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Anotacija. Siekiant kartu su poromis ieskoti atsakymy, kokios pagalbos tritksta
Seimai, auginanciai vaikq su negalia, straipsnyje pristatomas dalyvavimu grin-
dziamos veiklos tyrimo duomenys. Tyrime dalyvavo devynios Seimos, auginancios
vaikus su negalia. Tyrimo duomenims analizuoti taikoma naratyviné duomeny
analizé, leidZianti rekonstruoti, kaip seimos perteikia ir pristato savo isgyvenimus
(ne)gaudamos psichosocialing pagalbq. Rekonstruotas Seimy, auginanciy vaikus su
negalia, psichosocialinés pagalbos naratyvas atskleidé, kad kai reikia pagalbos, Seimos
jauciasi likusios vienos. Rekonstruotame naratyve atsispindéjo, jog metanaratyve
perteikiama viena reiksmé — pagalbos sistemos deklaratyvumas atliepiant Seimy,
auginanciy vaikus su negalia, poreikius, realybéje — mikronaratyve, pasak tyrimo
dalyviy, pagalba neveikia ir yra fragmentuota, atsakomybé uz vaiko su negalia
gerove ir prieziiirg perkeliama ant tévy peciy.

Raktiniai zodziai: socialinis darbas su Seima, psichosocialiné pagalba, negalia,
Zmogaus teisés, naratyvas.
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0 2010 m. — Jungtiniy Tauty asmeny su negalia teisiy konvencija (2006)
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lygiateisj naudojimqsi visomis Zmogaus teisémis ir pagrindinémis laisvémis,
taip pat skatinti pagarbq siy asmeny prigimtiniam orumui” (JT asmeny su
negalia teisiy konvencija, 1 str., 2006). Tarptautiniy Zmogaus teisiy
voje, tiek kitose Europos Sajungos Salyse.

Seimos, auginanéios vaika su negalia, susiduria su kompleksiniais
isstikiais — jie tampa nuolatiniais neformaliais globos ,neséjais”, kurie
turi psichosocialinj, finansinj ir net sisteminj poveikj. Ilgalaiké vaiko su
negalia priezitra reikSmingai susijusi su didesne depresijos, perdegimo
sindromo ir fizinés sveikatos pablogéjimo rizika, lyginant su bendra po-
puliacija (Sallim, Sayampanathan, Cuttilan ir Ho, 2015; Berglund, Lytsy
ir Westerling, 2015). Finansinis nesaugumas yra dar viena papildoma
nasta, kylanti tiek dél unikaliy ir iSskirtiniy vaiko su negalia poreikiy,
tiek dél sumazéjusiy galimybiy derinti darbg su neformalia globa (Oner,
Kahilogullari, Acarlar, Malaj ir Alatas, 2020). Atsiranda Seimos vaidme-
ny ir santykiy dinamikos pokyciy, padidéja Seimos izoliacijos rizika
(Lens, Nugent ir Wimer, 2018; Lindholm, Reiman ir Kevajarvi, 2020).
Tai reiskia, kad psichosocialiné ir strukttiriné parama Seimoms, augi-
nancioms vaikg su negalia, islieka nepakankama. Seimos, kurios gauna
pagalba, pradeda kurti naujas jveikos strategijas, iSmoksta prisitaikyti
prie vaiko, turin¢io negalig, auginimo isStikiy, kas gerina neformaliy
globéjy biisena ir socialinj gyvenima (Costa, Thornton, Guest, Meyrick
ir Williamson, 2020).

Kaip teigia Perez (2023), uzsitesusi nepagalba neformaliems globé-
jams netiesiogiai ir tiesiogiai pazeidzia ju teises, pavyzdziui, dauguma ju
negali derinti darbo su neformalia globa. M. S. Bellini 2017 m. kreipési |
JT Asmeny su negalia teisiy komitetq ir pateikeé skunda Italijos valstybei
dél jos kaip neformalios globéjos ir jos Seimos nariy su negalia teisiy
pazeidimo (United Nations Committee on the Rights of Persons with
Disabilities, 2022). Si byla i$ryskino gilig sistemine problema: asmeny su
negalia teisiy apsauga negali buti atskirta nuo likusiy Seimos nariy, kurie
neretai prisiima neformaliy globéjy vaidmen;. Kitaip tariant, prieZitiros
ir / ar slaugos santykiai tarp asmens su negalia ir jo globéjo atspindi
glaudZia tarpusavio priklausomybe, kurioje vieno asmens gerové veikia
kito ar kity asmeny gerove. Bellini atvejis iliustruoja (CPRD, 2022), kaip,
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sistemai nepripazinus neformalaus globéjo vaidmens, §is praranda dar-
ba, netenka pajamy ir tampa diskriminuojamas darbo rinkos atzvilgiu.
JT Asmeny su negalia teisiy komitetas (2022) priémé sprendima Bellini
naudai, pazymédamas, kad asmeny su negalia teisés ir geroveé yra ne-
atsiejamos nuo jy globéjy ir / ar Seimos nariy geroves.

Socialinio darbo pozitiriu, kuris apima advokacijos vaidmenj (IASSW,
2018), pabréziama biitinybé pereiti nuo individualizuoto pozitrio prie
sisteminio — j Seima orientuoto pagalbos modelio, kadangi vien j vaika
orientuota pagalba neuztikrina visos Seimos geroves. Tai iSryskina porei-
ki zvelgti j Seima kaip i sistema, siekiant ja jgalinti ir jtraukti j pagalbos
procesa ir jos strategijy kiirima (Ferguson ir kt., 2020).

Siame straipsnyje pristatomi Vytauto DidZiojo universiteto, Socia-
liniy moksly fakulteto, Socialinés darbo katedros vykdomo pagalbos
projekto ,, Psichosocialiné pagalba Seimoms, auginancioms vaikus su negalia”
tarpiniai rezultatai. Pagalbos projekto tikslas — kartu su poromis ieskoti
atsakymuy, kokiy palydéjimo strategijos elementy triiksta Seimai, augi-
nanciai vaikg su negalia. Straipsnyje pristatomas rekonstruotas psicho-
socialinés pagalbos neformaliems globéjams naratyvas, kuris atskleidzia
Seimos kompleksinius iSgyvenimus, sisteminés pagalbos trukumus ir
zmogaus teisiy jgyvendinimo issukius.

KOKYBINIO TYRIMO METODOLOGIJA

Kokybiniai tyrimai uzima ypatinga vieta socialinio darbo praktikoje,
nes suteikia Zmogui balsa ir leidZia btiti tuo, kuo jis yra, erdveés jveikti
emocijas patiriant sudétingy iSgyvenimy (Oehlers, 2023). Tyrimui atlikti
pasirinktas dalyvavimu grindziamas kokybinis veiklos tyrimas (angl.
,participatory action research”, toliau — PAR). PAR metodologijoje svarbi
jtraukianti veikla ir / arba teikiama pagalba (Dahal ir kt., 2024). Siame
projekte buvo teikiama psichosocialiné pagalba Seimai, jtraukiant j pa-
galbos procesa abu sutuoktinius, patirian¢ius sunkumy. Seimoms buvo
suteiktos penkios nemokamos psichosocialinés konsultacijos. Baigus
jas teikti, t. y. po 5 konsultacijy, i$ Seimy buvo paimtas interviu (ben-
dravimo, angl. ,,conversational”), o duomenims analizuoti pasirinktas
naratyvinis analizés metodas.
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Naratyvine analize akcentuojama ne tik tai, kas pasakoma, bet ir
siekiama atsizvelgti j tai, kaip sakoma, kaip konstruojamos patirtys,
kokia pasakojimo struktiira pasirenkama ir kokios reikSmés jai sutei-
kiamos (Hill ir Burrows, 2017). Sis analizés metodas atskiria faktinius
gyvenimo jvykius nuo subjektyviy ty jvykiy refleksijy (Malinauskas,
2011), todél tyrime jos vertinamos dvejopai. Savoka ,iSgyvenimai”
reiskia konkrecius, faktinius, objektyvius gyvenimo jvykius, pavyz-
dziui, vaiko su negalia gimimas, diagnostika, pagalbos siekimas,
jos paieskos ir sgveika su specialistais. PrieSingai, savoka , patirtys”
nurodo j subjektyvius iSgyvenimus ir refleksijoje glidincias prasmes,
susijusias su jvykiais, pavyzdziui, baimé, Sokas, susitaikymas, sielvar-
tas, vidinis virsmas ir pan. Tad rekonstruojant seimy naratyvus buvo
svarbu atskirti faktinius iSgyvenimus ir subjektyvias ty iSgyvenimy
interpretacijas, nes ta patj jvykj Seimos gali patirti ir interpretuoti
labai skirtingai.

Naratyvinis analizés metodas buvo pasirinktas ne tik Seimy, augi-
nanciy vaikus su negalia, pasakojimams dokumentuoti, bet ir siekiant
pristatyti kompleksines, daugiadimensines ir sarysingas prasmes,
kurias Seimos priskiria gyvenimui su vaiku, turinciu negalia. Buvo
rekonstruoti trys dominuojantys Seimy, auginanciy vaika su negalia,
naratyvai. Siame straipsnyje pateikiamas treciasis psichosocialinés
pagalbos naratyvas — Palikti likimo valiai. Kadangi tyrime analizuojama
jautri tema, duomeny rinkimo ir analizés procediiros buvo vykdomos
laikantis etiniy principy, pagal Sociologijos mokslo krypties Etikos
komiteto reglamenta (2022). Tyrimui vykdyti buvo gautas VDU
Sociologijos mokslo krypties etikos komisijos sutikimas ir leidimas
(Nr. 2024/03/14).

Dalyvauti projekte ,,Psichosocialiné pagalba Seimoms, auginan¢ioms
vaikus su negalia” 2024 m. kovo—gruodZzio ménesiais uzsiregistravo 34
Seimos, i$ ju pagalba gavo 10 pory, o 9 sutiko duoti interviu. Duome-
nims rinkti taikytas bendravimo interviu, paliekant galimybe ir laisve
Seimoms dalytis svarbiais klausimais ir pereiti prie kity svarbiy temy
tyrimo eigoje. Interviu vyko labiau kaip pokalbis. Tai atskleidé skirtin-
gas iSgyvenimy reikSmes ir leido tyréjai analizuoti, ka Seimos pasakoja
apie svarbius iSgyvenimus. Duomenys buvo renkami dviem etapais po
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Seimy konsultacijy. Pirmasis etapas — 2024 m. birzelio ménesj, antrasis —
2024 m. gruodZio ménesj. Trumpiausias interviu truko 1 val. 6 min.,
ilgiausias — 2 val. 29 min.

Surinkti duomenys buvo analizuojami taikant Malinausko (2011)
pasiiilyta naratyvine duomeny analize, taciau jgyvendinti ne visi
etapai. Visy pirma kiekvienas pasakojimas buvo dalinamas j istorijos
dalis, reikSmes (angl. ,meanings”), reikSmingas pasakotojui, — jos
buvo jvairiose pasakojimo vietose ir prie jy buvo vis griztama. Anot
Murray (2003), Zmonés deélioja jvykius pagal aktualuma, pasakoja
nenuosekliai, nerisliai, todél rekonstruojant svarbu sudélioti reikSmes
taip, kad nuosekliai atspindéty istorijg pagal jvykiy eiliSkuma — Siame
straipsnyje pagal laiko dimensija. Antrajame duomeny analizés etape
buvo ieskoma susijusiy istoriju, vyravusiy visuose respondenty pa-
sakojimuose. Reiksmés buvo sudéliotos j nuoseklig laiko dimensijos
seka. Tai, anot Riessman (2008), biidinga naratyvinei metodologijai —
pristatyti pagrindinius rekonstruotus naratyvus, kurie buty aiskis bet
kuriam skaitytojui.

PAR TYRIMO DALYVIU PRISTATYMAS

Kaip teigia Dahal ir kt. (2024), dalyviai PAR tyrime tampa aktyviais
veikéjais, todél pries gilinantis j tyrimo duomenis svarbu juos pazinti.
Dalis tyrimo dalyviy aktyviau pradéjo reikstis socialiniuose tinkluose,
rasyti apie psichosocialinés pagalbos poreikj, kiti dalyvavo bendroje
radijo laidoje. Viena neformali globéja véliau sutiko perzitiréti rekons-
truota naratyva ir uztikrino, kad pristatomi duomenys atitinka Seimy
patirtis. 1 lenteléje pateikiamos trumpos Seimy, auginanciy vaikus
su negalia, charakteristikos. Duomenys supaprastinti ir nuasmeninti,
siekiant islaikyti tyrimo dalyviy anonimiskuma ir konfidencialuma.
Tyrimo dalyviy vardai ir kita svarbi informacija pakeisti. Anonimisku-
mui uztikrinti pristatant duomenis bus vartojamas terminas , vaikas”,
nenurodant jo lyties.
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1 LENTELE. TYRIMO DALYVIY CHARAKTERISTIKOS

Seimos sudétis

Nr.| Vardas ir gyvenamoji | Vaiko negalia Seimos charakteristika
vietove
1. |Agnéir |Seima, auginanti | Retas jgimtas |Seima, derinanti darba su
Saulius |1 vaika, X did-  |sutrikimas pagalba vaikui su negalia,
miestyje. kovojanti uz vaiko teises ir
ieskanti pagalbos ne tik Lie-
tuvoje, bet ir uZsienyje.
2. |Eligijair |Seima, auginanti | Retas jgimtas | Dvikalbé $eima atvirai dali-
Valdas 1 vaikg, X mies- |sindromas nasi savo iSgyvenimais ir sie-
telyje. kia gauti pagalbos. Suvokia
pagalbos poreikj, jos drasiai
iesko ir reflektuoja.
3. |Violetair |Seima, auginanti | Retas jgimtas |Seimos pagrindinis pra-
Simas 3 arba daugiau |sindromas gyvenimo Saltinis — fondo
vaikus, Y did- veikla, siekiant iSlaikyti vaiko
miestyje. visapusiska gerove. Save
jvardija kaip ,,reanimacijos
komanda”.
4. |Zanasir |Seima, auginanti | Jgimta protiné Seima, nebijanti kreiptis pa-
Kamile 1vaikg, Y did-  |negalia galbos, siekianti numalsinti
miestyje. nerima dél vaiko su negalia
ateities.
5. |Viliusir |Seima, auginanti |Prieslaikinis | Daugiavaiké $eima, kaip savo
Smilteé 3 arba daugiau | gimdymas, stiprybe iSskiria tikéjima ir
vaikus, Y did- kompleksiné | bendruomene. Viltingai zitri
miestyje. negalia j ateitj.
6. |Karinair |Seima, auginanti | Reta geno mu- | Seima vis dar bando jveikti
Adomas |2 vaikus, Z did- | tacija susitaikymo su negalia proce-
miestyje. sq, taCiau sutuoktiniai — stipri
komanda. Stipriai reflektuoja,
bijo dél ateities.
7. |Sauliusir |Seima, auginanti | Misrus raidos | Transnacionaliné $eima, gerai
Rita 2 vaikus, Y did- | sutrikimas iSmananti negalios konteksta,
miestyje. siekianti pokyciy ir kovojanti

uz vaiky su negalia teises bei
tinkama pagalba. Nusivylusi
esama situacija.
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Seimos sudétis

Nr.| Vardas | ir gyvenamoji | Vaiko negalia Seimos charakteristika
vietové
8. |Naglisir |Seima, auginanti | Vaikystés au- |Seima, iSgyvenanti santykiy
Jelena 2 vaikus, Y did- | tizmas krize ir ieSkanti atsakymy bei
miestyje. informacijos apie negalig ir
kaip gyventi, turint unikaliy
poreikiy ir issukiy.
9. |Ausra ISsiskyrusi, augi- | Misriis raidos | Vienisa mama negalios diag-
nanti 2 vaikus, Y | sutrikimai noze isgirdo du kartus. Savo
miestelyje. gyvenima paskyrusi vaikams

ir jy savarankiskumui ugdyti.

PALIKTI LIKIMO VALIAI: REKONSTRUOTAS
PSICHOSOCIALINES PAGALBOS NARATYVAS

Pristatomas Seimy, auginanciy vaika su negalia, psichosocialinés pagal-
bos rekonstruotas naratyvas. Jis atskleidZzia, kad Seimy patirtys pagalbos
ir paramos srityje turi Seimy patirtis vienijanciy elementy, leidzianciy
konstruoti psichosocialinés pagalbos naratyva. Interviu duomeny ana-
lizé atskleidzia, kad neformaliy globéjy patirtys apima platy, maziau
dziaugsmingy, daugiau visapusiskai sudétingy iSgyvenimy spektra
psichosocialinés pagalbos ir paramos procese.

Kai kurios konstruojamos reikSmeés rekonstruotame naratyve gali
pasirodyti pernelyg abstrakcios, taciau Seimy iSgyvenimy kontekste
interviu duomenys pagrindZia ir sukonkretina. Pasirinkta palikti abs-
traktesnes reikSmes, nes Seimos iSgyventi skirtingai tam tikrus psicho-
socialinés pagalbos elementus gali. Pavyzdziui, viena seima, kovodama
uz vaiko pavézéjima iki ugdymo jstaigos, gali susisiekti net su Seimo
nariu. Kita Seima, susidtirusi su pagalbos trukdZiais, turi kreiptis j pazjs-
tamus uzsienyje, kad gauty vaikui reikalingg pagalba. Trumpai tariant,
abstraktesnés rekonstruoto naratyvo reikSmeés yra prasmingos — nors
Seimos konstruoja tokia pacia reikSme, ju iSgyvenimy turinys skiriasi.

Svarbu pazyméti, kad Siame rekonstruotame naratyve pateikia-
mas bendras Seimy iSgyvenimy naratyvas, kuris apima tiek Seimas,
auginancias vaika su raidos sutrikimais, tiek Seimas, susiduriancias
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su paliatyviosios slaugos ir pagalbos poreikiu. Nors psichosocialinés
pagalbos poreikis skirtingas, lyginamoji analizé atskleidé akivaizdzias
koreliacijas. Galima daryti prielaida, kad dabartinis psichosocialinés
pagalbos pobtidis apriboja Seimy, auginanciy vaikus su negalia, ateities
projekcija, nes yra didziulis psichosocialinés pagalbos pobtdis, darantis
tiesiogine jtaka Seimy stabilumui ir ateities vizijai.

Rekonstruotas naratyvas susideda i$ trijy pasakojimy daliy — atsime-
nant praeitj, reflektuojant dabartj ir projektuojant ateitj. ReikSmingiausios
praeities istorijos buvo grupuojamos pagal iSgyvenimus ar reikSmes iki
diagnozés, suzinojus diagnoze ir negalia, transformavusi kasdienybe; dabarties
istorijas — sisteminiai pagalbos issiikiai, gaunamos pagalbos isSitkiai ir dZiaugs-
mai, specialistai: dZiaugsmai ir vargai; ateities istorijos — pagalbos poreikiai ir
ateities svajonés. Jei neformaliy globéjy pasakojimy reiksmés issiskyré,
jos buvo ne grupuojamos, bet pateikiamos atskirai.

ATSIMENANT PRAEIT]: MAMA PASIDARO
TEISININKE, FARMACININKE, MEDIKE, SLAUGYTOJA

Pries pristatant detaliai rekonstruota pagalbos naratyva, svarbu prista-
tyti vyraujancia reikSme praeities dimensijoje — Tokie jausmai, kad esame
palikti likimo valiai. Konstruojamos Seimy reikSmés atskleidzia fragmen-
tuota psichosocialinés pagalbos pobtidj praeities iSgyvenimuose, kuomet
pagalbos sistema nepajégé padéti Seimoms svarbiausiais momentais
susidiirus su negalia. Tai atskleidzia ne tik asmenine Seimy kova pra-
eityje, bet ir sisteminj aplaiduma, kai Seimos buvo priverstos prisiimti
papildomus vaidmenis, Violetos Zodziais:

<...> kai gimsta nejgalus vaikas, tada mama pasidaro teisininké, farma-
cininké, mediké, slaugytoja ir ten dar daugybe...
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Pirmieji lentelés stulpeliai iSkart atskleidzia, kad Seimy salytis su
negalia psichosocialinés pagalbos kontekste buvo skirtingas. Vienos Sei-
mos su negalia susidiiré nuo pat vaiko gimimo. Kitos negalios diagnoze
isgirdo véliau. Seimy isgyvenimai, isgirdus raidos sutrikimy diagnoze,
skyrési. Cia isry8kéjo dvi kryptys — greita ir nuosekli bei neapibrézta ir
atmestina diagnostika. Tai rodo, kad pagalbos sistema neveiké vieningai
ir nuosekliai. Dél Sios priezasties dalis tévy patyré emociniy isstkiy ir
prarado ne tik finansing pagalba, bet ir itin svarbaus laiko organizuojant
ankstyvaja reabilitacijg. Komplikuotas Karinos ir Adomo pavyzdys at-
skleidZia, kad nors Seima dalinosi savo nerimu dél atsiliekancios vaiko
raidos, specialistai neatliko tolesnés diagnostikos, manydami, kad vaikas
iSaugs:

Raidos centre uzsiraséme pas neurologq, kai vaikui buvo 10 mén., mes
dar neturéjome genetinés diagnozés, bet mes nuo Seiy ménesiy turéjome
vélavimq jau visoje raidoje. Mes jau matéme, kad yra negerai. <...> raidos
centre saké, ,nu gal isaugs, ateikite po mety, paZiiirésime, kaip jis socia-
lizuosis, kaip darzelyje jam seksis, va pradés lankyti, paZitirésime tada”.
<..> ir nemato problemos. Uzsimerkia ir atrodo — iSaugs. (Karina ir Ado-
mas, 2024 m. gruodZio mén.)

Tévy emocijos ir intonacija interviu metu atskleidé pyktj ir nusivylima
tuomete situacija. Tévai, pastebéje netipiska vaiko su negalia raida, tikéjosi
ne tik $io nerimo pripazinimo ir inicijuotos atitinkamos diagnostikos, bet
ir patikimos specialisty kompetencijos. Galima pastebéti, kad tokiose sa-
veikose atsiranda pleistas tarp tévy pastebimos problemos ir specialisty
atsako, kuris apsunkina pagalbos ir paramos gavima tiek vaikui, tiek
Seimai. Taip pat analizuojant interviu kyla jausmas, kad pirmasis susiti-
kimas su specialistais yra gyvybiSkai svarbus tolesniam Seimos pozitiriui
i pagalbos gavima. Koreliacija aiskiai parodo, ar ateityje bus pasitikima
pagalbos sistema, ar ne — jeigu Seimy patirtys i$ pat pradziy neigiamos,
veikiausiai jos bus linkusios izoliuotis, nebesitikés ir neieskos pagalbos:

<...>as tai niekad nesitikéjau i$ sistemos kazkokios pagalbos ir mane

erzina tas paprasciausiai, tas Zmogiskas nepakantumas. (Sariinas ir Rita,
2024 m. gruodZio mén.)

Idomi antroji Sar@ino pasidalinimo dalis, kur matyti, kad tétj erzina
sistemos zmogiskas nepakantumas, kuriam jvardyti neranda Zodziy.
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Du kartus vartojamas zodis tas, tik antrasis uzbaigia mintj, rodancia,
ka noréta pasakyti. Jei antraja sakinio dalj lyginame su pirmaja — niekad
nesitikéjau pagalbos is... ir mane erzina tas paprasciausiai, tas Zmogiskas ne-
pakantumas — skamba taip, lyg tas Zzmogiskas nepakantumas ir gali baiti
niekad nesitikéjau is... — priezastis, nes niekad visada turés pradzios taska.
Tai vercia kelti prielaida, kad Seimos patirtys gaunant psichosocialing
pagalba buvo neigiamos.

Pereinant prie Zinios apie diagnoze, ¢ia atsispindéjo trys pagrindiniai
naratyvo elementai: (Ne)kompetentingas specialisty vaidmuo ir squeika; ir
Nematomos mamos: pasitelkti visi jmanomi medicinos resursai, gelbéjant kii-
dikio su sunkia negalia gyvybe. Pacios temos nurodo, kas Seimy patirtys
skyreési, nes vieny pagrindiniu objektu tapo saveikos su specialistais
kokybé, o kity — kiudikio gyvybés gelbéjimo operacija, kurioje mamy
psichoemociné gerové liko antrame plane.

Vis tik bty neteisinga teigti, kad Seimy patirtys apima vien teigiama
arba vien neigiama pozicija. Pavyzdziui, buvo Seimy, kurioms pirminé
psichologiné pagalba nebuvo pasitlyta, ir buvo tokiy, kurias ramino
pats gydymo jstaigos vadovas. Kaip pasakoja Violeta: Ir tai yra X jstaigos
vadovas. Juk jis turi ir kity darby negu kad mane ramint arba Ausra, kuri nuo-
Sirdziai Sypsodamasi pasakojo: <...> ji nosinaiiy tq tokiq déZute atstiimeé,
sako, dabar ramiai <...> ¢ia néra blogai, nepergyvenkit. Taciau Seimos dalinosi
ir skaudZziais iSgyvenimais. Tai atskleidzia Agnés pavyzdys, kuriame ji
kvestionuoja gydytojy samoninguma:

Sulaukiau labai daug neskaniy komentary ir is paciy gydytojy <...>
tokiy labai neskaniy komentary buvo, mazdaug tai kam tu ¢ia dabar tokj
vaikq atvedei | pasaulj. Tai as taip galvojau , kq tu kq tik pasakei?”. Tai va,
tada per laikq tu atsirenki gydytojus, su kuriais tu nori biiti. (Agné ir Sau-
lius, 2024 m. birZelio mén.)

Eligijos ir Valdo praeities refleksija atskleidé, kad yra gan stiprus ne
vien mamos, bet ir téc¢io psichologinés pagalbos poreikis: Nes ir man, ir
nu nezinau, ir vyrui reikéjo... Bet nu gal vis délto laikas parodé, kad reikéjo.
Sakinio dalis — Bet nu gal vis délto laikas parodé — patraukia démesj. Re-
gis, kad paciame sakinyje, zodziuose bet ir gal, jau¢iama dvejoné, kad
néra taip paprasta pripazinti pagalbos poreikj. Taciau laikas parodé, kad
pagalbos reikéjo. Laikas parodé suponuoja sudétingas Seimos patirtis,
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kurios iSryskéjo per tam tikra laika. Kaip véliau sakeé Eligija, praéjus
kuriam laikui po vaiko diagnozés ir su ja susijusiy istkiy, vyrui buvo
diagnozuota depresija. Tai tik patvirtina Seimy ankstyvos psichologinés
pagalbos poreikj.

Pereidami prie Nematomos mamos: gelbéjant kiidikio su sunkia negalia
Qyvybe, iSskyréme tris esmines reikSmes: 1) nematomos mamos; 2) pasi-
telkti visi medicinos iStekliai ir 3) ktidikio gyvybés gelbéjimas. IS pirmo
zvilgsnio matyti, kad reikSmeés implikuoja ne tik ribines patirtis, bet ir
vidine priestara: nematomos mamos ir pasitelkti visi medicinos istekliai. Jos
atskleidzia tam tikra pagalbos prieStaringuma ir orientacijg vien j vaika,
neatsizvelgiant | mamuy psichoemocine, neretai ir fizine sveikata. Tai
pagrindzia Smiltés iSgyvenimai:

Jeigu as biiciau sugalvojus kazZko prasyti, tai man biity pasiiile, kq
galéjo. Bet patys inicijuoti, na turbiit ne. Ta prasme Zinot, kaip yra — vai-
kas yra pacientas, o tu esi niekas, tu esi vienetas prie paciento, kuris nei
tu ligonis, nei tu, ta prasme, nu tu esi funkcija, kuri mano atveju duoda
pienukq savo leliukui ir tiek Ziniy. (Vilius ir Smilté, 2024 m. gruodZio
mén.)

Nepaisant to, kad mamos pasakojimas neturéjo kritika persmelktos
konotacijos, tai tik dar labiau atkreipia démesj, svarstant apie psicho-
socialinés pagalbos pobtidj. Mama be nuoskaudos, pati susitelkusi j
leliuko gyvybeés iSsaugojima, atskleidzia, kad gydymo jstaiga neinicijavo
jokios pagalbos, nes jos tikslas buvo pacientas — kiidikis. Jdomu, kaip
mama iesko zodziy jvardyti savo vieta Sioje situacijoje. Ji pora karty
konstruoja savo buvimo tiksla, kuris yra ne mama, net ne asmuo per se,
o tikslinga funkcija — duoda pienukq. Sia prasme dar labiau sustiprina
paskutiniai zodziai — ir tiek Ziniy. Véliau i$ pokalbio matyti, kad Smilté
pasako reiksminga dalyka, koreliuojantj su pirmuoju sakiniu: Jeigu as
biiciau sugalvojus kazko prasyti:

Zinote, jei a$ biciau, jei buciau nesikélusi i lovos kokig parq arba ne-
atnesus pieno, tai biity sureagave, bet as tai kéliausi. Kol tu eini, tai tol
tu gyvas, kaip sakant, nieks tau nepasiiilys kazko. Nu pats 15 esmés tu esi
suauges Zmogus, tai pats turétum kaZkaip pasiriipinti savimi, tik tiek, kad
nu tokiose situacijose ne visada gebi atpaZinti ir poreikius, ir kaZkaip, ir
iSvis ko Cia tau gali reikéti, vaikas gyvas, na ir dzZiaukis. (Vilius ir Smilté,
2024 m. gruodzio mén.)
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Norisi pastebéti Siy dvieju prasmiy sarysj: jeigu as biiciau sugalvojusi...
ir tokiose situacijose ne visada gebi atpaZinti ir poreikius. Tokiose egzistencis-
kai krastutinése situacijoje, kai visy, tiek mamos, tiek gydytojy, démesys
nukreiptas j ktidikio gyvybés iSsaugojima, nebeliko vietos svarstymams
apie savo kaip mamos poreikius. Tad mama tapo nematoma — atnesti
pieno funkcija, tik kuriai sutrikus btity sureaguota i jos biisena. Taciau
net ir pati funkcija, kai mama lieka uznugaryije, téra vienetas prie paciento.
Taip vaiko ir mamos diada buvo suskaidyta ir atskirta, nepaisant to, kad
kiidikio gerové tiesiogiai priklauso nuo mamos geroves.

Vis délto Seimos negailéjo graziy ir dékingumo kupiny zodziy svei-
katos priezitiros sektoriui. Tai puikiai iliustruoja dviejy mamuy, Violetos
ir Smiltés, pasakojimai:

<...> jis man pasaké: tuo, kuo Siuolaikiné medicina gali padéti, mes
stengsimés padéti” — man daugiau nieko nereikéjo <...> Ir jie padéjo. (Vio-
leta ir Simas, 2024 m. birzelio mén.)<...> mes neturime medicininiy, jau
visi resursai medicininiai issemti <...> as turiu tik geriausius atsiliepimus
ir ta prasme tiek démesio | tq vaikq, | tq maZutj, as nejsivaizduoju isvis, kad
gali bitti. Nu jie tikrai suinteresuoti buvo vaiko gerove. <...> Mes buvome
geriausioje vietoje, kurioje galéjome biiti ta prasme, kas liecia medicining
priezitirq. (Vilius ir Smilté, 2024 m. gruodZio mén.)

Pristatysime paskutine praeities dimensija, kuri apima laika iki
netolimos dabarties. Analizuodami Seimy praeities patirtis sveikatos
priezitiros sistemoje iSskyréme dar viena reikSme — Negalia, transforma-
vusi kasdienybe. Ja sudaro trys rekonstruoto naratyvo laukai: 1) priesiskos
specialisty nuostatos ir biurokratija; 2) visapusiska informacijos frag-
mentacija ir tritkumas ir 3) finansiné ir artimyjy pagalba bei jos issiikiai.
Verta prisiminti, kad $is laikas i§ esmés transformavo seimy kasdienybe.
Svarbu atkreipti démesj, kad psichosocialinés pagalbos naratyvo praei-
ties reikSmés glaudziai koreliuoja su dabarties reikSmémis. Tai atsklei-
dzia pagalbos sistemos ir Seimy pagalbos poreikiy kompleksiskuma ir
bendradarbiavimo trakumo reikSme. Praeities dimensijoje pabréziama
pirminé saveika su skirtingomis psichosocialinés pagalbos sritimis, todél
jos pobuidis ir Seimy jsitraukimas dabarties dimensijoje skiriasi.

Grjztant prie paskutiniy rekonstruoto psichosocialinés pagalbos
naratyvo reikSmiy, Sig naratyvo dimensijg biity galima apibadinti
vidinémis sistemos priestaromis. Nors dalis Seimy dalinosi teigiamais
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atsiliepimais apie nuo pradziy gauta specializuotg pagalba, pavyzdziui,
Jelena sakeé: Mes esame labai patenkinti, kad toks yra specializuotas Lietuvoje
centras, kitos patyreé jvairialype institucine diskriminacija ir specialisty
ar pacios pagalbos sistemos prieSiskuma. Kaip pasakojo Ausra: Kaip ka-
prisiminimais apie ugdymo jstaigos specialisty priesiSkuma, kuomet
darzelio auklétojy elgesys buvo tiesiogiai diskriminuojantis ir nukreiptas
pries vaika. Rita ir Sarinas pasakojo, papildydami vienas kita.
Rita sake:
<...>su tokiu darzeliu X, kur atvirai Zmonés tokiam Siandieniniame

kontekste, leidZia sau sakyti, kad tokiems vaikams ne vieta... <...> Mes
tik véliau suzZinojome, patycios buvo is vaiky, palaikomos auklétojy.

Sartinas pridéjo:
<...> ir auklétoja visq sitq dirigavo. Auklétoja... <...> Auklétojos...

Tie specialistai, kurie turi viskq, kaip sakyt, priimti ir judéti, jie priesiski

ir jie visiskai apvercia viskq aukstyn kojom. (Rita ir Sariinas, 2024 m.

gruodZio mén.)

Ritos zodziai iSkalbingai iliustruoja situacija: Siandieniame kontekste,
zmonés atvirai leidZia sakyti — situacija pati savaime perpildyta kognity-
vinio disonanso. Siandieniame kontekste, kur vyksta kova uz mogaus
teises, skatinama jtrauktis, jstaiga taip atvirai teigia, kad nesutinka su
esama sistema, ir atskleidzia diskriminuojantj pozitrj i tokius vaikus.
Técio Sartino neviltis ir bejégiskumas atsispindéjo ne tik balso tembre,
bet ir antrajame auklétoja, jis bandé suvokti situacijos beviltiSkuma: ten,
kur vaikas turéty bati priimtas ir ugdomas, vyksta diskriminacija ir at-
stimimas. Nepaisant to, kad tai praeities jvykis, mamai vis dar skaudu.
Tai rodo esamojo laiko vartojimas kalbant. PrieSingai, tétis apie jvykj
kalba kaip apie praeitj, taciau stipria nuoskaudaq perkelia j dabartj, kuri
palieka zyme suabsoliutinant ugdymo jstaigy specialistus: jie priesiski,
atstumia. Kaip véliau saké Seima, $iuo metu vaikas yra geroje aplinkoje,
taciau teko ne tik pakeisti darzelj, bet ir atsirado papildomy jsipareigo-
jimy vaika veZzioti:

Paskiau pakeitéme darZelj, kuriame kiekvienas vaikas su kita istorija,
todél visa aplinka ir vaiko priémimas yra kitoks. Gaila, kad prie namy eiti
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i darZelj negali... Galétume sutaupyti laikq, o dabar reikia vezti. (Rita ir
Sariinas, 2024 m. gruodzio mén.)

Ne maziau svarbu iSsamiau patyrinéti biurokratinius isstikius, apie
kuriuos pasakoja Karina. Pazyméjusi, kad tévai nori pagalbos, susidaro
ispudis, kad pagalba labiau imituojama, nei is tiesy teikiama:

Buvome pazyméje, kad norime tos pagalbos kazkokios, tai buvo
telefonu paskambinta, paklausta, ar Zinom kaZkaip kur kreiptis, kq daryti
miisy atveju, neatsimenu, kq pasakiau, bet turbiit reikéjo man tos informa-
cijos, tai mums atsiunté lankstinukus su kompensuojamomis priemonés.
Dar tikslinosi, kokiy mums reikéty. Tai atsiunté. Tada narsiau jy puslapj,
susiradau tas priemones, tai ten labai apkarpyta viskas — tai to nega-
lime dél amZiaus, kitq, jei imsi, tai kito tada negalésime... Pasunkinta.
(Karina ir Adomas, 2024 m. gruodzio mén.)

Norisi pabrézti pasakojimo eiga: buvome pazyméje, kad norime tos pa-
galbos, su seima buvo susisiekta, informacija atsiunteé lankstinukuose, patys
tévai turi narsyti ju puslapj, kad suprasty teikiamos pagalbos pobudi.
Puslapyje matyti, kad pagalba teikiama, taciau viskas labai apkarpyta, ir
galiausiai mama apibendrina visa Sita situacija vienu Zodziu — pasunkin-
ta. Jeigu pagalbos pobtidis jgauna tokias konotacijas kaip pasunkinta, ji
tampa vidiniu prieStaravimu esminei paskiréiai. Tad parama ir pagalba
tampa dar vienu kompleksiniu i$stikiu ir taip jtemptame Seimy gyve-
nime.

Karinos pasakojimas atskleidzia ne tik biurokratinius sunkumus, bet
ir informacijos fragmentiSkuma. Informacijos fragmentacija ir jos triikku-
mas yra kita neatsiejama praeities dimensijos dalis, kurig reikia atskirai
isskirti ir aptarti. Si tema stipriai vienija visas seimas, nepriklausomai
nuo negalios diagnozés. Geriausiai Seimy situacija galéty apibendrinti
Jelenos zodziai: Viskas gaunasi nauja — tu gauni tq diagnoze ir tu neZinai,
kas tai yra. Taciau Sis pasidalinimas nesibaigé sékmingu pagalbos pavyz-
dziu, tik mamos suvokimu, kad jos atsakomybé buvo issiaiskinti. Kartu
verta atskirti informacinius i$stikius, susijusius tiek su raidos sutrikimy
diagnoze, tiek su kompleksine negalia. Nors principas yra tas pats, in-
formacijos pobudis ir poreikis skiriasi.

Patys gydytojai zinias apie negalia, Karinos zodZiais, jvardija kaip
nejmanoma turéti ty tokiy virs 8000 ir nejmanoma apie visas visko Zinoti.
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Norisi daryti prielaida, kad jei nejmanoma visko zinoti, tai implikuoja
kitokios pagalbos poreikj, pavyzdziui, veiksminga atvejo vadyba. Te-
siant Jelenos pasakojima:

Tu gauni tq diagnoze ir tu nezZinai, kas tai yra. Tau sako struktiiruoti
vaikui diengq, ir tu net nezinai, kq reiskia struktiiruoti vaikui dieng. <...>
kq tai reiskia? Tai net niekas nepaaiskina. Visa tai turi susiZinoti pats.
(Jelena ir Naglis, 2024 m. gruodZio mén.)

Interviu istraukoje jauciamas Jelenos bejégiskumas ir vieniSumas. Ne-
paisant to, kad iSgirdus diagnoze Seima patiria krize, informacijos apie
negalig trilkumas ir prastas supazindinimas sustiprina emocinj stresa.
Mama isskiria du nezZinai — kas tai yra ir kq tai reiskia. Gairés, ka daryti
toliau, buvo pateiktos kaip nauji uzdaviniai be paaiskinimo, kaip juos
igyvendinti. Tai tik iSryskina Seimy informavimo ir Seimy palydéjimo
poreikj. Svarbu tai, kad tokia informaciné izoliacija tampa papildoma
nasta — turi susizinoti pats — Seimai itin pazeidZiamu metu. Violetos ir
Simo pavyzdys ne tik pagrindZzia, bet dar ir pagilina egzistencinius
zmogisko palaikymo, vedimo ir sisteminio veiksnumo poreikius.

Niekaip negaléjau suprasti, kaip gyvent toliau... Man be patirties, be
ziniy, be pagalbos su tokiu vaiku. Vaikui buvo priskirta paliatyvi slauga.
<..> Nes nu tikrai, as neZinojau, as nemokéjau, o man niekas nepadéjo...
<...> Dabar jau lygtais vaikas jau namuose, jau kaip ir galétum pasirii-

pinti, bet nieko nemoki, nieko nezinai, kaip toliau su tokiu vaiku gyventi.
Tiesiog reikéjo Zmogaus. (Violeta ir Simas, 2024 m. birZelio mén.)

Informacinés spragos lémé didziulj neformalios pagalbos poreiki.
Seimos vienasaliskai jsitrauké j socialiniy tinkly grupes ir bendruo-
menes, norédamos rasti / gauti informacijos. Kadangi Eligija dalinosi
placiau, pateiksime iStrauka i$ jos interviu, nes jame atsispindi ne tik
informacijos internete lobynai, seimos aiSkumo poreikis, bet ir atsako-
mybeés nasta, kuri perkeliama ant tévy peciy:

DzZiaugiuosi, kad moku ieskoti informacijos <...> o po to, kai atra-
dau vienq grupe, po to antrq, treciq, randu vis naujy, vis kity grupiy, isto-
rijy ir minciy. Na ir pasidaré daug lengviau. (Eligija ir Valdas, 2024 m.
birzelio mén.)

Démesj patraukia Eligijos dziaugsmas: DzZiaugiuosi, kad moku ieskoti
informacijos. Nattraliai kyla atvirkstinis klausimas, o jeigu nemoki? Jei



PALIKTI LIKIMO VALIAIL: SEIMY, AUGINANCIY VAIKUS SU NEGALIA, REKONSTRUOTAS
PSICHOSOCIALINES PAGALBOS NARATYVAS

imtume savokos dZiaugsmas antonima, gautume litides]. Tai leidzia daryti
prielaida, kad gebéjimas ieskoti ir rasti informacijos yra nepakeiciamas
pagalbos jrankis iy Seimy gyvenime. Jis ne tik praplecia Seimy pazi-
nimo horizonty, bet ir turi emocinio nuramino prasme: Na ir pasidaré
daug lengviau.

Sisteminés pagalbos prieinamumas ir efektyvumas tiesiogiai daro
poveikj neformalios pagalbos poreikiui. Dél nepakankamos valstybi-
nés pagalbos neformalios pagalbos Saltiniai ir issikiai yra neatskiriama
psichosocialinés pagalbos Seimoms, auginancioms vaika su negalia,
dalis. Sioje rekonstruoto naratyvo pristatymo dalyje neformali pagalba
apibréziama kaip labdaros ir paramos fondy veikla bei artimyjy pagal-
ba. Pries pateikiant analize svarbu priminti, kad antrasis rekonstruotas
naratyvas atskleidé darbo nesuderinamuma su kompleksine negalia.
Kadangi darbas ir kompleksiné negalia tarpusavyje nesuderinami, Sei-
mos, auginancios vaikus, ypac kuriems reikia paliatyviosios slaugos,
dalinosi labdaros ir paramos fondy steigimo butinybe. J[domu tai, kad
apie fondo biuitinybe informuoja net ne specialistai, o kitos mamos, tai
daro ne rekomenduodamos, bet jsakydamos:

Aciu Dievui, uz tas mamas, kurios tiesiai sviesiai pasaké, sako: Ziiirék,
dabar tu iSeini is ligoninés, pirmas punktas — atsidarai labdaros ir paramos
fondq ir paskelbi visais Saltiniais, kad renki paramq vaikui. As sakau, bet
tai mes gauname slaugos pinigus, bet tai ¢ia mes kaip nors gal issiversime,

sako: tu dabar taip galvoji, bet Sito kaina, tavo Sity minciy, kainuos tavo
vaiko sveikatq. (Smilté ir Vilius, 2024 m. gruodZio mén.)

Seimy samprata apie neformalios pagalbos biitinybe suponuoja
nepakankama valstybés pagalba. Kaip sako Violeta: Be viesumo nieko.
Nieko néra. Tu supranti, kad nieko néra — trys nieko konstruoja finansinés
pagalbos trikumo reikSme. Susidare jsptidis, kad pati mama, reflek-
tuodama neformalios pagalbos reiksme, negali suvokti, kokia tai yra
neatsiejama pagalba Seimoms. Vienas po kito einantys nieko sustiprina
Sig reikSme. Taciau ne maziau svarbi ir artimyjy pagalba. Seimy pa-
tirtys Siame kontekste skyrési. Buvo Seimos, kurios sulauké nemazai
pagalbos i3 artimyjy, kaip rodo Kristinos ir Zano pavyzdys: Ir mociuciy
daug yra <..> tai tas labai padéjo. Seimos, sulaukusios artimyjy pagalbos,
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tai jvardija kaip didziule pagalba. Taciau buvo Seimy, kurios nesulauké
artimyjy pagalbos dél baimeés arba fiziniy galimybiy stokos:

Nuo pat pradziy buvo problema, kad miisy artimieji atsisaké su juo
sédéti, nes bijodavo <...> nes prie vienos mociutés paspringo baisiai ir
prie kitos paspringo, kad is vienos ir i kitos vaziavom i priimamgji. Tai
abi atsisaké po to su juo sédéti. (Eligija ir Valdas, 2024 m. birzelio mén.)
Eligija du kartus jvardija, kad artimieji atsisaké sédéti su vaiku po

iSties sudétingy jvykiy — rimty vaiko paspringimuy, kurie iSgasdino ar-
timuosius. Nekvestionuojant moralinés artimyjy atsakomybés, svarbu
pastebéti, kad dél tokiy aplinkybiy Seimos vél susiduria su pagalbos
trikumu, todél priezitiros pagalbos poreikis tampa itin svarbus. Kaip
Eligija kelis kartus pakartojo interviu: Ir gaunasi, kad [vaikas] visada
kartu su mumis.

Cia ir baigiasi praeities dominuojantis naratyvas. Jis atskleidZia, kad
Seimy saveika ir dalyvavimas gaunant ar siekiant psichosocialinés pa-
galbos yra kompleksiskas, susipynes ir daug iSsukiy keliantis procesas.
Nepaisant sisteminiy pagalbos spragy, negalima nepastebéti dziuginan-
¢iy saveiky su specialistais.

REFLEKTUOJANT DABART]: <..> ATLEISKITE MANE
NUO 24 VAL. DARBO

Dabarties laiko dimensija apima tiek imant interviu gautq pagalba, tiek
netolimas Seimy saveikas psichosocialinés pagalbos kontekste. Kaip
buvo minéta, praeities ir dabarties laiko dimensijos neiSvengiamai kore-
liuoja ir vis dar yra susijusios, tac¢iau dabartiniai iSgyvenimai ir patirtys
igauna naujai konstruojamas reikSmes.

Dabartiniai sisteminiai pagalbos i$stikiai apima neformaliy globéju
nepasitikéjima pagalbos sistema ir dél to kylantj nora izoliuotis nuo
pagalbos sistemos, kurj sustiprina: 1) neigiami kity Seimy, siekusiy pa-
galbos, atsiliepimai socialinéje erdvéje; 2) pagalbos trikumas uzmiestyje
ir 3) sisteminis neveiksmingumas bei neisbaigtumas.

Jau praeities istorijose gana stipriai atsispindéjo Seimy nusivylimas
sveikatos priezitiros sistema, dél ko Seimos tapo kritiSkesnés, kalbé-
damos apie valstybinés pagalbos sistema. Tai atspindi ir dabarties
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naratyvas. Dél nesékmingy saveiky Seimos tapo atsargesnés rinkdamosi
pagalba arba visai atsisako tam tikros pagalbos. Karinos iSgyvenimas yra
stiprus pavyzdys, kai netinkama psichologiné intervencija tik sustiprino
nepasitikéjima teikiamos pagalbos sistema. Karina sako: Daugiau tikrai
neisiu ir tokiy dalyky nedarysiu, nebent is anksto pasidomésiu. Atrodo, kad
mamai neuztenka pasakyti , tikrai”, ji sustiprina dabartine savo nuostata
Siy dviejy zodziy sajunga — daugiau tikrai, dar akivaizdziau isreiskiancia
Karinos kritiSkuma ir nesauguma dél teikiamos pagalbos. Antroji pa-
sidalinimo dalis — nebent is anksto pasidomésiu — konstruoja reiksminga
atsiliepimy jtaka priimant sprendimus. Norisi daryti prielaida, kad ne
tik neigiamos saveikos su specialistais, bet ir fragmentuotas pagalbos
pobtidis lemia didesng atsiliepimy paieska ir jsitraukima j socialiniy tin-
kly bendruomenes. Kaip dalinasi Eligija, ne tik pati iesko informacijos,
bet ir dalinasi savo patirtimi, kuri pasitarnauty kitiems:
AS uz tai, kad dalintis istorija, kad matyty ir Zinoty tie, kam reikalin-
ga tokia pati patirtis, kurie eina tokiu paciu keliu, kad matyty ir Zinoty.
Kad nebiity taip, kaip man, kad sunku rasti tokiy paciy istorijy ir nu

kaip kiti susitvarko. Man ¢ia jokios gédos pasidalinti. Nu kaip mes tvarko-
més, as ir dalinuosi. (Eligija ir Valdas, 2024 m. birZelio mén.)

Atrodo, lyg moteris puikiai supranta, ka kitos Seimos iSgyvena, to-
dél siekia palengvinti ju dalia, kad nebiity taip, kaip jai. Tai atskleidZia ir
viename sakinyje du kartus pavartotas zodziy junginys, kad kiti matyty
ir Zinoty. Tai kuria paveiksla, kad Eligija siekia apsaugoti kitas Seimas,
ieskancias informacijos, kad nebiity taip, kaip jai. Kita vertus, kity Seimy
atsiliepimai daro reik§mingg jtaka Seimy pasirinkimui. Tai pagrindzia
Smiltés pasidalinimas apie prieinama psichologo pagalba, kurios moteris
atsisakeé bijodama, kad problema ne tik kad nebus iSspresta, bet dar ir
pagilés:

<...> girdéjau atsiliepimy, kad sudétinga su juo yra kalbétis, ir as
kaZkaip nusprendzZiau neiti pas psichologaq, po kurio man reikés dar psi-
chologo.

Kitas reiksSmingas elementas yra pagalbos triikumas uzmiestyje arba
kaimy vietovése. Ne viena Seima su uzuojauta samprotavo apie Seimas,
kurios augina vaika su negalia uzmiestyje, dél realios pagalbos trikumo.
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Sis supratimas konstruoja suvokima, kad yra didziulis iSorinés pagalbos
poreikis. Siai mindiai pagristi pasirinkome Zano samprotavima:

AS dar pridésiu — dar jsivaizduokit, jeiqu vaikas, seima yra kokiam Ro-
kiskyje. Arba Kelméje. Zinomi miestai. Jsivaizduokit, kas tada? Ir mama
yra vienisa. Va tokj modelj. Pabandykite dabar isspresti toki model;.
Vieninteliai specialistai, kai sakoma, yra Siauliuose ir Kaune. Daugiau —
Klaipéda, viskas. Na va ir pabandykime padélioti. (Kristina ir Zanas,
2024 m. gruodzio mén.)

Si istrauka ities taikliai parodo susir@ipinima uZmiestyje gyvenan-
¢iomis Seimomis, kurios neturi tinkamos prieigos prie pagalbos ir / ar
atitinkamuy specialisty. Kaip vyras sako: [sivaizduokit, kas tada? Susidaro
ispudis, kad zodziai jsivaizduokit ir pabandykite dabar iSspresti uzmena
mijsle, kurios nejmanoma jminti. Ausra ir Eligija su Valdu, gyvenantys
uZmiestyje, ne karta interviu minéjo, kad ieSkant pagalbos reikia vaZiuo-
ti i kurj nors didmiestj. Taip pat ne maziau svarbus Eligijos iSreikstas
ripestis Seimomis, kuriomis niekas nesidomi ir kurios pacios neiesko
pagalbos:

Buwvo atvejis Sj gruodj. Savivaldybé pirmq kartq mums padovanojo do-
vang dél to, kad vaikas turi sunkiq negalig. AS klausiu: o kodél anksciau
niekas nieko nedovanojo? Sako: ai, nebuvote sqrasuose. Bet dabar kazkaip
atsidiréme. Cia taip jdomiai. Vaikui ne vieni metai, o tik dabar atsi-
duriame kazkokiuose sqrasuose, tik dabar suzZinojo, kad vaikas turi
sunkiq negaliq... <..> Yra Seimy, kurios tyli, kurios nepasako, kad jiems
tritksta pagalbos <...> nors kad kas nors jy paklausty: ar reikia ko-
kios nors pagalbos <...> mes gyvenam kaime ir ¢ia yra pilna seimy su
vaikais, turinciais negaliq. Daug Seimy, maZiau socialiy, kur tikrai reikia
dométis, kas ten vyksta ir kaip susitvarko su tais vaikais. Ne kistis j Seimos
gyvenimg, o pasiteirauti, ar reikia pagalbos. Ne kiekvienas drista jos
paprasyti. (Eligija ir Valdas, 2024 m. birZelio mén.)

Sioje istraukoje slypi daugybé reikémiy, todél pristatysime tik pa-
grindines. Eligija stebisi ir atkartoja savivaldybés darbuotojos atsaky-
ma ir pozitirj intonacija, kuri persmelkta atsainumu ir nepakankamu
suinteresuotumu: vaikui ne vieni metai, o tik dabar atsiduriame kazkokiuose
sqrasuose, tik dabar suZinojo. Savivaldybés turi informacija apie situacija
apylinkése, taciau niekas neinicijuoja pagalbos Seimai — nors kad kas nors
ju paklausty, ar reikia kokios nors pagalbos; paskiausiai — ne kiekvienas drjsta
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jos paprasyti — uztvirtina, kad Seimos gal ir kreiptusi pagalbos, bet dél
tam tikry aplinkybiy (socialiné stigma, diskriminacija, nepasitikéjimas?)
gali nedrjsti prasyti. Tai atskleidZia iSorinés iniciatyvos svarba Siy Seimy
gyvenime.

Vis délto Seimos konstruoja suvokima, kad nereikia zZvelgti j uzmiestj,
kad pamatytum bendra sistemos neveiksnumga ir pagalbos trikuma.
Violeta sako: Mes dirbame 24 val. per parq ir is viso néra tokiy paslaugy. Visi
deklaruoja, kad jos yra, bet jy néra. Si reikéme leidzia pereiti prie kitos re-
konstruoto naratyvo prasmeés — sistemos disfunkcionalumo ir neisbaigtu-
mo. Kiekvienos Seimos patirtis atskleidzia vis kitokius pagalbos sistemos
niuansus, bet jie visi rodo tai, kg apibendrina Violetos pasakymas: Ant
popierizmo tai labai graZiai parasyta, o kaip realybéj, tai to tikrai néra. DidZioji
dalis Seimy konstravo tokj supratima, tik tai daré skirtingais zodziais.
Stai Smiltes ir Viliaus pavyzdys:

Pavyzdziui, misy slaugytojo padéjéja irgi negali to daryti oficialiai.

Mes jg apmokinome, ji sutiko ir ji tai daro, bet tai negali biiti, kaip pasa-

kyti, dokumentuota ir, pavyzdZiui, dél to oficialiai mes negalétume palikti

vaiko ilgiau negu 3 wval. su slaugytojo padéjéja, nes néra kam vaiko mai-

tinti. Nu ta prasme va tokie sitie absurdiski reikalavimai, jie trukdo
suteikti pagalbq vaikams. (Vilius ir Smilté, 2024 m. gruodzio mén.)

Pati Seima, suvokdama, kad tokie jstatyminiai aktai yra absurdiski,
perzengia oficialiy reikalavimy ribas ir siekia kurti salygas, kurios leisty
suteikti vaikams pagalbg. Arba Agnés ir Sauliaus pyktis, kad siekiant
pagalbos dar ir trukdoma, reikia kariauti su sistema, jrodinéti, kad ta
pagalba Seimai tikrai reikalinga:

Bet vis tiek turi eiti, kariauti, jrodinéti, neva tai ¢ia man baisiai reikia tq
masing pasilikti prie dury, as tingiu paeiti... As tai dar panesu tq vaikg, bet
va, tarkim, Zmona... (Agné ir Saulius, 2024 m. birZelio mén.)

S sudétinga fenomeng taikliai jvardija Violeta, paklausta, ko triiksta

i§ visuomenes:
Seimai sunku prasyti pagalbos. Cia mes niekam nepasakém apie tai,
kad labai sunku prasyti pagalbos. Ir tada, kai jau tu perlipi per save ir

prasai pagalbos, nu tai jau bitkit maloniis ir jq suteikite. (Violeta ir Simas,
2024 m. birzelio mén.)
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Seimoms tikrai labai sunku prasyti pagalbos. Violeta, pirma karta jvar-
dijusi, kad sunku prasyti pagalbos, véliau lyg patikslina, kad labai sunku. Si
sunkuma Violeta prilygina su perlipti per save. Tokia pagalbos prasymo
reikSmé iSties atskleidzia kriivj, kuomet Seimai tenka pripazinti, kad nebe-
pajégia susitvarkyti ir reikia pagalbos i$ iSorés. Kartu tai iliustruoja, kaip
transformuojasi pagalbos sektoriaus ir Seimy santykis, kai Seimos turi ne
tik kovoti, bet dar ir jrodinéti, kad pagalba, kurios praso, tikrai reikalinga.

Galima pasidziaugti, kad pamazu Seimos atsirenka tinkama pagalba
ir specialistus, kuriy buvimas stiprina Seimg ir didina jos atsparuma.
Tévy ir specialisty bendradarbiavimo reikSme puikiai atskleidzia Aus-
ros pavyzdys, kai ruosé ugdymo jstaiga, siekdama uztikrinti vaiko ge-
rove: Jau as padariau is savo pusés beveik viskq <...> dabar jai reikés. Ausros
pavyzdys suponuoja nematoma atsakomybés riba, aiskiai nurodancia,
kad yra atsakomybeés pasidalinimas: Seimy atsakomybe ir valstybés /
institucijy / specialisty atsakomybe vaiko su negalia atzvilgiu. Taciau
dominuojantis naratyvas atskleidzia Seimy isstkius, susijusius su
atsakomybés pasidalinimu. DidZioji dalis Seimy jvardija, kad vaiko
gerove, savarankiSkumas ir ateitis yra vien tévy atsakomybe, kaip
sako Adomas ir Karina:

Adomas sako: taip pasijauté, kad valstybé palieka tq uzduotj tévams,
sukurti vaikui kazkokj gerbiivj, kad jis galéty gyventi. Bet valstybé visiskai
nededa pastangy, kad jj integruoty, kad vaikq turéty kaip sau naudingq
piliet].

Véliau interviu Karina prideda:

<...> kiek padarysime patys, tiek turésime, bet turime kapstytis, ieskotis.
(Karina ir Adomas, 2024 m. gruodZio mén.)

Verta pastebéti, kad didZiausia kritika sveikatos priezitiros sistemoje
tenka biudzetiniam sektoriui. To pasekmé — Seimos pradeda prioreti-
zuoti privaty pagalbos sektoriy, nepaisydamos papildomy finansiniy
resursy. Kristinos ir Zano pavyzdys iliustruoja, kokia jtaka vaikui
padaré netinkamas bendravimas su logopede ir tai lémusj sprendima
pasukti j privaty sektoriy. Tai primena ironiska Smiltés pasakojima
apie pasirinkima nesikreipti pagalbos, po kurios reikés dar papildomos
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pagalbos: nusprendziau neiti pas psichologa, po kurio man reikés dar psicho-
logo. Kristina pasakoja:
<..>vezém | poliklinikq, tai Zinokit, ten buvo tokia logopedé, kad tur-
biit porq mety vaikas bijojo pro tq puse pravazZiuoti. Mes tada nusprendé-
me, kad geriau jau ieskotis privaciai, kur bus noras, kur nereikés vaiko
su asaromis vesti. (Kristina ir Zanas, 2024 m. gruodZio mén.)

Démesj patraukia sakinyje nuskambantys tai Zinokit, kuris lyg su-
stiprina nuostaba ir nora, kad klausiantysis patikéty ir suzinoty, kad
tokia specialisto intervencija buvo mazy maziausiai netikéta. Privataus
sektoriaus pagalbai jvardyti pasirenkamas iSkalbingas kur bus noras, kur
nereikés vaiko su asaromis vesti, aiSkiai atskiriantis privataus ir valstybi-
nio sektoriaus teikiamas paslaugas. Vis délto yra ir kita medalio pusé.
Seimos dalinosi valstybiniy sanatorijy teikiamos pagalbos dZiaugsmais,
pasakojo, kad tokio pobtidzio profilaktika ir reabilitacija padaré akivaiz-
dZiai teigiama poveikj vaikui su negalia. Pavyzdziui, Saulius su didZiule
nuostaba dalinasi:

Po sanatorijos vaikas Sauna j virsy. Biina progreso Suolis. <...> net dar-
zZelyje sako: ,, O, ir ¢ia per ménesj tiek issoko j virsy.”

Taciau kalbant apie specialistus, Seimy patirtys skyrési, nepaisant
to, kad visos Seimos bent kartg turéjo neigiamos patirties. Kitaip sakant,
néra Seimos, kurios patirtys teikiant pagalbg btity vien teigiamos. Tai
lemia specialisty atranka. Kaip jvardija Agné: Per laikg tu atsirenki gy-
dytojus, su kuriais tu nori biiti. IS tiesy tokiems atrinktiems specialistams
Seimos negailéjo dékingumo kupiny epitety, tokiy kaip angelas, deiman-
tas, Sirdies Zmonés, dangaus siysti Zmonés. Jau pats epitetas sirdies Zmogus
aiskiai rodo Zmogiskumo faktoriy. Tai gerai atskleidZia itin iSsamus
Jelenos pasakojimas:

Ji labai tokia laisva buvo, labai laisvai | viskq Ziiiréjo, labai atrodé,
kad gerai priima tq diagnoze, nestigmatizuoja <...> ji Ziiiréjo konkreciai

i sitq atvejj, ji priémé vaikq tokj, koks jis yra, ir ji prie jo ty negaliy visy

prisitaiké, ir ieskojo kontakto ir rysio. <..> Mes iki $iol pas jq <...> jeigu

kartais ten kitose valstybinése jstaigose ir siek tiek jauciasi valdis-
kumas toksai, kad padarai, kq reikia, ir baigta, ta varnelé uzdéta — dar-

bas atliktas. <...> kas svarbiausia — uzmezga labai gerq kontaktq su vaiku
<...> mes parodydavome jos nuotraukq, kad vaZiuosime, pasakydavome,

61



62

SAULE LABANIENE, GEDAS MALINAUSKAS

jis greitai apsirengia pats, kad tiktai pas jq nuvazZiuoti. Tai kai
matai tokiq vaiko reakcijq, kad jam taip patinka, kad jis nekantrauja kuo
greiiau, tai atrodo, o kas gali biiti geriau... (Jelena ir Naglis, 2024 m.
gruodzio mén.)

Si pasakojimg sutrumpinome tikslingai, nes visas uzima beveik
puslapij, taciau norisi pazymeéti, kokia didele iStrauka mama iSreiskia
dziaugsma ir itin vertina specialiste. Ties kiekvienu epitetu vartojamas
labai iSrySkina specialistés vertinamas savybes. Jelena dukart pabreézia,
kad svarbiausia yra uZmegztas itin geras kontaktas su vaiku. Sis rysys
néra vienpusis. Tai atskleidzia paties vaiko reakcija — jis greitai apsiren-
gia pats, kad tiktai pas jq nuvaZiuoti. Mama apibendrina Sios specialistés
teikiamaq pagalba — kas gali biiti geriau. Taip pat Sioje iStraukoje specialiai
palikome teiginj — jeigu kartais ten kitose valstybinése jstaigose ir Siek tiek
jauciasi valdiskumas toksai, kad padarai, kq reikia, ir baigta — Jelena prieSprie-
Sina privaty ir biudZetinj sektorius, parodydama specialisty jsitraukimo
skirtumus. Vis délto jokiu bidu negalima absoliutinti Sios perskyros,
nes anksciau minéti epitetai apie vertinamus specialistus apémé tiek
biudzetinio sektoriaus specialistus, tiek privataus.

Kita iSryskéjusi rekonstruoto naratyvo tema apie specialistus — didziu-
lis jy trakumas tiek uzmiestyje, tiek didmiestyje. Kristina sako: Tritksta
specialisty, tritksta logopedy, arba Ausra, kuri gyvena mazame miestelyje:
Galbiit atsiras ir pas mus reikiamy specialisty. Dél specialisty trikumo didéja
ju krtvis ir nuovargis. Tai iliustruoja Violetos pastebéjimas: Jie ir taip visi
vargsai perdege. <...> gydytojai daznai neturi laiko, nuovargis...

Dabarties dimensija uzbaigsime trumpai pristatydami Seimy reflek-
sijq apie SDK projekto tyrime sutuoktiniy porai teiktg psichosocialinio
konsultavimo pagalba. Grjztamasis rySys buvo skirtingas. Mazesnés
dalies vyry mintis atspindéjo Naglio ZodZziai: Ant saves didelio efekto ne-
pastebiu, taciau véliau jis priduré: Bet as pilnai sutinku, kad daugumai tai
biity naudinga. Kitos seimos minéjo konsultacijy sutuoktiniams nauda.
Kaip atskleidzia Eligijos ir Valdo patirtis:

Iki konsultacijy net negalvojame apie tai, kad mes per maZai laiko ski-
riame vienas kitam, kad ¢ia néra normalu, kad mes su vaiku istisai kar-

tu. Kazkaip gyvenome, kaip gyvenom <...> tikrai priverté pasiZiiiréti j

situacijas kitaip, kitomis akimis. Atrodo, gyvenimas kaip gyvenimas,
bet is tiesy sunkus tas miisy gyvenimas. Kai mes ¢ia taip vartomés, kad
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nepastebim patys ty savo problemy. Na, bet problemy tikrai yra. (Eligija ir
Valdas, 2024 m. birzelio mén.)

Si istrauka parodo kriting seimos savirefleksija, kur pora ne tik jvei-
kia gyvenimo sunkumus, bet ir reflektuoja Seimos sistemos disbalanso
veiksnius. Pora jvardija, kad iSorinis Zvilgsnis j Seimos sistema priverté
pasiZitiréti kitaip, kitomis akimis | savo gyvenima, kuris i$ tiesy sunkus. Toks
suvokimas leidZia Seimoms pripazinti anks¢iau nepastebéta emocing ir
santykiy jtampa, todél psichosocialinis Seimy konsultavimas tampa ne
tik emocinés Seimos sistemos paramos btudu, bet ir pagalba reflektuoti
ir interpretuoti kasdieng Seimos dinamikg, inicijuoti pokycius.

PROJEKTUOJANT ATEIT]: PSICHINES IR FIZINES
SVEIKATOS UZTIKRINIMAS

Ateities projekcijoje dominuoja identifikuoti pagalbos poreikiai ir Seimy
jvardytos svajonés. Pradedant pagalbos poreikiais, didziausius Seimy
poreikius galima biuity jvardyti visapusisku Seimos nariy sveikatos uz-
tikrinimu, kaip tai jvardija Violeta:

Pirmoj eiléj, mano akimis Ziiirint, tai psichinés sveikatos uztikrinimas
arba psichinés ir fizinés sveikatos uztikrinimas artimiesiems. IS esmés pa-
galba padéti issaugoti psichine ir fizing sveikatq. (Violeta ir Simas, 2024 m.
birzelio mén.)

Seimos jvardijo skirtingus didZiausios pagalbos poreikius. Geriausiai
,didziausig pagalba” Seimoms trumpai apibendrina Karinos zZodziai:
reikéty, kad veikty — kad veikty tai, kad deklaruojama ant popieriaus. Nors
Violetos ir Karinos iSskirti ,,didZiausios pagalbos” poreikiai panasiis,
pagrindiniame naratyve jie atskirti. Cia iskyla subtilus, tadiau esmi-
nis skirtumas. Kad veikty tai, kas deklaruojama, orientuota j vaiko su
negalia poreikius, o iSsaugoti psiching ir fizing sveikatq numato pagalba
visai Seimos sistemai. Cia jvyksta svarbus peréjimas nuo individualios
asmens prieziiros prie Seimos kaip sistemos, kuris stipriai jtvirtinamas
zZmogaus teisése.

Gali nustebinti tai, kad ateities dimensijoje susisteminta duomeny
bazé atrandama tiek poreikiuose, tiek ateities svajonése. Nors Seimos to
nejvardija tiesiogiai kaip svajonés, labiau kaip poreikj, jo atsikartojimas
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ir Seimy intonacijos kalbant apie struktiiruotg informacijos baze atsklei-
dzia, kokio masto pagalba tai biity. Neapleidzia XVII a. filosofo Francis
Bacono (2018) mintis — Zinojimas yra galia (angl. , knowledge is power”).
Negalios kontekste lengvai prieinamos Zinios apie negalig ir konkreciai
teikiamga atitinkama pagalba Seimoms, auginanc¢ioms vaika su negalia,
tapty didziuliu pranasumu prie$ nezinomybés ir netikétumo faktoriy
ir laiko bei kitokiy resursy apsauga. Tai iliustruoja Agnés mintis: niekas
nieko neZino, o ta nezinia labai isbalansuoja. Todél jei pavykty sukurti
lengvai prieinama aktualia informacijg, stresinése situacijose Seimos
tapty atsparesnes.

ISVADOS IR DISKUSIJA

Psichosocialinés pagalbos naratyvas atskleidzia, kad netinkama sgveika
su sveikatos priezitiros specialistais, socialiniais darbuotojais ar ugdymo
istaigy specialistais, informacijos fragmentacija ir chaosas atstumia Sei-
mas nuo pagalbos Saltiniy ir vercia ieskoti informacijos socialiniy tinkly
bendruomeniy erdvéje, kur kity Seimy pasakojimai ir atsiliepimai turi
didZziulés jtakos priimant sprendimus. Specialisty nekompetencija, netin-
kama sgveika ir / ar neteisingai pateikta informacija Seimoms, ieSkancioms
pagalbos, kritiskai sumazina Seimy pasitikéjima psichosocialinés pagalbos
sistema. Kity Seimy patirtys tampa aktualesniais ir patikimesniais Salti-
niais nei patys specialistai. Vis tik tai dalinai skiriasi nuo Lens, Nugent ir
Wimer (2018) tyrimo rezultaty, anot kuriy, Seimos, patiriancios isstikiy
gaunant pagalba, linkusios izoliuotis, taciau atitinka iSvadas, jog neradu-
sios tinkamos nemokamos pagalbos, tyrime dalyvavusios Seimos neretai
renkasi privaty pagalbos sektoriy, nepaisydamos iSaugusiy islaidy.
Siekdami sukurti jveikos strategijas, svarbiausias Seimy ,dziaugs-
mas” psichosocialinés pagalbos procese yra Sirdies specialistai. Nors
tokiy specialisty radima Seimos prilygina lobiui, jos pasiryzusios ies-
koti tokiy specialisty, net jei tai lems iSaugusias islaidas. Specialisty
kompetencija, bendradarbiavimas su Seimomis ir patikimumas daro
tiesiogine jtaka Seimos gyvenimui ir jos gerovei. Sias reik§mes jtakojo
tai, kad Seimos buvo jsitraukusios j pagalbos procesa, dél PAR tyrimo
Seimos pajuto, jog turédamos pastiprinima is Salies gali biti socialiniai
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aktyvios savo teisiy gynéjos. Seimy pasakojimai konstruojama reikéme
atitiko Costa ir kt. (2020) iSvadas, kad butent atsidave ir savo sritj pui-
kiai iSmanantys specialistai yra tikroji pagalba Seimoms ir jgalina kurti
naujas jveikos bei gyvenimo strategijas.

Jeigu Seima lieka be pastiprinancios ir jgalinancios pagalbos, ji susi-
duria su neiSvengiamai padidéjusiu emociniu kriiviu dél vaiko negalios
ir nuolatinés iniciatyvos / pagalbos paiesky. Tyrimo duomenys atitiko
Sallim ir kt. (2015), Berglund, Lytsy ir Westerling (2015) iSvadas, kad
uzsitesusi nepagalbos situacija lemia paskiry Seimos nariy perdegima.

Seimy pasakojimai padeda suvokti, kad dabartiné psichosocialinés
pagalbos sistema yra fragmentuota ir orientuota vien j vaiko su negalia
poreikius, neatsizvelgiama j likusiy Seimos nariy poreikius. Tai atitinka
Perez (2023) mintis, kad taip netiesiogiai pazeidziamos tévy teisés, jie
tampa nepastebimi ir nematomi.

Nepaisant pagalbos sistemos trikdZiy, Seimos yra motyvuotos, ini-
ciatyvios ir kovotojos, siekiancios, kad juy teisés bty jgyvendintos. Net
priverstos kovoti su pagalbos sistema ir buitinybe jrodinéti, kad joms
tikrai reikia pagalbos, Seimos linkusios eiti Siuos, tyrimo dalyvés Ausros
zodziais, kryZiaus kelius, kad gauty reikiama pagalba vaikui. Vis délto tai
kelia klausima, kiek psichosocialinés pagalbos sistema i$ tiesy atlieka
savo funkcija, ir esminj tikslg — padéti Seimoms, auginan¢ioms vaika su
negalia, ir palengvinti jy kaip neformaliy globéjy kasdienybe.

Rekonstruotas pagalbos naratyvas atskleidé reikSminga ry$j tarp
visapusiskos Seimy gerovés ir teikiamos psichosocialinés pagalbos.
Tyrimo duomenys atitinka Berglund, Lytsy ir Westerling (2015), Costa
ir kt. (2020) bei kity tyrimy duomenis, kad pagalbos sistema neformaliy
globéjy apibtidinama kaip neiSbaigta, fragmentuota, orientuota vien
i vaika su negalia, neatsizZvelgiant j visos Seimos poreikius. ISryskéjo
perskyra tarp kompetentingy ir kokybiska pagalba teikianciy specia-
listy ir tuy, kurie vykdo biurokratines prievoles, parodant privataus ir
valstybinio sektoriaus skirtumus.

Rekonstruotas naratyvas atskleidé, kad Seimos jauciasi apleistos ir
priverstos prisiimti visg atsakomybe uz vaiko su negalia integracija ir
gerove, tad pazeidziamos ju kaip neformaliy globéjy teisés.
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Mastant apie kokybinio tyrimo iSvady ribotuma, reikia atsizvelgti j
reiskinio sudétinguma. Tyrime dalyvavo motyvuoti neformaliis globéjai,
jau gave psichosocialinés pagalba, matantys, kaip svarbu biiti socialiniai
aktyviais veikéjais, ir pasiruoSe dar labiau ginti savo teises. Buty aktu-
alu atlikti kokybinj tyrima su neformaliais globéjais, kurie nejsitrauke
i psichosocialinés pagalbos procesa, kartu tyrinéjant, kaip pagalbos
teikimg vertina ir patys socialiniai darbuotojai. Tikintis, kad vis labiau
jsitvirtins asmeny su negalia teisiy perspektyva, galbtit kursis naujos ir
inovatyvios pagalbos priemonés Seimoms, auginan¢ioms vaikus su ne-
galia, tad svarbu testi PAR kokybinius tyrimus, kad neformalis globéjai
tapty aktyviais socialiniais veikéjais ir savo teisiy gynéjais.
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LEFT TO THE MERCY OF FATE: A RECONSTRUCTED
PSYCHOSOCIAL SUPPORT NARRATIVE OF A FAMILY RAISING
CHILDREN WITH DISABILITIES

SUMMARY

In a purposeful effort to work with couples to find answers to what kind
of support is lacking for families raising children with disabilities, this ar-
ticle presents data from a participatory action research study. Nine families
raising children with disabilities participated in the study. The research
data were analysed using narrative data analysis, which allows for recon-
structing how families convey and present their experiences of receiving
(or not receiving) psychosocial support. The reconstructed narrative of
families raising children with disabilities revealed that, despite the avail-
ability of assistance, families feel left alone. The reconstructed narrative
reflected that the meta-narrative conveys a single meaning: the declarative
nature of the support system in responding to the needs of families raising
children with disabilities. Participants reported that support is ineffective
and fragmented, leaving parents solely responsible for caring for children
with disabilities.

Keywords: social work with families, psychosocial support, disability, human
rights, narrative.
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