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Anotacija. Siekiant atskleisti, kaip konstruojamas vaikq su negalia globojanciy
globéjy balsas vaiko globos sistemoje, straipsnyje pristatomi kokybinio tyrimo
duomenys. Tyrime dalyvavo septynios budincios globotojos, globojancios vaikus su
negalia. Duomenims analizuoti taikyta konstruktyvistinés grindZiamosios teorijos
tyrimo duomeny analizé, leidZianti isryskinti reiSkinio prieZastines ir jsiterpiancias
sqlygas, globos pasekmes ir veikimo strategijas. AtskleidZiama, kad globéjy balsas
néra savaime suprantamas reiskinys — jis nuolat formuojasi, stipréja arba silpné-
ja, priklausomai nuo asmeniniy patirciy, vertybiy, kasdienés globos patirties ir
santykio su institucijomis. Globéjy balsas tyrime atsiskleidZia kaip paradoksalus
reiskinys — nors globéjos yra aréiausiai vaiko ir prisiima didZiausiq atsakomybe uz
jo gerove, jy balsas sistemoje daznai yra silpnas ir nutildomas tiek dél sistemos, tiek
deél visuomenés veiksniy.

Reiksminiai Zodziai: vaiko su negalia globa, budinti globotoja, Zmogaus teisés,
vaiko globos sistema, grindZiamoji teorija.

[VADAS

Lietuvoje vykdoma vaiky globos sistemos pertvarka grindziama
nuostata, kad kiekvienas vaikas turi augti Seimai artimoje aplinkoje,
o instituciné globa taikoma tik iSimtiniais atvejais (Instituciné globos
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pertvarka, 2015). Sie siekiai ypa¢ aktualiis vaikams su negalia, kuriy
poreikiai daznai yra kompleksiniai ir reikalauja ilgalaikio jvairiy sriciy
specialisty jsitraukimo.

I8 pirmo zvilgsnio atrodo, kad vaiko globos sistema iSgyvena teigia-
ma transformacija, 2024 metais 1 939 vaikai gyveno bendruomeninio tipo
globos institucijoje, o 4 488 vaikai (70 proc. visy globojamuy) augo Seimai
artimoje aplinkoje — pas globéjus, budincius ar nuolatinius globotojus
ar Seimynose (Valstybés vaiko teisiy apsaugos ir jvaikinimo tarnybos
(toliau — VVTAJT) veiklos ataskaita, 2024). Sie pokyc¢iai atspindi poky-
¢ius deinstitucionalizacijos srityje — procese, grindZziamame Jungtiniy
Tauty vaiko teisiy konvencijos 20 straipsniu ir Jungtiniy Tauty asmeny
su negalia teisiy konvencijos (toliau — JT ANTK) 23 straipsniu, kurie
pripazjsta Seima kaip vaiko orumo ir saugumo erdve.

Si sékmé neatskleidzia vaiko su negalia globos ir juos globojanciy
budindiy globéjy situacijos. Nors budinciy globotojy skaicius auga,
nuo 180 (2020 m.) iki 255 asmeny (2024 m.), triiksta tokiy, kurie galéty
priimti paauglius ar vaikus su negalia (ANTA stebésenos duomenys,
2024). Oficialtis Valstybés vaiko teisiy apsaugos ir jvaikinimo tarnybos
duomenys rodo, kad 2024 m. 395 vaikai su negalia vis dar gyveno ins-
titucijose, daugelis laukia tinkamos Seimos (VVTAIT veiklos ataskaita,
2024). Tiksliy viesyjy duomeny, rodanciy globéjy, globojanciy vaiky
su negalia, skaiciy, Lietuvos institucijos, kaip antai Socialinés apsaugos
ir darbo ministerija ar Valstybinés vaiko teisiy apsaugos ir jvaikinimo
tarnyba, neskelbia.

Vaiky su negalia globéjy patirtis mazai tyrinéta, tad nataralu, jog
formalios globysteés poreikiai nepastebimi. Vaikai su negalia daznai pa-
tiria dviguba pazeidziamuma: ir dél savo bukleés, ir dél to, kad sistema
néra pritaikyta jy poreikiams (Brown ir Rodger, 2009; Platt ir Gephart,
2022). Globéjai tampa tarpininkais tarp vaiko ir daznai neadekvacios
infrastruktiros (Kazdailiene, 2023). Apskritai 28 proc. individualios
veiklos pazyméjima (toliau — IVP) turinciy budinciy globotojy sutarciy
nutraukiama per pirmuosius dvejus metus dél profesinio perdegimo
(VVTAI]T veiklos ataskaita, 2024), tad globéjy, prizitirinciy vaiky su
negalia, perdegimo rodiklis ir pasitraukimo i$ laikinos globos sistemos
skaicius gali buiti dar didesnis.
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Tyrimai atskleidzia, kad globéjai daznai susiduria su didele atsako-
mybe, emociniu kraviu ir ribota sprendimy galia. Elliott (2020), Hollett
ir kt. (2022) apraso , kvazimotinystés” paradoksa — kai globéja prisiima
visa atsakomybe ir ripinasi vaiku kaip mama, bet neturi su motinyste
susijusiy teisiy ar sprendimy galios. Schofield ir kt. (2023) pabrézia, kad
globéjai vaikui tampa svarbiuemocinio saugumo saltiniu, nors jy indélis
sistemoje ne visada iki galo pripazjstamas. Kiti autoriai atskleidzia, kad
globéjos daznai susiduria su stigma ir neigiamu visuomeneés poziiiriu,
apie jas mano kaip apie profesionalus ir kaip , pasipelnyti siekiancias
motinas” (Costin, 2021). Brown ir Rodger (2009), Moreno ir kt. (2021)
pabrézia advokacijos (angl. advocacy) svarba — globéjai daznai tampa
pagrindiniais vaiko interesy gynéjais sveikatos ir Svietimo sistemose.
Net Salyse, turinciose ilgamete skubios globos patirtj, ju paruosimo
procese daznai tritksta temy apie vaiko kasdienybe, globéjo savirtpyba
ir globéjy Seimos dinamikos pokycius — nors biitent Sie aspektai lemia,
ar globéjas isliks sistemoje (Hanlon ir kt., 2021). Globoti vaika su negalia
yra ir didesné atsakomybe, glaudesnis bendradarbiavimas su sveikatos
ir socialinémis institucijomis. Globojant vaika su negalia susiduriama su
,kvazimotinystés” liikesciais, kai globéja turi elgtis kaip mama, taciau
neturi tokiy paciy teisiy ar pakankamos sistemos paramos (Brown ir
Rodger, 2009; Platt ir Gephart, 2022).

Lietuvoje daugiau tyrinéjama globos sistemos reformos isstukiai ir
paslaugy organizavimo aspektai (Eidukevicitité ir Markuckiene, 2021;
Gvaldaite, 2017; Kazdailiené, 2022), kur globéjai daznai jauciasi vienisi,
nesuprasti ar nevertinami kaip lygiaverciai partneriai. Tad Sio straips-
nio tikslas — pristatyti kokybinio tyrimo duomenis ir atskleisti vaika su
negalia globojanciy globéjy balso konstravimo procesg vaiko globos
sistemoje.

VAIKO SU NEGALIA GEROVE IR FORMALI GLOBA

Vaiko su negalia gerové suprantama kaip holistiné vaiko vystymosi,
saugumo ir socialinés jtraukties visuma, apimanti fizinius, emocinius,
socialinius ir edukacinius aspektus (Brown ir Rodger, 2009; Orme, Cher-
ry ir Cox, 2013). Valstybés vaidmuo vaiko globoje tampa ypac svarbus,
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kai biologinéje Seimoje nebeuztikrinama vaiko priezitira, saugumas,
pazeidZiamos jo teisés. Tokiu atveju valstybé, ratifikavusi Jungtiniy
Tauty vaiko teisiy konvencija (1989), yra jsipareigojusi gerbti bei uzti-
krinti vaiko teises, jei jos pazeidziamos. Lietuva Vaiko teisiy apsaugos
pagrindy jstatymu (1996) bei Lietuvos Respublikos civiliniu kodeksu
(2000) jsipareigojusi ginti vaiko interesus ir uztikrinti jam saugiq aplinka.
Vaiky su negalia teises reglamentuoja Jungtiniy Tauty Asmeny su ne-
galia teisiy konvencija (JT ANTK, 2010), kuri akcentuoja teise augti kuo
iprastesnéje Seimos aplinkoje bei gauti valstybés garantuojama apsauga
ir parama, jtvirtina vaiky su negalia teise visapusiSkai naudotis visomis
zmogaus teisémis lygiai su kitais vaikais.

Tyrimai rodo, kad vaiky su negalia, gyvenanciy Seimos tipo globoje,
gerove ir teisiy jgyvendinimas tiesiogiai susije su globéju globos patirti-
mi. Globéjai daznai tampa tarpininkais tarp vaiko ir socialinés aplinkos —
padeda uztikrinti prieigg prie sveikatos priezitiros, Svietimo ir socialiniy
paslaugy (Hayes, Greiger ir Lietz, 2015; Fuentes-Pelaez ir kt., 2022;
Moreno ir kt., 2021), siekia, kad vaikas galéty gyventi oriai, dalyvauti
visuomenéje ir kurti prasmingg gyvenima. Si samprata atitinka $iuolai-
kinj pozitrj i vaiky gerove, kuris akcentuoja ne tik apsauga nuo riziky,
bet ir salygy sudaryma visaverciai vystytis bei dalyvauti visuomenéje
(Ben Arieh ir kt., 2014). Vaiky su negalia gerové siejama ne tik su fizine
priezitira, bet ir su globéjy jgalinimu: svarbu, kad jie galéty atstovauti
vaiko interesams, buti girdimi ir dalyvauti priimant sprendimus. Lun-
dy (2007), analizuodama vaiko teise buti isSklausytam pagal Jungtiniy
Tauty vaiko teisiy konvencijos 12 straipsnj, iSskiria keturis tarpusavyje
susijusius elementus: erdve (angl. space), balsa (angl. voice), auditorija
(angl. audience) ir jtaka (angl. influence). O vaiko su negalia atveju Sios
dimensijos ne visuomet gali biti jgyvendinamos tiesiogiai, todél to-
kiais atvejais kalbama apie vadinamajj tarpinj balsa (angl. proxy voice),
kai vaiko poreikius ir interesus perteikia globéjai (Tisdall ir Morrison,
2022). Nors globéjai dazniausiai geriausiai pazjsta vaika ir jo poreikius,
ju nuomoné ne visada laikoma lygiaverte specialisty nuomonei. Dél
to globéjams tenka nuolat jrodinéti savo pozicija gydymo, ugdymo ar
socialiniy paslaugy srityse, jie daznai susiduria su stigma, ribotu spe-
cialisty pasirengimu (Chansa-Kabali ir kt., 2025). Tai apsunkina ne tik
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paslaugy prieinamuma, bet ir globéjy galimybes biiti iSgirstiems. Todél
galima teigti, kad vaiko su negalia gerové tiesiogiai susijusi su globéju
gebéjimu advokatauti ir derétis su institucijomis, o tai nejmanoma be
globéjy balso pripazinimo.

GLOBA, LYTIS IR BALSAS

Globos sritis Lietuvoje vis dar labiausiai susijusi su moterimis — daugiau
nei 90 proc. globéjy, dirbanciy pagal individualia veiklg, yra moterys
(VVTAIT veiklos ataskaita, 2024). Tai atspindi platesne tendencija, kai
ripybos darbas visuomenéje daznai laikomas nattraliai moterisku
vaidmeniu (Federici, 2012). Autoriai teigia, kad globos darbas ilga laika
buvo siejamas su motinystés vaidmeniu, todél daznai laikomas nat-
raliu ir savaime suprantamu, nors i$ tiesy jam reikia daug emociniy,
socialiniy ir praktiniy resursy (Fraser, 2016). Toks poziiiris sukuria tam
tikrg prieStaravima. IS globéjy tikimasi nuolatinio riupescio, atsidavimo
ir besalygisko prieinamumo vaikui, taciau kartu jos neturi tokiy paciy
teisiy kaip biologiniai tévai, o ju darbas daznai lieka nepakankamai
jvertintas (McMurray ir kt., 2021). Vaikus su negalia daZniausiai globoja
moterys, todél ju patirtys priklauso ne tik nuo teisinés sistemos ar pagal-
bos prieinamumo, bet ir nuo visuomenéje vyraujanciy lukesciy (Finch
ir Groves, 1983; Federici, 2012). Daznai tikimasi, kad jos bus ,tobulos
mamos” — visada stiprios, kantrios ir pasiryzusios viska atlaikyti. Vaiko
negalia Siuos luikesc¢ius dar labiau sustiprina, didina globéjy emocinj,
fizinj ir moralinj kravj. Globéjy darbo nuvertinimas néra atsitiktinis
ar individualus — jis yra socialiai sukurtas ir kyla i§ visuomenéje bei
institucijose susiformavusiy nuostaty, kurios ypac veikia motery, kaip
pagrindiniy rapintojy, vaidmens vertinima globos sistemoje (Federici,
2012; Held, 2006).

Globos ir motinystés santykis daznai aiskinamas pasitelkiant , kva-
zimotinystés” ir ,meilés darbo” (angl. labour of love) savokas. IS globéjy
tikimasi nuolatinio riipescio, emocinio artumo ir pasiaukojimo, taciau
jos ne visada gauna pakankama parama ar turi tokias pacias teises kaip
biologiniai tévai (Finch ir Groves, 1983; Federici, 2012). Tyrimai rodo,
kad globéjos, globojancios vaikus su negalia, daznai susiduria su labai

15



16

JURGITA SULCAITE, GEDAS MALINAUSKAS

dideliais visuomenés ir instituciju likesciais. Tikimasi, kad jos bus
kantrios, emociskai stiprios ir visada pasirengusios pasirtipinti vaiku
net sudétingiausiose situacijose. Ta¢iau kai globéjos pavargsta, patiria
emocinj iSsekima ir praso pagalbos, neretai jaucia kalte ir baime, kad
neatitiks Siy likesciy (McMurray ir kt., 2021; Hanlon ir kt., 2021).

Globéjos prisiima didele atsakomybe uz vaiko kasdienj gyvenima,
taciau juy galimybés daryti jtakq sprendimams daznai islieka ribotos,
palyginti su biologiniais tévais ar specialistais (Shofield ir kt., 2023;
Elliott, 2020). Si situacija ypac isryskéja globojant vaikus su negalia, kai
globéjams tenka rapintis ne tik kasdiene vaiko prieZzitira, bet ir gydymu,
ugdymu, socialinémis paslaugomis, bendradarbiauti su jvairiomis skir-
tingomis institucijomis. Visa $ig atsakomybe ne visada lydi pakankama
sistemos pagalba ar palaikymas (Platt ir Gephart, 2022; Moreno ir kt.,
2021).

Globgjo balsas Siame kontekste tampa labai svarbus. Balsas supran-
tamas ne tik kaip galimybe kalbéti, bet ir kaip galimybé buti iSgirstam
bei dalyvauti priimant sprendimus (Fraser, 2016; Beresford, 2016).
Taciau praktikoje globéjai daznai susiduria su situacijomis, kai speci-
alisty nuomoné laikoma svarbesne ar ,objektyvesne”, o ju kasdiené
patirtis — maziau reikSminga (Elliott, 2020; Schofield ir kt., 2023). Globéjy
balsas dazniausiai gali atsiskleisti kasdienése situacijose: bendraujant su
socialiniais darbuotojais, GIMK sistema, Svietimo ar sveikatos priezitiros
specialistais. Globéjo balsas — tai ju pastangos paaiskinti vaiko poreikius,
ginti savo nuomong ar bandyti keisti institucinius sprendimus. Taciau
kartais globéjai nutyli savo nuomone, bijodami bati palaikyti ,, nekom-
petentingais” ar ,,nepatogiais” (Costin, 2021; Hollet ir kt., 2022). Tyrimai
rodo, kad globéjai neretai susiduria su nepasitikéjimu ar jy patirties
nuvertinimu, nors biitent jie geriausiai pazjsta vaika ir jo kasdienius
poreikius (Costin, 2021). Tai atskleidZia galios skirtumus tarp specialisty
ir globéjy, kurie ypac isryskéja globojant vaikais su negalia.

TYRIMO METODOLOGIJA

Siekiant suprasti, kaip konstruojamas globéjos, laikinai prizitirincios
vaika su negalia, balsas globos sistemoje, pasirinktas kokybinis tyrimas,
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nes, anot Creswell ir Poth (2018), tai leidzia patiems tyrimo dalyviams
jvardyti ir jprasminti savo patirtj bei atskleisti globos reiskinj. Pasitel-
kus kriting paradigmos jzvalga, kokybinis tyrimas leido pamatyti, kad
globéjy patirciai didele jtaka daro galios santykiai, socialinés normos ir
institucinés taisyklés (Kincheloe, 2004).

Tyrimo dalyviy atranka buvo vykdoma taikant tiksline atranka, kai
pasirenkami dalyviai, turintys tiesioginés patirties su analizuojamu
reiskiniu (Patton, 2002). Tyrimo dalyvés buvo atrinktos pagal Siuos
kriterijus:

® turi oficialy globéjo ar budincio globotojo statusa;

e globos veikla vykdo ilgiau nei 2 metus;

e globoja ar yra globojusios vaika su negalia (0-18 mety);

e tarp globgjos ir globojamo vaiko néra giminystés rysio;

* bendradarbiauja su globos centru;

¢ savanoriskai sutiko dalyvauti tyrime.

Globa be giminystés rysio Siame tyrime svarbi todél, kad leidzia
geriau suprasti, kaip formuojasi globéjo ir vaiko santykis, kai jy nesieja
biologinis rysys. Tokiu atveju gali geriau atsiskleisti ,, meilés darbo” ir
,kvazimotinystés” fenomenai bei emocinis prisiriSimas, kuris atsiranda
kasdienéje globoje.

Igyvendinant tyrima buvo laikomasi pagrindinio Sociologijos
moksly krypties tyrimy krypties reglamento (2022): savanorisko da-
lyvavimo, informuoto sutikimo, konfidencialumo ir dalyviy gerovés
uztikrinimo.

Duomenims rinkti pasirinktas pusiau struktiiruoto giluminio interviu
metodas. Juo siekta atskleisti dalyviy patirtis, interpretacijas ir subjekty-
vy suvokima (Kvale ir Brinkmann, 2009). Interviu vyko nuotoliniu badu,
telefonu, truko nuo 60 iki 95 minucdiy. Dalyvéms sutikus, visi interviu
buvo jrasomi diktofonu, véliau transkribuojami j teksta. Tyrimo dalyviy
kontaktai buvo gauti bendradarbiaujant su globos centro koordinatore,
kuri informavo potencialias dalyves (globéjas, globojancias vaikus su
negalia) apie tyrima. Gavus jy savanoriska sutikima dalyvauti tyrime,
ju kontaktai buvo perduoti tyréjai.
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1 lenteléje pateikiamos tyrimo dalyviy charakteristikos. Visy septy-
niy globéjy vardai pakeisti (Laima, Aisté, Alina, Sigita, Rita, Asta ir Lina),
identifikuojanti informacija (diagnozés, miestai ir pan.) nepateikiama.

1 LENTELE. TYRIMO DALYVIY CHARAKTERISTIKOS

Dalyvé | Gyve- Globos Globojamo | Vaiko nega- Biolo-
(pseudo- | namoji | Statusas | patirtis | . - . _°. | giniai
" ] ., | vaiko amzius | lios pobudis .
nimas) | aplinka (metai) vaikai
Laima |Miestas |Nuolatiné | 25m. 13 m. Kompleksiné 1
globéja negalia
Aisté Mazas |Budinti 2m. 3m. Misriis raidos 3
mieste- | globotoja sutrikimai
lis (ir laikina (itariamas
globa) autizmas)
Alina Miestas |Budinti 9m. 13 m. Psichikos ir 3
globotoja (ankstesnis | elgesio sutri-
atvejissu | kimai
rimta negalia)
Sigita Miestas |Nuolatiné | 25m. 13 m. Misriis raidos 1
globéja (anksciau | sutrikimai,
4-15m.) |hiperaktyvu-
mas
Rita Miestas |Laikina 5m. 12-14m. | Genetinis 1
globéja sutrikimas
Asta Miestas | Budinti 9m. 1m.ir2m. |[Kompleksiné 3
globotoja negalia
Lina Kaimas |Budinti 3m. |3 m.ir6meén. | Misras raidos 3
globotoja sutrikimai

Saltinis: sudaryta autorés.

Duomeny analizé buvo vykdoma remiantis i$ dalies grindziamosios
teorijos logika (Charmaz, 2014), kuri leidzia teorines jzvalgas formuoti
pagal empirinius duomenis. Analizuojant duomenis, buvo taikomas
nuoseklus kodavimas. Pirmame etape atliktas pirminis kodavimas,
kai interviu transkriptai buvo analizuojami eiluté po eilutés, identifi-
kuojant prasminius zodzius — vienetus ir suteikiant jiems pirminius
kodus. Siame etape buvo siekiama kuo labiau perteikti dalyviy kalbg ir
ju patirti. Antrajame etape taikytas fokusuotas kodavimas, grupuojant
pasikartojancius ir analitiSkai reikSmingus kodus j platesnes kategorijas.
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Veéliau Sios kategorijos buvo lyginamos tarpusavyje, ieSkant bendrumo,
skirtumy bei pasikartojanciy modeliy.

GLOBEJO BALSO KONSTRAVIMAS GLOBOS
SISTEMOJE

Kokybinis tyrimas atskleide, kad globéjy , balsas” suprantamas ne tik
kaip kalbéjimas, bet ir kaip galéjimas biiti isgirstam, daryti jtakq sprendi-
mams ir atstovauti vaikui. Globéjy balsas tyrime atsiskleidé kaip paradok-
salus reiskinys — nors globéjos yra arciausiai vaiko ir prisiima didziausia
atsakomybe uz jo gerove, ju balsas sistemoje daznai yra silpnas ir nutil-
domas tiek dél sistemos, tiek dél visuomenés veiksniy.

1 paveiksle pristatytas bendras vaiko su negalia globos reiskinys,
kurj sudaro priezastinés ir jsiterpiancios salygos, pasekmes ir veikimo
strategijos.

PRIEZASTINES ISITERPIANCIOS
SALYGOS: KONTEKSTINES SALYGOS:
SALYGOS: - Globos centro
- Moralinis f Informacijos stoka pozitns
apsisprendimas - Teisés ir finansai
Vaiko negalios
- Asmeninés patirtys - Pagalbos

sudétingumas

/ ..
- Pagalbos vertybeés pricinamumas

Visuomenés stigma

GLOBEJO BALSAS

FASEIMVES: VEIKIMO STRATEGIJOS:

- Teigiami vaiko raidos poky¢iai - Vaiko paZinimas ir

- Stipresné globéjos tapatybé »iSmokimas®

- Nuovargis ir emociné jtampa - Nuoseklios rutinos kiirimas

- Seimos gyvenimo poky¢iai - Savarankiska informacijos
paieska

- Advokacija ir vaiko gynimas

1 PAV. GLOBEJO BALSAS VAIKO SU NEGALIA GLOBOS SISTEMOJE
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Jas susiejus, globéjo balso nutildymo konstrukta sudaro trys pagrin-
dinés jtakos laukai: kontekstinés, jsiterpiancios ir transformuojancios

salygos.

KONTEKSTINES SALYGOS: INFORMACINE
ASIMETRIJA IR BALSO SILPNINIMO VEIKSNIAI

Globéjy pasakojimai atskleidé, kad globos kelias pradedamas sude-
tingomis salygomis, kas, anot Svedaité-Sakalauskes, Gvaldaités ir
Buzaitytés-Kasalynienés (2019), yra specifiniai veiksniai, veikiantys
veikimo ir jveikos strategijas. Sios salygos ne stiprina, o daZnai silpnina
ju galimybes biiti iSgirstas ir veikti kaip vaiko atstovéms sistemoje. Vie-
nas i8 i$stikiy buvo informacijos stoka ir informaciné nelygybe. Tyrimas
atskleidé, kad institucijos daznai turéjo daugiau informacijos apie vaika
nei globéja. Dalis Sios informacijos ne visada buvo laiku perduodama
globéjai. Tai yra pirmasis globéjy ,balso” slopinimo epizodas — jos
neturi visos informacijos, kad galéty priimti atitinkamus sprendimus.
Tai atliepia Canali ir kt. (2016) tyrima, kuriuo nustatyta, kad globéjai
daZnai susiduria su informacijos apie vaika tritkumu, kas apsunkina jy
pasirengima globoti ir uztikrinti vaiko poreikius.

Nutylétos diagnozés. Tyrimo duomenys rodo, kad viena i$ pagrindiniy
problemy, su kuriomis susiduria globéjai, yra tai, kad pries tampant
vaiko su negalia globéja, daznai nutylima tikroji vaiko sveikatos biiklé,
diagnozés, kitos vaiko ypatybes, ankstesnés jo patirtys. Tai patvirtino
net globéjos, o Laima ir Alina dalinosi:

<..> as jau suzZinojau tik begyvendamas su vaiku. Man nebuvo jvar-
dinta ir papasakota tiksliai <...> Vaiky teisés atvezé ir nieko nepasaké. <...>
Tai Zinot, kaip man tai jvardino? Tai ,siek tiek emocingesné” <...> Jie i$
tikryjy slépé. Tikrai tuos dalykus slepia, nes budintis globéjas turi teise
atsisakyti (Laima, 42 m.).

<...>as$ nezinojau, kad jisai turi negaliq. Manes niekas neinformavo, pas
mane apgyvendino kaip pas budinciq darbuotojq, laikinai, ir manes niekas
neinformavo, tiktai po gal keliy dieny, po savaités netgi gal, kai pradéjo
jisai taip pradzioj <...> Tada skambinau | globos centrq ir man pasaké, kad
negali suteikti informacijos (Alina, 52 m.).
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Tai sukuria sudétinga aplinka, kurioje dominuoja informacijos stoka
bei instituciné kontrolé, tad globéjos jsipareigoja, nezinodamos tikrosios
atsakomybeés, ¢ia juy balsas ribojamas. Tokiose situacijose globéjos pri-
ima sprendimus ne visada zinodamos visg informacija, todél juy pozicija
sistemoje tampa silpnesné. Informacijos stoka $iuo atveju tampa ne tik
praktine problema, bet ir galios klausimu, nes riboja globéjy galimybes
visavertiskai dalyvauti priimant sprendimus.

Pasekmeés. Trys tyrimo dalyvés (Rasa, Alina ir Laima) pasakojo apie
atvejus, kai vaiko diagnozé buvo nutyléta, o tai sukélé grésme ju paciuy
saugumui:

<...> vaikas kas pusvalandj patiria isterijas <...> saviZalg... <..> reikia
stebéti net veido mimikq, kad neisprovokuotum reakcijos (Rasa, 49 m.).

<...> paskui jisai pasidaré is popieriaus, piesimo popieriaus susilanksté
peilj ir vaiksciojo po kambari ir saké: moteri, kuri atsisako uz manes tekéti,
reikia nuzudyti kaip <...>, tai nors tokio sudétingo vaiko nebuvo turéjes

niekas (Alina, 52 m.).

<...> pasirodo, ji jau buvo gydyta, jai netgi pas psichiatrq buvo israsyti
vaistai, kurie padédavo jai valdyti emocijas. VeZiau pas gydytojus, pas
specialistus. Ir agresyvi buvo, ir su vaikais musdavosi <...> (Laima, 42 m.).
Globéjos turi nuolat stebéti, nes galima savizala, agresija ar nenuspe-

jamas vaiko elgesys. Tai yra ne paprasta prieziiira, o nuolatinis psicho-
loginis budrumas, kuris alina.

Akis j akj su problema. Sigita jvardijo ir dar kitg sistemos praktika, kai
istaiga nebuvo motyvuota tvarkyti globojamy vaiky medicininiy duo-
meny, dél to véliau globéja lieka akis j akj su problema:

Diagnozé nebuvo nustatyta, nes jstaigose jie netvarko popieriy,
nes nu jiem finansavimas nuo to nepasikeicia, ir paskui kam jiem vargti,
tvarkyti, veZioti? Vienu ZodZiu, jie tiesiog nieko nedaro <...> Visiskai jstai-
goms vienodai, kaip sakant, kaip tu tvarkysies (Sigita, 56 m.).

Sios tyrimo citatos atskleidZia esmine problema — globéjos yra at-
sakingos uz vaiko gerove, taciau neturi pakankamai informacijos Siai
atsakomybei jgyvendinti. Informacijos tritkumas riboja globéjy galimybe
naudoti savo balsg, nes be ziniy nejmanoma pagrijstai atstovauti vaiko
interesams. Taip globéjos tampa priklausomos nuo sistemos teikiamos
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informacijos, todél juy balsas tampa silpnesnis ir maziau jtakingas. Sigita
ir Lina pasakoja:
Tai vat jiem palengvéjo, o kad mum uzkrové tokiq Ziauriq nastq, tai jiem
buvo visiskai vienodai (Sigita, 56 m.).

Mes tai suprantame, bet nieko padaryti, deja, kol kas negalime (Lina,
40 m.).

Nesaugumo jausmas. Tai galima paaiskinti per Foucault (1975) galios
ir zinojimo santykj, kai informacija tampa galios Saltiniu, o jos triikumas
globéjoms reiskia mazesne jtaka priimant sprendimus. Informacijos
triakumas, jos stoka sukelia nesaugumo jausma. Asta ir Lina sakeé:

<...> kai a$ gavau skambutj, kad yra vaikas su Dauno sindromu, as
gavau sokq, nes apie Dauno sindromq, pavyzdZiui, as nieko neZinau. As
be proto irgi daug baimiy turéjau, as nezinojau, kaip, kas manes laukia, as
tiktais atsimenu, globos centrui sakau: , Jeigu man reikés puse mety guléti
ligoninéj? As turiu dar kitq vaikq, na, kuriam irgi reikia manes (Asta,
39 m.).

<...> atsivezame mety laiko vaikq, kuris, nezinau, kojy, ranky beveik
nejudina, ir neZinome, kq su juo daryti, kaip su juo elgtis, kokia pagalba
jam geriausia biity suteikti. Ir niekas nezinojo jo ateities prognoziy (Lina,
40 m.).

Globéjas (riipintojas) kaip paskutiné grandis. Tad informacijos nelygybé
riboja ne tik globéjy veikima, bet veikia ir jy emocing biseng, taip dar
labiau silpnindama jy balsa. Tai rodo, kad pradinis globéjy jsitraukimas
i sistema daznai grindziamas neiSsamia informacija, kas véliau tampa
vienu pagrindiniy isstkiy ir perdegimo priezasciy. Globéjos (rtipintojos)
tampa paskutine grandimi, véliausiai gaunancia informacija:

<...> nes mes gaunam paskuting informacijq, <...> mes neturétumém
biiti paskutiniai asmenys <...> nes jmeta, Zinai, tq vaikq ir visi dingsta, visi
dingsta. <...> tu iSvis esi paskutinis Zmogus grandyje iki ta visa informaci-

ja ateina paskutiniam... (Rita, 43 m.).

Ripinimasis 24/7 ir .situacija be iSeities”. Kita reikSminga kontekstiné
salyga —nuolatinis globos kraivis, kuris apima ne tik fizine vaiko su ne-
galia prieZiiira, bet ir emocinj, organizacinj, administracinj, psichologinj
ir kt. darba. Tyrimo dalyvés savo kasdienj darba apibtidina kaip nenu-
triukstama procesa, kuris neleidzia atsipalaiduoti net naktj. Tai sukuria
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situacija , be iseities”, kai globéjos (rtipintojos) netenka jégy sustiprinti
,balsa” — kovoti uz teises ar paprasciausiai saves iSreiSkima. Visos 7 ty-
rimo dalyveés pabrézé, kad darbas vyksta 24 valandas per parg, 7 dienas
per savaite. Rasa ir Lina pasakojo:
<...> a$ sakiau: ,,Zinot, merginos, as esu ,sesi viename” dabar (juokia-
si) <...> NeZinau, kaip ia bus, ar as besusirinksiu save | mamaq, ar as taip
ir liksiu po gabaliukq issiméciusi” (Sypsosi).<...> Buvau pasinérusi i tq
Qloba 120 %, savo seimq palikusi Salia viso to ir naiviai tikédamasi, kad ir
jie lygiai taip pat pasiners <...> (Rasa, 49 m.).
Dienotvarké pasikeité, pramogas isbraukém beveik visas. Ir miisy ta kas-
dienybé pradéjo suktis tik aplink sj vaikq <...> (Lina, 40 m.).

Padeda ir Seimos nariai. Tyrimo dalyvés pasakojo, jog riipinimasis visa
para atima daug jégy, jas uzgriuvo didziulis fizinis bei emocinis kriivis:
néra darbo pabaigos, néra laisvo laiko, néra galimybés pailséti. Dalis
globéjy atsisaké pramogy, nebeliko asmeniniy poreikiy, Seima nustameé
i Salj. Tai tapo nebe darbu, o nuolatine biisena. Rita pasakoja, kad kriivis
tenka ne tik globéjai, bet neretai jsitraukia ir jy Seimos nariai ar net tévai:

<...> mano seima apskritai, matot, jie visq laikq bent du kartus per die-
nq pasiskambina, bent paklausia: ,Nu, tai kaip ten tas berniukas, kaip tu
pati? Ar tu pailséjai? Gal atvaZiuot? Gal tu nori pamiegoti?” Siuo metu
trys globojami ir mano dar vaikas, tai yra keturi vaikai, yra kq veikti, ti-
krai, neslépkim to, tikrai yra kq veikti (Rita, 43 m.).

Perdegimas ir emocinis kravis. Tyrimas atskleidzia, kad globéjos
iSsenka, praranda rysj su savimi, Seima ir ankstesniu gyvenimu, jauciasi
,perdegusios”. Globéjy kasdienybéje riba tarp darbo ir asmeninio gyve-
nimo daZznai tampa labai neaiski. Ripinimasis vaiku persikelia j visa ju
kasdienj gyvenima. Tai galima sieti su emocinio darbo (angl. emotional
labour) samprata (Hochschild, 1983), kai zmogus turi nuolat valdyti emo-
cijas, kad uztikrinty kito Zzmogaus gerove. Panasiai riipyba apibtidina
ir Tronto (1993), pabrézdama, kad ripestis daznai tampa nuolatiniu
isipareigojimu, reikalaujanc¢iu daug emociniy ir asmeniniy resursy.
Duomeny analize atskleidé, kad perdegimas ir nepagalba iSryskina ir
sunkiaja globos jtaka Seimos santykiams. Globéjos Laima, Rasa ir Alina
papasakojo ir apie skaudzius pasikeitimus:
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Pasikeité gyvenimas kardinaliai... Mes su vyru issiskyrém. Jis, pavyz-
dzZiui, labai noréjo, o kai atsirado tos mergaités, jam labai viskas pasikeité.
Jam buvo sunku. NeZinau, kaip kitom globéjom, bet mano gyvenime tai
tiek pokyciy, neZinau... Teko ir iikio atsisakyti, mes ji turéjom 10 mety
<..>Ir su siinum buvom pas psichologq, nes labai pradéjo pavydét mergai-
tei manes... (Laima, 42 m.).

Si citata rodo, kad globos procesas keicia ne tik globéjos, bet ir visos
Seimos gyvenima, sukeldamas jtampa, kuri gali peraugti j santykiy
krize.

<...>a$ dazniausiai atsiqulu j ligonine, nes, matyt, ir ateina tas mo-
mentas, kad liizti ir tq tokj tokj issivalymg savo minciy randu tenai <...>

Nezinau, kaip ¢ia bus, ar as besusirinksiu save | mamaq, ar as taip ir liksiu

po gabaliukq issiméciusi <...> gyvenimas pasikeité kardinaliai ir dél déme-

sio tritkumo, ir dél to vaiko visy emocijy isleidimo... Tai labai sudétingas
etapas <...> per pirmaqji pusmetj pasaké: ,Mama, grizk | Seimq, gal jau

uzteks?” <...> Savo Seimq palikusi salia (Rasa, 49 m.).

Rasos pasakojimas atskleidZia, jog ji labai pavargsta ir, bandydama
rapintis kitu, pamaZu ima prarasti save.
<...> Pasikeité aplinkos, draugy ratas <...>, keitési ratas draugy, tikrai
keitési, kurie vat, kaip sakant (juokiasi), saké, gaunu pinigus uz niekq, ty
jau nebeliko, tokiy draugy. <..> mane tai paveiké... <...> Vyras tai irgi toks
labai atsargus tapo... (Alina, 52 m.).

Si Alinos patirtis rodo uZsidaryma, socialine izoliacija, kai globos
darbas keic¢ia santykius su jy aplinka, mazina socialing aplinka. Ty-
rime atsiskleidusios globéjy patirtys rodo, kad perdegimas néra vien
individuali problema — jis susijes ir su pacios sistemos nepakankamu
pasirengimu bei palaikymo trakumu.

Kritvis kaip balso silpninimas. Sis nuolatinis, nepertraukiamas kravis
veikia kaip balso slopintojas. Kai globéja iSsekusi fiziskai ir emociskai,
jos galimybés aktyviai dalyvauti sprendimy priémime mazéja, nes ji
labiau susitelkia j iSgyvenima kasdienybéje, o ne j aktyvy dalyvavima
sistemoje, todél jos balsas tampa maziau girdimas ir maZziau jtakingas.

As garsiai pasakau — viskas, as pavargau. AS noriu nuo visy jisy pa-
ilsét. Ir as dazniausiai atsigulu | ligoning, nes, matyt, ir ateina tas mo-
mentas, kad lizZti ir tq tokj tokj issivalymq savo minciy randu tenai <...>
(Rasa, 49 m.).
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Si citata atskleidZia, kad i$sekimas pasiekia toki lygj, kai globéjai rei-
kia ne tik pailséti, bet ir fiziSkai atsitraukti, kad galéty , susirinkti save”.

Taigi, analizuojant tyrimo duomenis matyti, kad globéjy balsa silp-
nina ne tik informacijos trikumas ar nuolatinis ir nepertraukiamas
kravis, trunkantis 24 valandas, bet ir pati sistema. Siame kontekste
svarbu pereiti prie jsiterpianciy salyguy — mokymuy, jstatymuy ir santykiy
su institucijomis, nes jos lemia globéjy veikla ir juy balso raiska.

ISITERPIANCIOS SALYGOS: MOKYMAI, TEISINIS
STATUSAS IR INSTITUCINIS SANTYKIS

Analizuojant tyrimo duomenis paaiSkéjo, kad globéjy balsui didele
jitakq daro GIMK mokymy kokybé, teisinis ir finansinis statusas (IVP) bei
santykis su globos centru. Tyrimo dalyvés pasakojo, kad dirba sistemoje,
kai nuolat jaucia stebéjima, vertinima ir kontrole. Dél to jos negali veikti
savarankiskai, nes jy galimybés daznai biina ribotos. Tai atliepia Healy
(2014) ir Schofield ir kt. (2023) mintis, kad nors ir atrodo, jog atsakomybé
perduodama globéjui, sprendimy priémimo teisé lieka institucijoms.
Tyrimas parodé, kad institucineés taisyklés ir teisinis reglamentavimas
ne tik apibrézia globéjo vaidmenj, bet ir riboja ju galimybes dalyvauti
priimant sprendimus. Globéjos pabrézia, kad nors kasdien riipinasi
vaiku ir prisiima atsakomybe uz jo gerove, ju sprendimy galia sistemoje
daZnai lieka ribota.

GIMK mokymai: teoriné ir praktiné patirtis. Nors GIMK (Globéjy ir
jtéviy mokymo ir konsultavimo) mokymy programa yra privaloma ir
skirta pasirengti globai, tyrimo dalyvés vienbalsiai teigé, kad teoriniu
pagrindu paremti mokymai neparengia realiam globos darbui, ypac
globojant vaikus su negalia. Tyrimo duomenys rodo, kad mokymuose
daznai tritksta konkrecios, praktinés informacijos apie vaiky su negalia

eV —

jog GIMK mokymuose pasigedo informacijos apie vaikus su negalia.
Tyrimo dalyvés Alina, Rita ir Lina pasakojo:

<...> Su negalia, kad kazko tokio konkreciai ir nebuvo duota... <..> Nu
neruosé, kad konkreciai vaikas biity su negalia <...> (Alina, 52 m.).
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<..> ir net nebuvo kalby, diskusijy kaZkokiy, ta prasme, Zinokit, nie-
ko. GIMK mokymuose buvo tokia buvo labiau bendra informacija <...>
(Rita, 43 m.).

<...> Na, Zinokit, ten nebuvo daug informacijos apie negaliq ir ten buvo
labiau, daugiau tokios bendros informacijos apie globq (Lina, 40 m.).

Sios citatos atskleidZia, kad globéjos yra nepasiruosusios — neturi nei
teoriniy, nei praktiniy ziniy apie vaiko su negalia poreikius. Jos tiesiog
,imetamos” i globa su vaiku, turinciu ypatingy poreikiy, ir mokosi esant
realioms, sudétingoms, kupinoms isstikiy situacijoms. Laima taip pat
nurodo teorijos ir realybés skirtumus:

<...> klausytis yra viena, o gyventi yra kita. Ir kq a$ jsivaizdavau, tai
toli grazu, oi, oi... As labai viskq kitaip jsivaizdavau, i tikryjy. Tai reikéjo
tiek savyje daug visko perdirbt, paciai su savim... O jsivaizdavau viskq
kitaip, graZiai... <..> teorija tai ir lieka teorija, vat, kol tu gyvai nepaciupi-
néji apie tai, kq tu mokaisi, nesupranti tos realybés... <...> (Laima, 42 m.).

Si refleksija atskleidZia, kad mokymai suvokiami kaip abstraktds ir
visiskai nutole nuo realybés. Globéjos pabrézia, kad tik tiesioginé patirtis
leidzia suprasti, su kokiais isStikiais is tikryjy susiduriama. Kita tyrimo
dalyvé, Rita (43 m.), iSkelia dar vieng svarby aspektq — patirties stoka:

GIMK mokymuose triiksta realiy situacijy, ta prasme, kad patys, jau
esami budintys globotojai, kalbéty per mokymus <...> Bet vis tiek, Zinokite,
eigoje tu eini pastoviai, kas ménesj, j mokymus jvairius, as daugiau ten

pasisemiu Ziniy... (Rita, 43 m.).

Tai rodo, kad globéjos pasigenda ne tik teoriniy ziniy, bet ir prakti-
nio, patirtimi grjsto mokymosi. Globéjy patirtys atskleidé, kad GIMK
mokymai suteikia teorinj pagrinda, taciau praktikoje globéjos daznai
susiduria su situacijomis, kurioms jauciasi nepakankamai pasirengu-
sios, ypac globodamos vaikus su negalia. Tai galima paaiskinti tuo,
kad skiriasi praktika ir mokymasis i$ patirties, kad Zinios jgyjamos per
tiesiogine patirtj ir refleksija, o ne vien teorinj mokymasi (Kolb, 1984).
Asta pasakoja:

AS nesu specialistas, kuris galéciau globoti vaikus su negalia. Nu net ir

vizija ne ta buvo, kad a$ padéciau uzaugti vaikui biitent su negalia. <..>
biitent apie negaliq, nelabai daug. <...> Jo, sutrikimus, kaip ten gali viskas
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vystytis, bet biitent, kad paruosty tave kaip Zmogy globoti vaikq su nega-
lia, tai ne, nemanau, kad ten yra kazkas labai stipriai... (Asta, 39 m.).

Tyrimo dalyviy patirtys rodo, kad i$ tikryjy globéjos mokosi jau
jsitraukusios j globos procesa, o ne tik ruoSdamosi jam. Dél to globéjos
daznai jauciasi nepakankamai pasirengusios, maziau pasitiki savimi ir
reciau iSsako nuomone bendraudamos su institucijomis. Nepakankamas
pasirengimas apsunkina globéjy darba, mazina pasitikéjima savimi ginti
vaiko interesus sistemoje. Globéjos rtpinasi vaiku kaip mamos, taciau
daznai neturi tokios pacios sprendimy galios ar jtakos priimdamos
svarbius sprendimus dél vaiko gyvenimo (Elliott, 2020). Tyrimo dalyviy
pasakojimai rodo, kad mokymai neretai tampa daugiau formalia proce-
diira nei realia pagalba rengiantis globai. Dél to globéjos daznai jauciasi
paliktos vienos sudétingose situacijose. Tyrimo dalyvé Asta (39 m.)
iSskiria dar vieng svarbia problema — nepakankama pasirengima vaiko
su negalia globai. Tai rodo, kad mokymai néra pritaikyti skirtingiems
vaikams, nors véliau, uzsiimant globa, tai labai svarbu. Kita tyrimo daly-
veé, Sigita, turinti ilgamete globos patirtj, mokymus vertina dar grieZ¢iau:

AS jau buvau pries tai, virs 20 mety, praktikq turéjus iki to gimky mo-
kymo. Tada nebuvo jokiy GIMK mokymy. <...> Turéjau, bet as jau turiu
praktikos, kaip sakant, jau as tai Zinojau, kas ir kaip. <...> yra be galo daug

visokiy skirtumy. Ar tai hiperaktyvus vaikas, ar tai kazkokios tai ligos...
Tikrai, ten niekas neatsispindi tuose mokymuose (Sigita, 56 m.).

Jos patirtis atskleidzia, kad net ir patyrusioms globéjoms mokymai
nesuteikia naudingos ir praktiskai pritaikomos informacijos. Tai rodo,
kad sistemoje nepakankamai naudojama praktiné patirtis.

Pasekmés. Tyrimo metu paaiskéjo, kad kai kuriais atvejais nepakan-
kamas pasirengimas, ziniy stoka turéjo itin skaudziy pasekmiy — net
dvi globéjos susidiiré su ypac sudétingomis situacijomis, kai jy balsas
buvo ne tik ribojamas, bet ir , nubaudziamas”, kas dar labiau susilpnino
ju balso galimybes veikti sistemoje. Neturédamos pakankamai Ziniy ir
palaikymo, globéjos patyré ne palaikyma, bet atvirksciai, neigiamas
pasekmes — jos buvo priverstos nutraukti globa, o vaikai grazinti j glo-
bos namus. Sie sprendimai globéjoms buvo emociskai labai sunkdis, jas
buvo apémes stiprus kaltés jausmas, grauzatis. Tyrimo dalyvés Laima
ir Rasa pasakoja:
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Miisy globojama mergaité man pasipasakojo, kad ji patyré tévo seksua-
ling prievartq, as praneSiau — parasiau pareiskimaq, pranesimg, globos cen-
trui ir § policijq <...> tai padariau antradienj, o treciadienj i$ manes vaikus
iSvezé. Man liepé parasyti prasymq ir iseiti. Ir dar pasaké, kad su manim
ne viskas tvarkoj... pasaké, kad ,,as nestabili esu”... (Laima, 42 m.).

<...> tiem vaikam pritritko ménesio, <...> sukako 12 ménesiy, sulig ta
diena atéjo ir man pasaké: , Tu atvedi vaikus j darzZelj, o pasiims juos vaiky
namy darbuotoja. Viskas, jie negali pas tave biiti.” <...> O as$ tada dar
nezinojau, kad isimties tvarka galima pratesti nuolating globg iki 18 méne-
siy <...> ir ilgiau (Rasa, 49 m.).

Si patirtis parodo, kaip globéja (ripintoja) buvo atleista i3 savo parei-
gy dél to, kad pranesé apie galimai patirtg smurtq pries vaika. Globéja,
gynusi vaika, susidiré su pasekmémis, nukreiptomis pries ja. Sios pa-
sekmeés tarsi siuncia zinute apie , leistinas” balso ribas. Uz , nepaklus-
numa” ji buvo nubausta — ne tik atleista i$ darbo, ji turéjo tai padaryti
»savo noru”. Tarytum viso to bty maza, jai buvo pasakyta, kad su ja
,ne viskas tvarkoj”, ji ,nestabili”. Kitos tyrimo dalyvés, Rasos, patirtis
atskleidzia kita problemos puse — ne tokj griezta, bet tokj patj sistemos
neveiksnuma, abejinguma ir informacijos trikuma:

Mes nieko negalim padaryti, tokie jstatymai... (Rasa, 49 m.).

Si citata rodo, kad tyrimo dalyvé susiduria su sistemos ribomis,
abejingumu, nejsigilinimu j situacija, o atsakomybé perkeliama paciai
globéjai. Ilgainiui tai transformuojasi j savikalte, grauzatj, nusivylima
sistema, nors reali problema slypi ne jose, o struktiiroje.

Vaikai labai noréjo pas mane, labai stipry rysj buvom sukiire. IS tikryjy
tiktais labai vat skaudu buvo <..> as isgyvenu labai stipriai <..> man tai

buvo labai netikétai... Suprantu, kad tam tikry dalyky mes nepajégiis kon-
troliuoti (Laima, 42 m.).

<...>Ir as, bailé, ant saves tiek pykau, kad as nesugebéjau paskambinti j
tq paciq ministerijq, tai paciai projekty vadovei, ir paklausti, ar tikrai mes
nieko negalim padaryti? Praéjo kokie 5 metai, kol as susitaikiau su savo
tuometiniu... (Rasa, 49 m.).

Tai rodo, kad nepakankamas pasirengimas gali lemti globos nu-
traukima, traumuoti vaikams ir pacig globéja. Tad globéja ne tik kalba
uz vaika, bet ir pradeda atsargiai rinkti Zodzius, prisitaikydama prie
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situacijos bei atsargiai vertindama institucijy reakcijas. Rita panasia
patirtj apibendrina per emocinj lygmeni:

<...>as buvau viena, ta prasme, as viskq atlikau kaip mama, kaip mama
savo vaikui <...> (Rita, 43 m.).

Si citata labai aiSkiai parodo ,kvazimotinystés” situacija (Elliott,
2020), globéja rapinasi vaiku kaip mama, taciau sudétingose situacijose
daZnai lieka viena, neturédama pakankamo palaikymo ar sprendimy ga-
lios sistemoje. Tyrimo dalyviy patirtys rodo, kad globéjy balsas sistemoje
ne visada priimamas palankiai. Kai globéjos pradeda garsiau kalbéti,
kelti klausimus ar gincyti sprendimus, gali susidurti su neigiamomis
reakcijomis. Dél to jos pamaZzu iSmoksta, kg galima sakyti atvirai, o ka
geriau nutyleti. Tai susije su emociniu darbu (angl. emotional labour), kai
globéjos turi ne tik rapintis vaiku, bet ir nuolat kontroliuoti savo emo-
cijas, apgalvoti, kada ir kaip iSsakyti savo nuomone (Hochschild, 1983).
Tad globéjos susiduria su situacijomis, kai kalbéjimas ir atstovavimas
vaikui gali turéti asmeniniy, ilgalaikiy, skaudziy pasekmiy, taip ju balsas
tampa ne tik ribotas, bet ir joms pacioms keliantis rizika. Tad kalbédamos
globéjos turi atsargiai ir apgalvotai rinkti Zodzius.

Globéjy santykis su globos centru. Tyrimo duomenys rodo, kad globéju
balsas globos sistemoje néra pastovus, tai jtakoja ju sukurtas santykis
su globos centro darbuotojais. Kai santykis grindziamas pasitikéjimu,
empatija, pagarba, supratimu ir palaikymu, globéjos jauciasi drasiau
reiksdamos nuomone. Ta¢iau nesant pasitikéjimui ar dominuojant kon-
trolei, jos linkusios kalbéti atsargiau arba i$ viso tyléti. Globéjy patirtys
atskleidzia, kaip skirtingi globos centrai lemia visiskai skirtinga globéjy
savijautg ir drasa nebijoti:

<...>nu, sitam centre geras jspiidis buvo, labai Siltai priimta... Ir kitam
globos centre, kai dirbau, ten visai kitokius dalykus patyriau — tq nejsigi-
linimgq, suprantat <...> jie nezino, kuo mes gyvenam kiekvienq dieng <...>
Reikéty daugiau to supratimo <...> bet netikau as tam globos centrui...
(Laima, 42 m.).

Globgjos patirtis labai priklauso nuo institucijy pozitrio: vienur ji
jauciasi priimta ir suprasta, o kitur — nejvertinta ir net netinkama. Tai
leidzia teigti, jog globéjos balsas formuojasi ne vien per jos asmenine
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patirtj, bet ji jtakoja ir institucijos. Kitos tyrimo dalyves patirtis atsklei-
dzia, kad palaikymas stiprina globéjos drasa kalbéti:
<...> kadangi buvau jame nuo pat pradziy, tai irgi suteiké drqsos is-

sakyti savo mintis <...> jie geranoriskai priémé tq mano poziiri... (Rasa,
49 m.).

Si citata rodo, jog globéja jaudiasi tviréiau ir jos balsas girdimas, kai
institucijos darbuotojai priima ja kaip lygiaverte partnere. Kitos tyrimo
dalyvés patirtis atskleidZzia prieSinga situacija, kai institucijos darbuotojy
nepasitikéjimas ja lemia jos tyléjima:

<...> manimi nepasitikéjo. Ir as nesistengiau paskui labai jrodiné-
ti... <..> (Alina, 52 m.).

Tai patvirtina, jog neigiamas institucijy darbuotojy bendravimas,
pozitiris ir reakcija  globéjos balsa tiesiogiai lemia globéjos sprendima
tyléti. Svarbu paminéti tai, jog globéjos priima sprendima nekalbéti ne
todél, kad neturi ka pasakyti, o todél, jog ju balso nepripazjsta. Tai labai
aiskiai parodo kitos tyrimo dalyvés patirtis su dviem globos centrais:

Aname centre nebiiciau drjsusi pasakyti... Bijotuméte? Taip. O sSiame?
Siame nebijociau, ¢ia jauciuosi kaip savo namuose (Rita, 43 m.).

Si citata aiskiai parodo, jog globéjos balsui labai svarbu saugumo
jausmas, globos centro darbuotojy pagarba, parama. Tad balsas atsi-
randa tada, kai santykis tampa saugus, o kai jis grindziamas baime —
slopinamas. Tai susij¢ su emocinio darbo samprata — globéjas turi ne
tik rapinasi vaiku, bet ir nuolat galvoti, kaip kalbéti ir elgtis skirtingose
situacijose (Hochschild, 1983). Globéjos, pries ka nors sakydamos, turi
jvertinti ne tik ,ka pasakyti”, bet ir ,ar saugu tai pasakyti”. Taip ju
balsas tampa priklausomas nuo situacijos, ankstesniy patirciy, centro
darbuotojy santykio, pasitikéjimo jomis. Tad globéjy balsas nuolat turi
biiti apsvarstomas, derinamas prie institucijos darbuotojy, kiekviena
situacija lemia ju balso tiek stipréjima, tiek ir silpnéjima.

Globéja yra ,,mama praktiskai”, bet ne ,mama teisiskai”. Tyrimo dalyves
atskleidzia, kad jaucia jtampa — jauciasi atsakingos uz vaika, ripinasi
juo, bet negali visko spresti pacios, nes priklauso nuo institucijy spren-
dimy. Si jtampa matyti tada, kai globéjoms triiksta informacijos ir jos
turi pacios jos ieskoti. Tyrimo dalyveés pasakoja:




VAIKA SU NEGALIA GLOBOJANCIU GLOBEJY BALSO NUTILDYMAS GLOBOS SISTEMOJE

<...> reikéjo gan grieztai pareikalauti, kad man biity pasakyta, kas is
tikryjy yra tam vaikui (Alina, 52 m.).

<...> vaiky teisés atvezé ir nieko nepasaké... Jie is tikryjy slépé... Ir ¢ia
pinigais nepasveriami dalykai... Kiek tu turi saves atiduoti, kiek tu turi

ismokti. Kiek darbo su savimi pereiti... Nu, svetimq vaikq, ir tu nieko apie
ji nezinai... (Laima, 42 m.).

Sios citatos atskleidZia, kad net ir esminé informacija apie vaika ne-
prieinama — globéja turi jg iSsireikalauti, nors ji tiesiogiai atsakinga uz
vaiko priezitira. Ir ¢ia susiduriama su institucijos ribojimais, kurie trukdo
priimti svarbius kasdienius sprendimus. Net ir tokiu atveju globéjos
isipareigoja rupintis vaiku, nezinodamos situacijos, lie¢iancios vaika.
Tad jau pacioje globos pradzioje globéjy sprendimas ir balsas tampa
riboti. Dar stipresnis bejégiskumas atsiskleidzia kitos tyrimo dalyvés
Zodziuose:

<..> mes tai suprantame, bet nieko padaryti, deja, kol kas negalime...
(Lina, 40 m.).

Sie zodziai ypa¢ reik$mingi, nes parodo, kad globéja supranta ir
geba jvertinti situacijai, tac¢iau neturi galios ja pakeisti. Dar viena tyrimo
dalyve Sia situacija jvertino kur kas astriau:

<...> Tai vat, jiems palengvéjo, o kad mum uzkrové tokiq Ziauriq nastq,
tai jiem buvo visiskai vienodai (Sigita, 56 m.).

Institucinis santykis: tarp pagalbos ir kontrolés. Globéjos pasakojo, kad
tikéjosi institucijy pagalbos, taciau daznai jauté daugiau kontrolés nei
palaikymo. Vietoj to dazniau atsiranda nelygus santykis ir ju nuomo-
né ne visada vertinama, i jy patirtj ir zinias apie vaikq nejsigilinama,
zitirima, kaip globéjos su viskuo susitvarkys. Globéjos atskleidzia, jog
pagalba daznai yra minimali, o iniciatyva, kaip riipintis vaikais, palie-
kama paciai globéjai. Rita ir Sigita pasakojo:

<..> nes jmeta, Zinai, tq vaikq, ir visi dingsta <...> Ir Siuo metu as esu
nezinomybéje su tais dviem vaikuciais. <...> (Rita, 43 m.).

<...> niekam nejdomu, kaip tu susitvarkysi su tais vaikais <...> Jiem
visiskai vienodai Sviecia. Teoriskai, sako — aukle pasiimk (Sigita, 56 m.).
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I8 8iy citaty matyti, kad institucijos ir globéjos nesusikalba, todél glo-
béjos lieka vienos su sunkumais, kurie uzgritiva atvykus i ju namus vai-
kui su negalia. Tad tyrimo dalyvés aiskiai jvardija poreikj buiti suprastos:

<...> kitam globos centre, kai dirbau, ten visai kitokius dalykus paty-
riau — tq nejsigilinimq, suprantat... Kitq kartq atvaZiave pas globéjq i na-
mus jie nezino, kuo mes gyvenam kiekvienq dienq, kaip mes gydomés savo

Sirdeles. Kad ta meilé néra vien tik buciniai... Kartais padaryti vakariene ar

pasédéti salia tyloj... Reikéty daugiau to supratimo, kaip gyvena tas globé-

jas su tais vaikais (Laima, 42 m.).

Sios citatos atskleidZia, kad paéios institucijos daznai nesupratimo
globéjy kasdienybeés, todél globéjy patirtis ir problemos lieka nemato-
mos. Tik viena globéja patvirtino, jog ju centro koordinatoreé ja supranta,
nes pati globoja vaika su negalia, todél tarp jy néra nesutarimo Sia tema.

<..> simtu procenty. Nes ji pati Zino, kas yra globa <...> jos asmeniné
turima patirtis su globojamais vaikais prideda jai to supratingumo <...>

Miisy koordinatoré irgi labai labai faina, labai nuostabi, jauna moteris, bet
visada uz globéjq, visada uz vaikq, visada (Laima, 42 m.).

Kontrolé ir vertinimas. Globéjoms ne tik traksta pagalbos, jos nuolat
jaucia kontrole ir vertinima. Sigita atskleidZia patiriama institucijy
spaudima:

Ir dar globos centrai reikalauja — vezk pas gydytoja, vezk | darZelj...
Kokj darzelj, jeigu as is lovos neislipu, ir jiem visiskai vienodai Sviecia...
Kaip ir sakiau, kad globos centras nepadeda tau, o iesko, kg nubaust. Mane
nubaus, kad &ia tu blogas, o jie geri, tipo <...> (Sigita, 56 m.).

Tyrimas atskleidZia, jog globéja tampa ne partnere, o vykdytoja. Si
situacija gali biiti paaiSkinama per Foucault (1975) galios samprata, ku-
rioje pabréziama, kad institucijos veikia per kontrolg, stebéjima, taisykliy
nustatyma. Globéjos, net ir siekdamos padéti vaikui, privalo veikti pagal
institucijy nustatytas taisykles, kurios nebfitinai atitinka realig situacija.
Kai globéja jauciasi neisgirsta, priklausoma nuo institucijy sprendimuy,
ji gali vengti konfliktuoti, todél kalba atsargiau arba daznai visai tyli.
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TRANSFORMUOJANCIOS SALYGOS:
TARP ADVOKACIJOS IR SAVICENZUROS

Globéjos tarp ,,mamos” ir ,profesionalés” vaidmeny. Tyrimo metu paais-
kéjo, kad globéjos nuolat balansuoja tarp ,, mamos” ir , profesionalés”
vaidmeny. IS vienos pusés, jos yra paslaugos teikéjos, kurios turi lai-
kytis taisykliy, bendradarbiauti su institucijomis ir vykdyti numatytus
reikalavimus. Taciau kasdienéje globoje jos vaikui tampa daug daugiau
nei darbuotojomis — jos ramina, gydo, rpinasi juo kaip savo vaiku ir
sukuria stipry emocinj rysj. Rita pasakoja:

<...>as buvau viena, ta prasme, as viskq atlikau kaip mama, kaip mama
savo vaikui <...> (Rita, 43 m.).

Globéjy pasakojimai rodo, kad jos nuolat derina du vaidmenis -, biiti
mama” ir kartu veikti sistemoje kaip , profesionalé”. Jos prisiima didziu-
le atsakomybe uz vaika, tac¢iau ne visada turi tokia pacig sprendimy galia
kaip biologiniai ar teisiniai vaiko atstovai.

Globéja kaip pagrindinis / vienintelis vaiko balsas. Tyrimo duomenys
rodo, kad globéjos daznai tampa pagrindiniu, o kartais ir vieninteliu
vaiko balsu, ypac¢ tais atvejais, kai vaikas dél negalios ar patirtos traumos
negali pats pasakyti, ko jam reikia. Tokiais atvejais atsakomybé kalbéti
uz vaika, ginti jo interesus, teises ir uztikrinti jo sauguma, pastoge tenka
globéjai. Tyrimo dalyvés savo vaidmenj apibrézia itin aiskiai:

O kas apgins, jeigu ne as? Tai a$ tam ir esu. Zinokite, man norisi dar
labiau biiti ta globéja (Laima, 42 m.).

Kartu tai suponuoja, kad advokacija ir atstovavimas vaikui globéjoms
tampa ne pasirinkimu, o pareiga. Tyrimas atskleidzia, kad ne visada
globéjos ryztasi drasiai ginti vaiko interesus:

Tikrai Zinau gery globéjy, motery, kurios labai myli vaikus ir viskq
atsakingai daro, bet kas lieCia Zingsnius su institucijom ir, kabutése, , tei-
sybés ieskojimu”, niekas nedaro. Ta baimé, tas bijojimas, nepasitikéjimas
labai gniuzdo globéjq, nes vis délto kaip globéjas esi vienas, suprantat?
(Laima, 42 m.).

Sios citatos rodo, kad globéjos save suvokia kaip vienintelj asmenj,
atsakinga uz vaiko gerove.
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Baimeé veréia biiti tylesnes. Tyrimo dalyvé Laima karta bandé aktyviai
kovoti uz vaiko teises, apsaugoti vaikus, bet institucija jos nepalaikeé. Ji
pasakoja, kad globéjos daznai jaucia baime, kuri lemia nepasitikéjima
tiek savimi, tiek institucijomis, ir tai vercia elgtis santtriau, buti , tyles-
nes”. Tai rodo, kad sistema riboja advokacijai reikiama ne tik norg, bet
ir drasa tai daryti. Aktyvios advokacijos pavyzdys ypac atsiskleidzia
kitos tyrimo dalyvés patirtyje:

A$ neleisiu jo iSveZti, jeigu vat neatsiranda jtéviai <...> Sito vaiko tikrai
neleisiu isvezti, jiis darykit, kq jiis norit, bet as susiskambinsiu su ministe-
rija, as nepabijosiu, ir tas vaikas turés sulaukti savo jtéviy pas mus, Seimo-
je, o ne kazkur, institucijoje (Rasa, 49 m.).

AS nieko nelaukiau ir is karto auklétojoms paaiskinau, kad vaikas yra
miisy globoj, jis yra sunkaus likimo, todél mes turime ji dabar tik myléti,
saugoti. <...> mes turime ji pastatyti ant kojy <...> Tai Situose dalykuose
as nesismulkinu, kaip sakant, sakau tiesiai Sviesiai, nes uz mane to niekas
daugiau nepadarys (Lina, 40 m.).

Emocinis jsitraukimas. Tai rodo globéjy, kaip aktyviy vaiko teisiy gy-
néjy, kurios pirma karta patyré nesékme, reakcija j sistema ir iSreiskiama
advokacijai buidinga didelj nora ir drasg padéti vaikui. Jy uzsidegimas,
ryztas, meilé ir rupestis §j karta ima virsy, taip jos bando pakeisti
sistema. Advokacijos dalimi taip pat tampa tyrimo dalyviy emocinis
isitraukimas:

A$ jauciausi kaip iskaudinta mama. Taip, man tikrai skaudéjo. Zinokit
ne, ne vaikq jZeidé, o man skaudéjo uz vaikq. AS labai asmeniskai prié-
miau... Jos neturi teisés taip snekét apie vaikq (Rita, 43 m.).

Sistemos ribojimas. Tai rodo, jog globéjos gina vaika ir jausmais, per
savo santykj su juo. Taciau advokacija daznai riboja pati sistema:

Man atrodo, kad ta teisybé turi biiti, nors néra tos teisybés... Tiesiog
as... Dél vaiky. Isdésciau, parasiau laiskq... Su sistema nepakovosi, tikrai,
as jau jsitikinau. Taip, as paskui rasiau skundq j ministerijq, | savivaldybe,
i globos centry... (Laima, 42 m.).

Emocijy balsas. Si tyrimo dalyvé jaudia, jog atsidiré akligatvyje ir yra
bejégé. Ir tai atskleidzia paradoksg — tyrimo dalyvé kalba, bet jos balsas
ne visada turi galia. Si tyrimo dalyviy veikla gali bati aiskinama per ra-
pybos etikos perspektyva, kurioje pabréziamas santykis ir atsakomybé
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uz kita zmoguy (Tronto, 1993). Globéja ne tik prizitari vaika, ji jaucia
pareiga veikti. Be to, advokacija glaudziai susijusi su emocinio darbo
samprata (Hochschild, 1983), nes globéjos ne tik veikia, bet ir patiria
stiprias emocijas, kurias turi valdyti. Pavyzdziui, stiprus atsakomybés
jausmas, baimé dél jo saugumo ar pyktis dél patiriamos neteisybés.
Globéjy kalboje yra ir logikos, ir emociju balsas. Taip globéju advokacija
tampa ne tik kasdieniu, bet ir emociskai sunkiu darbu. Tiek, kiek jos gali
padaryti, priklauso ne tik nuo jy, bet ir nuo sistemos atvirumo. Taciau
tyrimo duomenys rodo, jog tyrimo dalyvés, susidiirusios su nepasitikéji-
mu ar (galimomis) neigiamomis pasekmémis, ne visada ryZtasi ar drjsta
kalbéti, todél tiesiog pasirenka lengvesnj kelig ir dalj savo nuomoneés
tiesiog nutyli.

Nutyléjimas kaip isgyvenimo strategija. Nors tyrimo duomenys rodo,
kad globéjos daznai imasi aktyvios advokacijos, ne maZesnis yra ir kitas
ju balso i8reiSkimo biidas — savo nuomonés nutyléjimas. Tai yra tyrimo
dalyviy samoningas pasirinkimas nutyléti arba riboti savo nuomone,
taip prisitaikant prie sistemos. Nutylima ne dél to, kad tyrimo dalyveés
neturi ka pasakyti, o dél to, jog isivertina galimas pasekmes, todél, kad
ju iSvengty, pasirenka nutyléti dalj savo nuomonés. Tyrimo dalyvés
aiskiai jvardijo, jog kalbéjimas daznai gali kelti rizikaq — nepasitikéjima
jomis, ju nuvertinima ar net darbo santykiy nutraukima. Tyrimo dalyvé
atskleidzia:

<...> manimi nepasitikéjo. Ir as nesistengiau paskui labai jrodinéti (Ali-
na, 52 m.).

Bijo biiti netinkamos. Globéjos daznai bijo buiti neteisingai suprastos,
todél tampa atsargesnés reiksdamos nuomone. Tyrimo duomenys rodo,
kad globéjos kartais samoningai nutyli apie sunkumus, kad nebiity lai-
komos ,nesusitvarkanciomis su savo pareigomis” ar ,,netinkamomis”.
Nutyléjimas tiesiogiai siejamas su baime, ir tai patvirtino net keturios
tyrimo dalyvés (i$ septyniy). Rasa ir Lina pasakoja:

Buvo atvejis, kada as buvau ta, kuri tikrai bijojau <...>. Buvo tas mo-
mentas <...> Ir as, bailé, ant saves tiek pykau, kad as nesugebéjau... <...>
Tai tiesiog i$ sitos savo klaidos, kuriq labai ilgai nesiojau sirdy, iSmokau
garsiai pasakyti, kg manau (Rasa, 49 m.).
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Tikrai taip ir ne kartq, tikrai, Zinokit. Jautiesi vis tiek toje sistemoje,
nu, va sitoj visoj grandy, kad tu jautiesi pats maziausias... Tai tikrai tenka
daug kq nutyléti, nes dél baimés, kad nesupras, palaikys netinkama, sil-
pna... (Lina, 40 m.).

Jos bijojo kalbéti, kad nebtity palaikytos ,netinkamomis”. Nutyléji-
mo priezastys atsiskleidzia situacijose, nutikusiose dél tyrimo dalyviy
kalbéjimo, dél to jos patyré neigiamy pasekmiy. Laima pasakoja:

<...> parasiau pareiskimaq, o kitq dienq is manes vaikus iSvezé... (Laima,
42 m.).

Tokios patirtys vercia globéjas iSmokti pamokas ir nebekartoti klaidy,
nes jos supranta, kad kalbéjimas gali kainuoti labai brangiai. Tyléjimas
tampa tarsi savotisko iSgyvenimo strategija. Nutyléjimas gali bati ais-
kinamas per galios santykiy perspektyva, kai globéjos veikia sistemoje,
kurioje sprendimy galia priklauso institucijoms, todél ju balsas yra pri-
klausomas ir pazeidziamas (Foucault, 1975). Globéjos turi atsakomybiy,
bet neturi visiSkos galios kalbéti. Ir ¢ia jy balsas tampa rizikos veiksniu, o
nutyléjimas — apsisaugojimu, todél jos slopina nuovargj, pyktj, neparodo
to bejégiskumo ir samoningai formuoja savo jvaizdj institucijy akyse.
Visgi tyrimo duomenys rodo, jog globéjy balsas nuolat balansuoja tarp
kalbéjimo ir tyléjimo. Tyrimo metu paaiskéjo, jog kai tyrimo dalyvés
jaucia palaikyma — jos kalba, bet jei jaucia rizika — tyli.

ISVADOS IR DISKUSIJA

Tyrimas atskleidé, kad vaika su negalia globojanciy globéjy balsas pra-
deda formuotis dar pries tampant oficialia globéja. Jo iStakos siejasi su
moralinémis vertybémis, kaip ir jvardijo Fraser (2016), su motiniSka ar
net moteriSka profesija, kartu su rtipescio etika ir vidiniu apsisprendimu
prisiimti atsakomybe uz pazeidziama vaika. Moralinis jsipareigojimas
tampa pagrindu, ant kurio véliau kuriamas globéjo balsas. Globéjos
gyvenimas su globojamu vaiku leidZia jai jgyti individualizuoty ir spe-
cializuoty poreikiy, todél ji tampa ne bendraja globos specialiste, bet
konkretaus vaiko su negalia eksperte.

Tyrimas atskleidé ,pilkaja” vaiko su negalia globos sistemos
puse — globéjo balso nutildyma, kurj lemia globéjos (ne)pripazinima
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ir nuvertinimg institucijose bei visuomenéje. Tyrimas atliepia Federici
(2012) iSvadas, kad i$ globéjy tikimasi nuolatinio ripescio, emocinio
artumo ir pasiaukojimo, taciau globos koordinatoriai ar atsakingi asme-
nys suteikia joms nepakankama psichosocialine parama ar tokias pacias
teises kaip biologiniams tévams.

Tyrimas atskleidé, kad globéjy patirtis nelaikoma lygiaverte profesi-
niam zinojimui, ribojamos jy galimybés visapusiskai dalyvauti priimant
sprendimus dél vaiko gerovés. Tai atliepia Foucault (1975) galios sam-
prata, kai institucijos veikia per kontrole, stebéjima ir taisykliy teikima,
todél globéjos tampa ne partnerémis, o globos vykdytojos. Sios prieZas-
tys siejasi su Elliott (2020) , kvazimotinystés” reiskiniu, kur globéja yra
ir vykdytoja, ir vaiko su negalia riipintoja, kaip mama, tac¢iau sudétin-
gose situacijose globéjos daznai lieka vienos, neturédamos pakankamo
palaikymo ar negalincios priimti sprendimy globos sistemoje. Globéjy
advokacijos veiksmai daznai susiduria su formaliy globos , kontrolieriy”
neigiamomis reakcijomis, tad globéjos iSmoksta, ka galima sakyti atvirai,
o ka geriau nutyléti. Tai susije su Tronto (1993) aprasytu emociniu dar-
bu, kai globéjos iSmoksta nuolat kontroliuoti savo emocijas, apgalvoti,
kada ir kaip iSsakyti nuomone. ISryskéja paradoksali situacija, kuria
apibuidino ir Federici (2012), kad i$ globéjy tikimasi nuolatinio rtpescio,
emocinio artumo ir pasiaukojimo, taciau jos sulaukia nepakankamai
paramos ar tokiy paciy teisiy, kaip biologiniai tévai.

Tyrimas atliepia McMurray ir kt. (2021) bei Hanlon ir kt. (2021) iSva-
das, kad nepagalba, institucinis ir visuomeninis nepripazinimas ne tik
apsunkina globéju veikla, bet ir lemia savicenziira, saves nuvertinima,
kas didina perdegimo rizika. Nors tyrimas iSryskino ir kita tendencija.
Nepripazinimas suponuoja paskatg aktyviau gilinti kompetencijas, ar-
gumentuotai ginti vaiko interesus ir jsitraukti j platesne Svietéjiska bei
atstovavimo veikla. Tad globéjy kaip advokacijos balsas formuojasi ne
tik palaikymo, bet ir isStikiy kontekste.

Tyrimas papildo vaiky globos srities mokslines studijas, atskleis-
damas, kad globéjo balsas néra vien teisé biti iSgirstam ar galimybé
iSsakyti nuomone. Jis konstruojamas kaip socialinis procesas, kuriame
patirtinis Zinojimas tampa pagrindu veiksmingai atstovauti vaiko
interesams. Si i$vada prapledia globéjo balso samprata ir pagrindZia
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partneryste gristo bendradarbiavimo svarba vaiky globos sistemoje. Tai
rodo biitinuma Zmogaus teisiy paradigma pleésti ir jdiegti Lietuvos vai-
ko globos sistemoje, kad ne tik biity mazinama negalios diskriminacija
institucijose, bet ir skatinamos bei ple¢iamos kompleksinés paslaugos
vaikams su negalia ar teikiama didesné pagalba.

Mastant apie kokybinio tyrimo iSvady ribotuma, reikia atsizvelgti j
reiskinio sudétinguma. Apklaustos globéjos nutolusiose savivaldybése,
kur yra maziau kompleksiniy paslaugy vaikams su negalia, tad globé-
joms tenka didziulis kriivis. Tyrimu nesiekiama reprezentuoti visy
globéjy, globojanciy vaikus su negalia, balsus, tik atskleidziamos pilko-
sios vaiko su negalia globos sistemos puses, kai globéjy balsas gali biiti
nutildomas. Buity aktualu atlikti didesnés apimties kiekybinj ir kokybinj
tyrima, apimant visos Lietuvos globos sistema, palyginant globéjy balsy
konstruktus tarp didziyju miesty ir nutolusiy savivaldybiy, bendrai
tyrinéti, kaip Zmogaus teisiy perspektyva jdiegta j vaiko globos sistema.
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SILENCING THE VOICES OF FOSTER CARERS OF CHILDREN
WITH DISABILITIES IN THE CARE SYSTEM

SUMMARY

The article explores the hidden dimension of caring for a child with a dis-
ability: the silencing of foster carers’ voices resulting from the lack of recog-
nition and devaluation of their experiences by institutions and society. It
reveals a dual phenomenon: while institutions and society expect foster
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carers to provide continuous care, emotional closeness, and self-sacrifice,
they do not always receive adequate psychosocial and institutional sup-
port or enjoy rights equivalent to those of biological parents. The study
demonstrates that foster carers’ experiential knowledge is not recognised
as equivalent to professional knowledge, while their opportunities to par-
ticipate meaningfully in decision-making concerning the child’s welfare
remain restricted. This finding resonates with Foucault’s conceptualisa-
tion of power, whereby institutions exercise power through mechanisms of
control, surveillance, and regulation, positioning foster carers not as equal
partners but primarily as executors of care. These dynamics are closely re-
lated to the phenomenon of “quasi-motherhood”, in which foster carers
assume both caregiving and parenting-like roles, caring for a child with
a disability as a mother would, while in complex situations they are often
left to cope independently, without adequate support or decision-making
power within the care system. Foster carers” advocacy efforts frequently
encounter negative responses from formal “supervisors” within the care
system. Consequently, carers learn which issues can be expressed openly,
and which are better left unspoken. They also learn to regulate their emo-
tions and carefully consider when and how to express their views. This
creates a paradoxical situation: institutions expect foster carers to provide
continuous care, emotional closeness, and self-sacrifice, while not consist-
ently providing adequate psychosocial support or rights equivalent to
those of biological parents. The article argues for the expansion and imple-
mentation of a human rights-based approach within the Lithuanian child
care system. Such an approach should not only contribute to reducing dis-
crimination against children with disabilities in institutional care but also
promote the development and strengthening of comprehensive services
for children with disabilities and their formal caregivers.

Keywords: care of children with disabilities; foster carer; human rights; child
care system; grounded theory.



