMOS NARIUS SU
NEGALIA, PATIRTYS, ISGYVENANT BIOGRAFIN] PERTRUK]

ir itin sudétingas situacijas, néra linke tuoj pat kreiptis profesionalios
emocineés pagalbos, labiau pasitelkiami neformalios pagalbos tinklai:

Einu, pasikalbame su moterimis [draugémis], pabendraujame. Kol pajé-
giu, nieko kito man nereikia. (TD2 Eva)

Bury (1982) teigimu, j sudétingos ligos (o Siuo atveju ir dél ligos
atsiradusios negalios) sukelta biografinj pertriukj sergantis asmuo
reaguoja sutelkdamas isteklius. Neformalis globéjai taip pat telkia
jilems prieinamus vidinius ir iSorinius isteklius ir juos perskirsto taip,
kad buity patenkinti ne tik globojamo asmens poreikiai, bet ir jie patys
galéty islaikyti jprasta gyvenimo ruting, atlikti ne tik globéjo, bet ir
kitus svarbius profesinius bei Seimos vaidmenis. Pranka (2018) atliktas
tyrimas atskleidé, kad jvairiy raisiy socialiné parama padeda jveikti bio-
grafinj pertrikj —ji gali arba padéti atkurti iki tol buvusj gyvenima, arba
prisitaikyti prie naujy pakitusio gyvenimo situacijy. Socialiné parama
gludi asmens socialiniy rysiy tinkle, jos sutelkimas leidzia amortizuoti
neigiamas tokiy traumuojanciy gyvenimo jvykiy kaip sudétinga liga
ar negalia pasekmes ir padéti asmeniui socialiai prie juy prisitaikyti.
Tuo tarpu socialinés paramos tritkumas veda prie socialinés atskirties
(Pranka, 2018). Autoriaus teigimu, siekiant jveikti biografinj pertrikj ir
prisitaikyti prie naujy gyvenimo situacijy, aktuali emociné, instrumen-
tiné, informacing, vertinamoji parama.

Atlikto empirinio tyrimo duomenys atskleidé, kad neformalaus glo-
béjo socialiniy rysiy tinklas ir arciausiai jo esantys, todél lengviausiai pa-
siekiami asmenys — Seimos nariai, giminaiciai, draugai tampa pirmosios
pagalbos Saltiniu, reikSmingai prisidedanciu prie neformalaus globéjo
emocinés pusiausvyros palaikymo:

Mes su siinum pasikalbam, apsitariam, kq ¢ia su tuo broliu daryti. <..>

Jis nepaprastai geras, visada iSklauso, paguodZia, mamyte, tu laikykis ir

saves Ziiirék. <...> stinus kartais nuperka kq nors, palieka pinigy, nors as

jam draudziu, nes jis savo seimq turi. (TD8 Rita)

Kaip atskleidzia tyrimo dalyveés Ritos pasakojimas, stinus jai yra
ne tik pagrindinis emocinés paramos Saltinis, bet ir teikia finansine
parama. Tyrimo dalyvé Dina, kuri rtpinasi psichosocialine negalia
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turinciu stnumi, pasinaudoja savo artimuyjy (sesers ir dukros) teikiama
instrumentine parama: , Ateina, padeda, valgyt padaro, pabendraujam®,
kartu moteris labai vertina ir savo sesers jai galima suteikti informacing
parama, ypac kai uzklumpa ligos patiméjimai:
Man sesuo labai padeda, kada reikia guldyt ji, ji klinikose daug paZjsta,
tai vietq iSriipina. (TD7 Dina)

Atlikus empirinio tyrimo analize pastebéta, kad neformaliis globé-
jai didesnj prioriteta teikia globojamo asmens poreikiams, jo gerovei,
save nustumdami i Salj, nepagalvodami, kad ir patiems gali reikéti
pagalbos ir palaikymo. Pastebima, kad nenorg siekti paramos uz savo
artimo socialiniy rysiy tinkla suformavo ir gyvenimo eigos patirtys bei
gyvenimo kontekstai. Tyrimo dalyvé Ona dalinosi, kad sovietmeciu
net neegzistavo galima formalios pagalbos, paramos sistema: , Tarybi-
niais laikais nieko ir nebuvo” (Ona, TD1). Tuo tarpu tyrimo dalyvé Dina
pastebi, kad socialinis ir kultirinis kontekstas tuo metu buvo visai
kitoks ir apie savo jausmus, iSgyvenimus, sunkumus nebuvo jprasta
kalbétis su kitais asmenimis, dél to net ir dabar neturi jgudziy reiksti
$iuos jausmus:

Mano amziuj tikrai labai sunku va taip ateiti ir iSsipasakoti, nu Zino-
kit, mes visai kitokie Zmonés negu jis, kurie apie emocijas moka kalbéti,
atpazinti, dar ten kq. <..> As jums pasakysiu taip, kad as niekur pati ir
nesikreipiau, nes mano, miusy kartos Zmonés to nedaro. Nu mes tiesiog

nemokam ir mums turbiit nereikia. Man sunku — as paskambinu draugei.
(TD7 Dina)

Apibendrinant galima pastebéti, kad iSgyvendami sudétingas situ-
acijas neformaliis globéjai iSplétoja savitas issukiy jveikimo strategijas.
Sunkumus visy pirma mégina atliepti individualiomis savo pastango-
mis, remiasi tikéjimu, pasikliauja artimiausiy socialiniy rysiy tinklo
nariy teikiama emocine, instrumentine, finansine, informacine parama.
Formalios paramos siekimo aplinkybés ir iSstikiai aptariami toliau em-
pirinés dalies dalyje.
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FORMALIOS PSICHOSOCIALINES PAGALBOS
SIEKIMAS IR KLIUTYS JA PASINAUDOTI

Daugiausia atsakomybés uz savo artimojo, kuris jgijo negalia, prieZiiirg
prisiima jo Seimos nariai (Bilitinaite ir kt., 2022). Toks apsisprendimas
dazniausiai biina samoningas, siekiant suteikti geriausia jmanoma
pagalba (Zarzycki ir kt., 2022), i kitos pusés, formalia pagalba teikian-
Cios sistemos yra neprieinamos, paslaugos nepakankamai iSplétotos.
Neformalts globéjai kreipiasi formalios pagalbos, kai blogéja ju asme-
niné sveikata, kai keiciasi asmeniniai ir fiziniai iStekliai arba sumaZzéjus
artimyjy pagalbos ratui (Silva ir kt., 2016). Anot Bilitnaités ir kt. (2022),
kreipimasis formalizuotos pagalbos priklauso nuo informacijos apie
galimas paslaugas prieinamumo. Tyrimas atskleidé, kad neformaliems
globéjams triiksta informacijos i$ paslaugu sistemos, todél tévai kuria
neformalius dalijimosi tinklus:

Viskq daréme automatiskai. AS pati informacijos ieSkojau per paZjsta-
mus. (RP6 Vilma)

Tritksta informacijos apie priemones, iSmokas ir pasalpas, kurias turi
teise gauti neigalusis. Socialiniai darbuotojai turéty asmeniskai informuo-
ti asmenis ar globéjus apie galimybes. Siuo metu pazjstami tévai ir kiti
globéjai tik dalijasi informacija ir patirtimi. (RP4 Ana)

Kaip atskleidzia Sio ir kity tyrimy duomenys, pagalbos namuose
paslaugos ir dienos prieziiira asmens namuose yra labiausiai paplitusios
ir populiariausios asmenims su negalia. Teikiant pagalbos namuose
paslaugas, socialiniy paslaugy vertinimas atliekamas per deSimt ar
dvidesimt dieny, kai pateikiamas prasymas gauti tokias paslaugas. Ta-
¢iau tyrimai rodo, kad sistema veikia taip, jog jei asmuo su negalia turi
giminaitj, traktuojama, jog neformaliam globéjui pagalbos poreikis yra
minimalus (Bilitinaité ir kt., 2022). Laikomasi jsitikinimo, kad jei asmuo
su negalia, kuriam reikalinga priezitira, turi artima Zmogy, jis ir turi
padeéti. Taigi, Seimos narys, kuris ripinasi negalia jgijusiu asmeniu, is-
lieka pagrindiniu jo / jos priezitiros paslaugy teikéju. Tyrime dalyvavusi
eksperté Lina pastebi, kad, atsainiai vertinant asmens su negalia situa-
cijg, tik susikoncentruojant j fakta, ar jis /ji turi giminaiciy, uzkertamas
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kelias ar apribojamos asmens galimybés gauti ir naudotis jvairiomis
paslaugomis: ,, Kalbama ne apie tai, ko Siems Zmonéms reikia, nes [...]
jei yra giminaiciy, i pagalba asmeniui su negalia zitirima kitaip, tarsi
ji biity minimali” (E1, Lina), tad visa atsakomybé uz asmens prieziiirg
perkeliama Seimai. Dar vienas tyrime dalyvaves ekspertas Vidas pastebi,
kad esamos psichosocialinés paslaugos labiausiai orientuotos j sunkiai
sergantj ar negalia jgijusj asmenj, o paslaugy Seimai ir neformaliems
globéjams triksta:

Pas mus viskas yra j klientq orientuota. Nu gal, kad mes is ubagystés,
kad tiek pinigy neturim. Yra toksai modelis — klientas yra vienas trikam-
pio gale, seima stovi kitam ir treciam specialistas, su kuriuo dirba. Tai
turéty biti apskritimas. <..> negaunama kokybiska paslauga. Bet kartu
kenéia Seima, ten neZinau nepritekliy, neturi priéjimo prie informacijos.
(E2 Vidas)

Tyrimo dalyviy pasakojimuose iSryskéja, kad psichosocialing pagalba
teikianciy specialisty intervencijos jiems reikéjo nuo pat artimojo ligos,
negalios jgijimo pradzios:

Taigi pirmiausia mums buvo reikalinga medicininé pagalba. Bet labai
reikéjo ir psichologinés pagalbos. (TD4 Ana)

Pastebima, kad paslaugy prieinamuma dar labiau didina nepakan-
kamas socialinés ir sveikatos priezitiros paslaugy teikéjy bendradar-
biavimas. Ambulatorinés slaugos namuose paslaugos yra licencijuotos
per zoninés sveikatos priezitiros paslaugas, siekiant sujungti socialines
ir paliatyvios pagalbos paslaugas (SAM, 2023). Kaip rodo §is tyrimas,
viena i$ problemy, susijusiy su paslaugy namuose teikimu, yra sveikatos
priezitros ir socialinés pagalbos (ne)integracija:

Man teko gerai bendrauti ir kartu dirbti su medicinos jstaigomis ir me-

diky komandomis. Yra ir litidny, labai liidny patirCiy, kai niekas visiskai
nesidomi. (E1 Lina)

Tyrime dalyvavusios ekspertés citatoje iSryskéja, kad Lietuvoje vis
dar labiau vyrauja biomedicininés pagalbos modelis, kada per mazai
arba visiskai neskiriama démesio platesnei situacijos analizei ir biopsi-
chosocialiniy sunkia liga sergancio ir / ar negalig jgijusio asmens ir jo
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Seimos nariy poreikiy atliepimui. O apie prieinamos psichosocialinés
pagalbos isteklius nezino ir specialistai.

Ivairiy formalios pagalbos formy pasitelkimas gali biiti susijes su
teigiamomis pasekmémis neformalig globa teikianc¢iam asmeniui. Bilia-
naité ir kolegos (2022) isskiria, kad tokiu atveju sumaZzéja neformaliam
globéjui tenkancios atsakomybeés, jam lengviau derinti darba ir artimojo
globa, dalj laiko skirti ir asmeniniam gyvenimui. Tyrimo dalyve Eglé
apibtidino, kad formali pagalba leidZia jai trumpam atsikvépti, ramiau
igyvendinti savo asmeninius poreikius:

AS jau tada bégu kur nors apsipirkti ar tiesiai | AZuolynq. Ar kur nors
kitur, kad truputj oro jgauti. (TD4 Eglé).

Tyrime dalyvavusios ekspertés Rimos teigimu, formali globa gali
apsaugoti neformalius globéjus nuo perdegimo, taip pat turéti pozityviy
pasekmiy asmeniui, kuris jgijo negalia:

DazZnai artimieji netiesiogiai perdega nuo priezZiiiros, taciau jiems sun-
ku atsiskirti ir leisti asmeniui su negalia pradéti gyventi savarankiskai.

(E3 Rima)

Tyrimo duomenys atskleidZzia, kad formali pagalba gali btiti randa-
ma ir pasitelkiama atsitiktinai. Tyrimo dalyvé Eva (TD2) pasakojo, kad,
jai paciai patyrus trauma, jai buvo pasitlyta integrali pagalba j namus,
padéti jai rapintis dukra:

Paslydau, susilauZiau kojg. Nuvezé mane pas gydytojq <...> ir uZdéjo
gipsq. <...> Kartais ateidavo socialiné pas kaimyne <...> ji pakalbéjo su X
organizacija (teikiancia pagalbq j namus). Nuo tada pradéjo pas mane at-
eidinéti X organizacija. <...> Ir pradéjo ateidinéti ir prausti [dukrq]. <..>
Pasikeité mano gyvenimas j gerq puse. Labai jau as pripratau, ir tokios mo-
terys geros. Visos malonios yra. Ateina jos ir ismaudo, ir mankstq su dukra
padaro. Ir pasluoja kartais, patvarko. (TD2 Eva)

Moters pasakojimas atskleidzia, kad formalia pagalba teikianciy as-
meny jsitraukimas palengvino jos kasdienybe ir sumazino jai tenkancios
atsakomybés nasta, pavyzdziui, tenkinant sunkiai sergancios dukros
higienos poreikius.
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Lafferty ir kt. (2022) pabrézia, jog neformaliems globéjams svarbu
atsikvépti nuo nuolatinés atsakomybés ir jsitraukimo j priezitira, svar-
bus atokvépio paslaugy prieinamumas. Atokvépio paslaugy poreikis
ryskus kiekvieno tyrimo dalyvio pasakojimuose. Tyrimo dalyveé Eva
pasakojo:

Kaip mes paliksime Maryte? Jai reikia Zmogaus, nepaliksi visq dieng jos
vienos. Kiek mety vazinéjome kasmet beveik i tq Palanga, bet jau dabar tai
jau turbiit kokj desimt mety nebuvau niekur su nakvyne. (TD2 Eva)

Nors tyrimo dalyviai dalijosi atokvépio paslaugy poreikiu, Lietuvoje
laikino atokvépio paslaugos prieinamumas ir jgyvendinimas itin maZas,
2021 m. jos buvo suteiktos tik 140 asmeny. Tyrimo dalyveés Eglés (TD4)
istorija atskleidé, kad, prizitrint sunkiai serganciq dukra, reikia visa lai-
ka ja rtipintis, savo sveikatos poreikius nustumti j $alj: ,Man reikalinga
akiy operacija, bet neZinau, kaip palikti dukros priezitirg kitiems” (TD5
Eglé). Nors teisés aktuose numatyta, kad $i paslauga gali biiti teikiama
asmens namuose, paprastai ji teikiama tik institucijoje. Mtisy tyrimo da-
lyvés Rimos pasakojimas atskleidé, kad Sios paslaugos sitilymas jstaigoje
yra nepriimtinas ir kad néra kitos alternatyvos:

Tétis nedirba — jis gyvena su broliu. Taigi, tada nusprendéme kaip nors
Qauti tq laiking atokvépj. Bet jie [paramos skyrius] mums pasiiilé tik globos
namus. (E3 Rima)

Sio tyrimo rezultatai papildo Genienés, Sumskienés, Gevorgianienés
ir Mataitytés-Dirzienés (2021) mintis, kad naujos socialinés paslaugos
néra iki galo atpaZjstamos ar tiksliai identifikuojamos. Jos sunkiai ski-
nasi kelig socialiniy paslaugy sistemoje, o tévai, nesulauke pagalbos,
formuoja perdétai globéjiska pozitirj j Seimos narj, kurj globoja.

Remiantis Sio tyrimo duomenimis galima daryti prielaida, kad tai,
ar pavyks Seimai rasti, prieiti ir pasinaudoti egzistuojancios formalios
psichosocialinés pagalbos paslaugomis, priklauso ir nuo Seimos turi-
mo kapitalo, $iuo atveju ypac svarbus kulttirinis kapitalas, kurj, anot
Bourdieu (1989), sudaro Zzinios, i$silavinimas, nusistovéjusios bendra-
vimo formos, vartojimo jprociai. Kaip matyti i$ tyrimo dalyvés Rimos
pasakojimo, reikiamy paslaugy gavima jos globojamam broliui lémé jos
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iSprusimas zmoniy su negalia teisiy srityje, teisés akty, reglamentuojan-
¢iy paslaugy teikimq Zmonéms su negalia, iSmanymas, komunikaciniai
gebéjimai ir atkaklus, kryptingas naujai atsiradusios asmeninio asistento
paslaugos siekimas:

Bet dél to individualios prieZiiiros darbuotojo turéjome siek tiek kovoti.
Net teko kreiptis i socialinés paramos skyriy, kuris nustaté, kad mano bro-
liui tos asmeninés pagalbos nereikia. Turéjau parasyti tokj atskirq laiskq,
kuriame buvo daug visokiy klausimy apie tq asmening pagalbq, [nurodant]
Konvencijg ir visa kita. Nes kaip tu gali pasakyti [nematydamas, kad jam
nepriklauso], nes jam priklauso? Labai greitai [socialinés riipybos skyrius]
pakeité savo sprendimaq, kad asmeniné pagalba jau priklauso broliui. Ir
dabar mano brolis turi asistentq. Mes didiname valandy skaiCiy, nes tai
imanoma, Zinoma, uz tai reikia mokéti. (E3 Rima)

Tyrimo rezultatai atskleidzia, kad net ir tuo atveju, jeigu Seimai pa-
vyksta gauti formalig pagalbg, ja priimti néra taip paprasta. Kai kuriose
Seimose formalios paslaugos suvokiamos ne kaip papildoma pagalba, o
kaip tam tikra konkurencija — kai kurios mamos konkuruoja su paslau-
gas teikianciais specialistais, nes ,,ar jie nenori perimti mano — motinos
vaidmens” (E1 Lina). Aasbo ir kolegy (2016) atlikto tyrimo rezultatai
atskleidzia, kad iSorinés, formalios pagalbos nenorima priimti baimi-
nantis, kad ji gali sutrikdyti ir taip trapy kasdieninio gyvenimo balansa,
kai neformaliems globéjams tenka prisitaikyti ir prie svetimo Zmogaus
atsiradimo namuose.

APIBENDRINIMAS IR [ZVALGOS

Dél sudétingos létinés ligos ar negalios iSgyvenamas biografinis per-
trukis paliecia ne tik patj asmenj, bet ir jo artimuosius, kurie tampa
pirminiu pagalbg teikianciu iStekliumi, aktyviai jsitraukianciu i globos
procesa. Neformalaus globéjo gyvenimo trajektorija kinta, kada pri-
siimamas globéjo vaidmuo ir jj lydincios atsakomybés, kurios apima
emocinés, instrumentinés paramos teikima, sunkiai sergancio ir / ar
negalia jgijusio asmens poreikiy atpaZzinimg bei tenkinima, iSorés is-
tekliy tyrinéjima ir telkima. Kaip neformaliis globéjai patirs biografinj
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pertriikj, salygoja kelios svarbios aplinkybés — kuriuo metu jy artimas
zmogus suserga (chronologinis amzius) ir ligos pobudis, eiga ir jos su-
keltos negalios sunkumas.

Neformalios globos procesas — tai nepaprastai dinamiskas, intensy-
vus, bet kartu ir labai unikalus, intymus kiekvienos Seimos patyrimas.
Empirinio tyrimo analizé atskleidé, kad Sio proceso metu kylantys is-
Sukiai apima skirtingas sferas — mentaling, emocine, praktine, socialine.
Visy pirma neformaliis globéjai turi iSbati ir iSgyventi savotiska gedé-
jimo procesa, netekties jausma, kuris susijes su jy artimojo potencialo,
svajoniy nerealizavimu, pakitusiu socialiniu vaidmeniu, maZzéjanciu
savarankiskumu. Globéjai turi i$ naujo konstruoti Seimos rutinas ir
atsakomybes, kuriy reiksminga dalis sukasi apie pagalbos reikalinga
artimajj. Kartu mokytis, kaip namuose teikti specializuotg pagalba, at-
liepti poreikius, kartu iSsaugant sunkiai sergancio ir / ar negaliq igijusio
asmens oruma, autonomija ir savarankiskuma. Isspresti globos procese
kylancius praktinius ir finansinius iSS$tikius. Neformalus globéjas taip
pat turi derinti globos ir kitas savo gyvenimo atsakomybes.

Globos proceso metu kylantys isStikiai méginami spresti jvairiais
btidais. Su sudétingomis situacijomis neformalts globéjai visy pirma
megina susidoroti savarankiskai, véliau atsigrezia i neformaliy rysiy
tinkluose gludincius pagalbos isteklius, i$ kuriy sulaukiama emociné,
finansiné, informaciné ir praktiné parama palengvina globos procesa.
Formali psichosocialing pagalba teikianti sistema neformaliems globé-
jams vis dar yra sunkiai pasiekiama dél informacijos tritkumo, paslaugy,
orientuoty j neformaliy globéjy poreikiy patenkinima, nepakankamu-
mo arba neprieinamumo. Tyrimo duomenys atskleidé, kad socialiniy
paslaugy sistemoje dominuoja pagalba asmenims su negalia, tuo tarpu
pagalbos neformaliems globéjams sistema dar tik kuriama ir jie daznu
atveju net neatpazjstami kaip asmenys, kuriems reikalinga pagalba.
Sutelkiant tik neformalius iSteklius, taciau neturint reikiamo priéjimo
prie formaliy, neformaliems globéjams tampa sunku jveikti biografinio
pertriikio sukeltas pasekmes, kadangi neformaliis iStekliai daznu atveju
yra riboti ir nepakankami.
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INFORMAL CAREGIVERS WHO TAKE CARE OF PERSONS
OF WORKING AGE WITH DISABILITY EXPERIENCES OF
BIOGRAPHICAL DISRUPTION

SUMMARY

Serious chronic illness or trauma could cause a disability which leads to
biographical disruption. Not only a person who has experienced threshold
health situations but also his/her family members undergo biographical
disruption. Based on the Mike Bury concept of biographical disruption,
and the analysis of 12 semi structured interviews with informal caregivers
and experts, this article aims to present how informal caregivers of wor-
king age relatives with disability experience biographical disruption, and
how they try to overcome it.

The results of the research reveal that informal caregivers also experi-
ence the serious illness and/or disability of a family member as a biographi-
cal disruption, as they have to realise and understand that their loved one’s
life trajectory is radically changing, that the plans and dreams they had are
not destined to come true, and that they have to reconstruct family routines
and rituals, the majority of which are aimed at meeting the complex needs
of the family member who has acquired a serious illness and/or disability.
Family members must take the role of informal caregiver for which they
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are not always ready. How informal caregivers will experience biographi-
cal disruption is related to factors such as age at which family member
became ill, and the course and prognosis of an illness. As the health and
independence of the relative deteriorate, the process of informal care in-
tensifies, with informal carers putting their other responsibilities, and even
needs, aside.

To overcome biographical disruption, or reduce its effects, informal car-
egivers must mobilise the range of resources. The results of this research
show that informal carers first try to cope with difficult situations on their
own, and then turn to the support resources of informal networks for emo-
tional, financial, informational and practical support to facilitate the car-
ing process. The formal psychosocial support system in Lithuania is still
difficult for informal carers to access, due to a lack of information and a
lack or inaccessibility of services focused on meeting the needs of infor-
mal carers. Focusing only on informal resources without adequate access
to formal resources makes it difficult for informal carers to cope with the
consequences of biographical disruption, as informal resources are often
limited and insufficient.

The research was carried out as a part of the “YoungCare — Relief
for Younger People in Need of Care and their Informal Carers” project
(Nr. 2022-1-DE02-KA220-ADU-000086558).

Keywords: disability, informal carer, biographical disruption, psychosocial
support.
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