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Santrauka. Pasirinkus kokybing naratyvine paradigma, straipsnyje nagrinéjami
Seimy, auginanciy vaikus su negalia, psichosocialinés pagalbos naratyvai. Prista-
tomi dalyvavimu grindziamo veiklos tyrimo, atlikto su 8 poromis, jsitraukusiomis
i Seimos konsultacijos procesq, duomenys. Pagalbos procesas rekonstruotas pagal
naratyvinés terapijos etapus: istorija apie problemgq, dekonstrukcija, problemos
eksternalizacija ir alternatyviy naratyvy kiirimas. Analizuojamo reiskinio suvoki-
mas remiantis naratyvinés minties veikimo biidu, leidZia suprasti, kad nors poros
susiduria su neformalios globos sunkumais ar vaiko negalios priémimu, teigiami
Seimos resursai, mokéjimas suorganizuoti vaikui reikiamas paslaugas, negalios
dekonstrukcija ir jos priémimas padeda tévams jveikti neformalios globos riipescius.
Isgyvenimy dinamika atskleidZia ne tik gilesnj reiSkinio paZinimaq, bet ir padeda
planuoti psichosocialinés pagalbos procesq.

Raktiniai zodziai: seimy, auginanciy vaikus su negalia, iSgyvenimai, naratyviné
paradigma, dalyvavimu grindZiamas veiklos tyrimas.

|ZANGA

Straipsnyje pateikiami dalyvavimu grindZiamo veiklos tyrimo duome-
nys — psichosocialinés pagalbos procesas Seimai, auginanciai vaika su
negalia. Tokios Seimos patiria jvairiy diskriminaciniy patiréiy, todel
joms aktuali jvairi pagalba. Aktualu, kad socialinés jtraukties diskursa,
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keitusj medicininj modelj, dabar keicia zmogaus teisiy uztikrinimo
paradigma (Gudelyté ir Ruskus, 2019). Vis tik Seimy, auginanciy vai-
kus su negalia, teisés kaip individualizuotos ir kompleksinés pagalbos
suteikimas, gebéjimas suderinti darbg ir vaiko su negalia prieZiiira,
vaiko su negalia jtrauktis j Svietima, finansiné parama ir kt. vis dar
pazeidziamos. Istoriskai susiklosté, kad sveikatos ir socialinés pagalbos
sistema, siekianti padéti Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia, sitilo
igyvendinti medicininés pagalbos, reabilitacijos ir finansinés paramos
priemones (Geciené, 2022), tik Si pagalba yra fragmentiska (Daugeliené,
Malinauskas ir Naujaniené, 2023; Reichman, Corman ir Noonan, 2008)
ir nepakankama vaiko su negalia prieZzitira teikiantiems tévams — nefor-
maliems globéjams.

Vaikui patiriant sveikatos isstikiy ar jgyjant negalia, Karni-Visel,
Nasser, Manishevitch, Akrt ir Schertz (2023) teigimu, neabejotinai
paveikiama Seimos gyvenimo kokybé — palie¢iami emociniai ir psicho-
loginiai, finansiniai ir socialiniai aspektai. Staunton, Kehoe ir Sharkey
(2020) atskleidzia, kad pakinta Seimos emociné ir psichologiné btikle,
tévai patiria didesnj stresa, nuolatinj nerima, jy jauc¢iamas emocinis
nuovargis ypac didesnis (lyginant su kitomis Seimomis), kai tenka nuolat
namuose prizitreéti ar slaugyti vaikq su negalia. Dél nuolatinés prieZiti-
ros, reabilitacijos ir pagalbos priemoniy jsigijimo poreikiy, negaléjimo
derinti darbo su vaiko prieziiira, Seimy, auginanciy vaikus su negalia,
finansiné biiklé biina arti arba net Zemiau skurdo ribos (Rogers ir Hogan,
2004). Nors i$ pirmo zvilgsnio Seimos, auginancios vaikus su negalia,
lyg ir patenkina savo pagrindinius poreikius, visus papildomus finan-
sus jos dazniausiai skiria ne asmeniniams poreikiams ar pramogoms,
kelionéms, pvz., atostogoms, kaip kitos Seimos, bet geresnéms pagalbos
priemonéms vaikui jsigyti, naujoms pagalbos priemonéms finansuoti
(pvz., iSbandyti naujas terapijas). Emerson, Shahtahmasebi, Lancaster
ir Berridge (2010) pabrézia, kad tokia situacija tampa nuolatiniu arba
pasikartojanciu skurdu — Seimoms sunku atsikratyti skurdo dél nuolati-
nio finansy trukumo ir priezitros / slaugos reikalavimy. Nors paramos
sistema evoliucionuoja, t. y. tobuléja, daznai Seimos skundziasi, kad ji
fragmentiska arba sunku pasinaudoti, tad mini koordinuoty ir visapu-
sisky paramos sistemy poreikj (Reichman, Corman ir Noonan, 2008).
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Seima turi prisitaikyti prie nuolatinés vaiko priezitiros ar slaugos
poreikio, kartu prie pacios negalios eigos. Kaip teigia Silibello, Vizziello,
Gallucci ir kt. (2016), ilgalaikéje perspektyvoje tai veikia Seimos sistema
ir dinamika, tarpusavio santykius.

Apibendrinant, Seimy, auginanciy vaikus su negalia, gyvenimo koky-
bés elementas — psichosocialiné geroveé — lyginant su kitomis Seimomis,
yra viena i$ prasciausiy. Tai rodo, kad reikia papildomos emocinés ir
socialinés paramos (Lahaije, Luijkx, Waninge ir Van Der Putten, 2023).

Ivairios emocinés ir socialinés paramos priemonés padeda tévams
sumazinti stresa, adaptuoti naujus poros / tévy vaidmenis, kurti naujus
santykius (Floyd ir Gallagher, 1997; Kili¢, Gen¢dogan, Bag ir Arican,
2013). Psichosocialiné parama padeda Seimoms kurti naujas jveikos
vertinti tévyste. Tai padeda pagerinti tévy ir vaiko su negalia santykius
(Woolfson, 2004; Costa, Thornton, Guest, Meyrick ir Williamson, 2020).
Vis tik Costa ir kt. (2020) pazymi, kad truksta studijy, tyrinéjanciy
pagalbos poreikj ir poveikj Seimoms, auginancioms vaikus su negalia.

Straipsnyje pasitelkus dalyvavimu grindziama veiklos tyrima (angl.
participatory action research) bandoma atskleisti psichosocialinj pagalbos 8
poroms, auginancioms vaikus su negalia, procesa. Pasitelkta naratyviné
(angl. narrative) paradigma, kuri leidzia tiek pagalbos procesa, tiek tévy
iSgyvenimus susieti j vientisa pasakojima — naratyva.

NARATYVINE PARADIGMA IR DALYVAVIMU
GRINDZIAMAS VEIKLOS TYRIMAS

Realybei - Siuo atveju tévy, auginanciy vaikus su negalia, iSgyveni-
mams ir pagalbos nulemtiems pokyciams — jvertinti naudojami bent
keli pazinimo btidai, dazniausiai paradigminis ir naratyvinis (Bruner,
2005). [prastam — paradigminiam pazinimui btidinga tai, kad realybé
bandoma aprasyti objektyviais, i§ anksto nustatytais kriterijais, o su-
bjektyvus, naratyvinis, pazinimas grindziamas Zmoniy pasakojimais
(Hénninen, 2004; Malinauskas, 2011). Kartu Si paradigma leidzia
subjektyviai interpretuoti, kokia reiksmé (angl. meaning) formuojama
isigilinant j tam tikra reiskinj (Murray, 2003), nes, anot Bruner (2005),
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reiksmés konstravimo ,, produktus” daznai nulemia visuomenés, moks-
lo, kultairos ir kt. suvokimo principai. Laiko tékméje suvokimo princi-
pai tampa savaime suprantamu dalyku ir jsitikinimais, perimanciais
tariamy arba vyraujandiy ,tiesy” statusa (Payne, 2006). Norédamas
generuoti dominuojancia tiesa, asmuo selektyviai atmeta informacija,
kuri netinka kuriamoms istorijoms (White ir Epston, 1990). Pasak Mali-
nausko (2011, 2019), Siuos dominuojanciy tiesy (arba istorijuy) rinkinius
galime jvardyti dominuojanciu naratyvu, o neatitinkancias istorijas ir
reikSmes — alternatyviuoju.

Anot Murray (2003), esant intensyviems asmens iSgyvenimams,
démesys skiriamas ne sisteminiams, socialiniams, asmeniniy priezasciy
ar aplinkos veiksniams ieskoti, bet nukreipiamas j Zzmogaus pasakojimo
(naratyvo) konstrukta. Tyrinédami, kaip Zmonés pasakoja iSgyvenimus,
t. y. kaip délioja jvykiy seka, i ka fokusuojasi (angl. focalization), kokia
laiko perspektyva taiko, kaip plétoja jvykius (angl. plot), kokj socialinj
kontekstg pabrézia, galime ne tik suprasti Zzmoniy patirtj, bet ir ju po-
ky¢ius laiko tékméje (Malinauskas, 2011).

Straipsnyje naudojami VDU Socialiniy moksly fakulteto Sociali-
nio darbo katedros vykdomo dalyvavimu grindziamo veiklos tyrimo
,Psichosocialiné pagalba Seimoms, auginancioms vaikus su negalia”
duomenys. Vienas i$ tyrimo tiksly — suteikti Seimoms, auginanc¢ioms
vaikus su negalia, psichosocialine pagalba ir tyrinéti, kaip ji keicia poros
iveikos strategijas. Tyrima, kaip atitinkantj profesionalumo ir etikos
standartus, patvirtino VDU Socialiniy moksly fakulteto Etikos komisija
(Nr. 2024/03/14).

Kaip teigia Greenwood, Whyte ir Harkavy (1993) bei White, Sucho-
wierska ir Campbell (2004), dalyvavimu grindziamas veiklos tyrimas
apima tiek pagalbos teikima tikslinei grupei, tiek jégy sutelkima dél
bendro pokycio. Tyréjai ir dalyviai kartu bando suprasti socialinius reis-
kinius, apmasto paslaugy trikumus, siekia kurti praktinius sprendimus.
Apie dalyvavimu grindziama tyrima 2024 m. buvo paskelbta viename
i§ tévy, auginanciy vaikus su negalia, socialinio tinklo ,,Facebook” gru-
péje. 2024 m. j dalyvavimu grindZziama tyrima i$ besikreipusiy 34 Seimy
buvo atrinkta 10, dvi i$ jy véliau pasitrauké, nes nesutiko dalyvauti
sutuoktinis.
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Penkiy konsultacijy cikla 8 poroms teiké straipsnio autorius, diplo-
muotas Seimos psichoterapijos ekspertas, turintis ilgamete Seimy kon-
sultavimo praktika jvairiose organizacijose. Siekiant konfidencialumo
ir etiSko duomeny pateikimo, spresta, kaip pateikti tyrimo duomenis.
I 8 Seimy SesSios augino vaikus su kompleksine negalia, neretai su ypac
retu genetiniu sutrikimu, kartais tai buvo net vienetiniai atvejai visoje
Lietuvoje. Seimos neretai pacios organizuoja socialinés paramos akcijas,
vaikai su negalia ar sutrikimai vieSai minimi. Pateikiant duomenis ir
siekiant iSlaikyti konfidencialuma bei etiSkai pristatyti duomenis, keicia-
mi ne tik vardai ar duomenys pateikiami nuasmeninti, bet ir neminimi
specifiniai raidos ar genetiniy sutrikimy pavadinimai, nuasmeninami
svarbtiis paramos akcijy pavadinimai.

Seimos buvo patikintos, jog ne tik sulauks pagalbos, bet ir prisidés
prie bendro pokycio — socialinio veiksmo (White, Suchowierska ir
Campbell, 2004). Tévai, be pagalbos sau, sutiko, kad juy pagalbos patirtis
bty panaudota kuriant metodine priemong, jvairiais kanalais vieSinant
duomenis. Kai kurios Seimos panoro jsitraukti j bendras socialines akci-
jas — dalyvauti radijo laidose ar diskusijy forumuose. Tyrimu siekiama,
kad patys dalyviai tapty savo patirties ekspertais, kartu ieskoty budy,
kaip pranesti apie socialiniy paslaugy trakumus, ir pasialyty sprendi-
mo biidy. Poros sutiko, kad biity parasytas Sis straipsnis — pristatytas
pagalbos procesas ir nagrinéjamos jy iSgyvenamos patirtys, nes buvo
apleide viena i$ svarbiausiy negalios jveikos strategijy — poros santykiy
stiprinima.

White, Suchowierska ir Campbell (2004) nurodo, kad dalyvavimu
grindziamas veiklos tyrimas lankstus renkantis duomeny analizés
btidus. Interviu ir surinktos istorijos buvo analizuojamos remiantis
Malinausko (2011) pasitlytais naratyvinés duomeny analizés Zingsniais,
taciau jgyvendinti ne visi etapai. Visy pirma kiekvienas pasakojimas
buvo dalijamas j segmentus. Nustatytos daugialypés istorijos, reiks-
mingos pasakotojui, — jos iSsidésciusios jvairiose pasakojimo vietose ir
prie ju buvo vis griZztama. Sioms istorijoms buvo suteikiamos reikimes.
Anot Murray (2003), zmonés délioja jvykius pagal aktualuma, pasakoja
juos nenuosekliai, nerisliai, todél istorijos sudéliotos taip, kad nuose-
kliai atspindéty pasakojama istorija pagal ivykiy eiliSkuma. Antrajame
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duomeny analizés etape buvo ieSkoma susijusiy naratyvy, t. y. istorijy,
vyravusiy visuose respondenty pasakojimuose, ir sudaranciy plates-
nés reikSmeés naratyva. Istorijos buvo sudéliotos j nuoseklia seka, kas,
anot Riessman (2008), budinga naratyvinei metodologijai — pristatyti
pagrindinius rekonstruotus naratyvus, kurie buity aiskiis bet kuriam
skaitytojui. Naratyvai buvo rekonstruojami atsizvelgus j straipsnio tiks-
la — atskleisti Seimy, auginanciy vaikus su negalia, pagalbos naratyvus.

Pasitelkus naratyvinj pazinimo btida, anot Payne (2006), pagalbos
procesa sudaro 4 etapai arba pagalbos naratyvai:  problema orientuotos
(angl. problem-saturated) istorijos sudarymas; problemos perfrazavimas
(angl. rephrasing) arba dominuojancio naratyvo dekonstrukcija; eks-
ternalizacija (angl. eksternalization) arba naujy reikSmiy jsisavinimas;
alternatyviy naratyvy kiirimas bei jsisavinimas.

Duomenys, t. y. rekonstruoti naratyvai, atkurti tokiu principu:
pateikiamas pagalbos proceso etapas, iSskiriamos esminés reikSmeés,
pristatomi naratyvo kiirimo aspektai — fokalizacija, jvykiy plétojimas,
socialinis kontekstas ir pan.

[STORIJOS APIE PROBLEMA SUDARYMAS IR JOS
DEKONSTRUKCIJA

Kaip teigia Costa ir kt. (2020), daznai Seimos, auginancios vaikus su
negalia, dél jvairiausiy globos reikalaujanciy rupesciy, atitraukianciy
démesj nuo kity gyvenimo sriciy, pradeda kurti ir identifikuoti savo
gyvenima apie vaika su negalia. Nesulaukusios tinkamos paramos arba
jai esant fragmentuotai (Woolfson, 2004), Seimos pasineria j nuolatinius,
kasdienius riipescius su savo nejgaliu vaiku, todél tampa nattiralu, kad
pasakojimy esmé — vaiko negalios sukelti padariniai. Dalyvavimu grin-
dziamas veiklos tyrimas rémési naratyvinés terapijos idéja, kuri teigia,
kad i$ pradziy svarbu padéti Seimos nariams iSsakyti, kokia yra proble-
ma, ir kalbantis pamazu keisti pozitrj j problemos poveikj Seimos na-
riams, jy gyvenimui. Pasak Payne (2006), néra konkrecios ar objektyvios
tiesos, veikiau dviprasmiska tiesa, kurig susikuria kiekvienas Zzmogus
ir kuria formuoja jo patirtis. Pasakodama j problema orientuotgq istorija,
Seima gali i$ naujo sukurti praeitj, nustatyti kitus istorijos konteksto
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aspektus, kurie anksciau galéjo buiti nepastebéti. Tai lyg dominuojancio
naratyvo sudarymas ir atpaZinimas, pagal kurj gyvena Seima ir kuris
turi jtakos jos gyvenimui (Malinauskas, 2011). Kartu siekiama nekriti-
kuoti poros, bet ir formuoti pozitrj — jeigu Seima vis dar kartu, ji jau
yra jveikusi ne vieng krize, vadinasi, ji turi teigiamy resursy, kuriuos
pasakojant irgi galima atpazinti.
Istorija apie problema: Vaiko negalia — mirties ir gyvybés klausimas ->
Miisy vaikas kaip visi -> Miisy vaiko negalia — ypatinga.
Socialinis kontekstas: negalia siejama su gyvybés ir mirties aspektu;
vaikas su negalia lyginamas su kitais vaikais.
Fokalizacija: susiliejgs patyrimas, pasakojama i$ perspektyvos , mes”;
mazai reflektuotos asmeninés susitaikymo / gedéjimo patirtys.
Pagalbos pranesime buvo aiskiai deklaruojama, kad j dalyvavimu
grindziama veiklos tyrima kvieciami abu sutuoktiniai, kurie patiria
tarpusavio sunkumu, krize augindami vaikus su negalia. Nataralu, kad
8 poros, jsitraukusios i pagalbos procesa, pradédavo pasakoti, kaip ju
Seimos gyvenima pakeité vaiko negalia. Per pirmajj susitikima poros
stengdavosi apibtudinti savo vaiko negalig pasitelkusios socialinj kon-
teksta: a) lygindamos savo vaika su kitais vaikais, pabrézdamos, kuo
negalia skiriasi arba ne; b) ieSkodamos prasmiy, kuo negalia ypatinga
ar skiriasi nuo kity vaiky. Violeta ir Simas (visy tyrimo dalyviy vardai
pakeisti) atspindi tévy, auginanciy vaikus su sudétinga negalia (ypac
didelés pagalbos poreikio atveju), istorijas, kai papildydami vienas kita
pasakojo ir ieskojo palyginimy, jog ju dukros negalia kitokia, ,ne taip,
kaip kity vaiky”, ir negalios sudétinguma papildé teiginiu ,,su gyvybe
nesuderinamas” arba gydytojy reakcija ,, visi jie ja laidoja”. Savo pasako-
jima uzbaigé pabrézdami, kad ji jau iSgyveno ,aStuonis su puse mety”:
Miisy Marija yra gimé su X [pasako pavadinimgq] sindromu. Ne taip,
kaip kity vaiky, X sindromas yra su gyvybe nesuderinamas dél vidiniy
patologijy — Sirdelé, inkstai, kraujagysliy sistema ir taip toliau. Gydytojai
pasaké, kad mirs. Nu kq, mes tris dienas su téciu pratyléjome ligoninéje.
Vis galvojau, kad dar nors minute, o paskui uZpykau as ant pasaulio. Ma-
tyt, papyko ir Marija, kad visi jie jq laidoja. O jinai pradéjo | treciq die-
nq kvépuoti pati be aparaty. Tada ir mes kabinomeés, kiek gyvens, tiek, kiek
bus duota ir kokia ji bus — tokia. Miisy kelias | gyvybe. Iki dabar ji [gyva]
astuonis su puse mety (Violeta ir Simas, 2024 m. vasaris).
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Nataralu, kad tévai labai jautriai iSgyvena situacija, nes daznai tai nu-
tinka vaikui gimus, liga, sutrikimas ar ankstyvas gimimas yra mirties ir
gyvybeés klausimas. Rekonstruojant istorija apie problema, fokalizacijos
aspektas iSryskino, kad vaiko liga, negalia ar raidos sutrikimas paliecia
asmeniskai, tampa bendru poros, t. y. ,musy”, patyrimu, poros kalba
treciuoju asmeniu — ,mes” arba ,mums”. Vilius ir Smilté, pasakodami,
kaip pirma laiko gimé juy dukra (virs 3 mén.), ilgai nezinojo, kokia si-
tuacija ju laukia, ir savo iSgyvenimus apibtidina , prasé atsisveikinti su
dukra”:

Gyovybés ir mirties klausimg patirti teko ilgai. Sakyciau, jos biiklé buvo
ilgq laikq kritiné, ilgq laikq stabiliai krito. Véliau Sesis ménesius pirmus
ten po truputj augo (svoris). Bandé jsivaZiuoti bent jau | tq normaly svorj.
Ir panasiai. O sesiy ménesiy komplikacija, turéjome plautine hipertenzijg
(pasakoja ligos sudétinguma). Tokia kritiné situacija buvo. Miisy prasé
atsisveikinti su dukra. Bet jie turi jie ten tokiy visokiy eksperimentiniy
aparaty? Tai mums suveiké tas dalykas. Po to dar tris ménesius ligoninéje
buvome (Vilius ir Smilté, 2024 m. spalis).

Kitos poros lygino ir apibtidino vaiko negalig pasitelkusios socialinj
konteksta, lygindamos, kad ju vaikas su negalia skiriasi nuo kity vaiky
iSvaizda. Mama Ausra apibudino: , Net nepasakysi, kad jam kazkas yra.”
Reikia daug laiko, rysio, pazinimo, kol iSaiskéja tikrasis vaiko raidos
sutrikimas arba, kaip apibiidina Ausra, vaiko ,elgesys ir charakteris”, o
raidos specifiSkumas pabréZiamas jungtuku ,,ta” arba , tikrasis elgesys™:

[Mama pasakoja, kad stinui nustatyta X spektro sutrikimas] Kai su juo
vienas biini, tai viskas gerai. Ir kai jo nepaZisti ir jis biina su kitais
vaikais, net nepasakysi, kad jam kazZkas yra. Nu, biina tokiy visokiy
elgesio issiikiy, kad susitarti ten su juo reik, bet pakankamai viskas biina
gerai. <...> Buvome paguldyti X centre ... ir 2-qjq savaite jis tapo pavarges.

Tada jau pradéjo rodyt jau savo tq tikrqjij charakteri ir tq elgesj. Visi

specialistai vél is naujo mane klausinét, kaip tas, kaip anas, nes pamaté jo

tikraji elgesi (Ausra, 2024 m. balandis).

Kuriant istorija apie problema, svarbu leisti tévams pasakoti ne tik
kas yra problema, bet ir pamazu leistis j tokio dominuojancio naratyvo
dekonstrukcija, t. y. pereiti prie asmeninio priezastingumo (Payne, 2006).
Dekonstrukcija apima Zmoniy dominuojanciy naratyvy, kurie daznai
btina susije su problemomis arba riboja ju asmenines jzvalgas, paneigima
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(Stillman, 2016). Sis procesas padeda jiems pamatyti $iuos naratyvus
kaip sukonstruotus, o ne prigimtines tiesas, todél jie gali tyrineéti alter-
natyvias perspektyvas, t. y. kaip problema, siuo atveju vaiko negalia ar
liga, veikia kiekvieng asmeniskai. Daugumai pory buvo sunku parinkti
zodzius savo iSgyvenimams apibudinti, tad toliau bandé savo patirtj
apibudinti pasitelke istorija apie problema. Jelena, norédama apibii-
dinti patyrimo intensyvuma, vartoja zodzius , istverti” arba ,islaukti”,
pasitelkia istorijos apie problema elementus, apibtidina vaika ,tas” ir jo
elgesio kompleksiskuma ,taip rékia“, ,spardosi” ar ,dauzo”.
<...> tam pasiduodavau, nes man biidavo sunku tq garsq istverti. Labai
stipriai garsiai rékia, pavyzdzZiui, esant namuose tai istverti. Mes gy-
vename daugiabutyje. Penktame aukste, po apacia, gyvena kaimynai. Tai
man dar ir pries kaimynus nepatogu, nejauku. Galvoju, kq jie galvoja, kai
tas vaikas taip rékia. Pranes. Délioju, galvoju, o reikia iStverti tq réki-
mq — islaukti. O jis ne tik rékia, bet ir, pavyzdZiui, spardosi ar dauzo

su rankomis (Naglis ir Jelena, 2024).

Ribotos iSgyvenimy frazés rodo, kad tévai mazai reflektavo savo
iSgyvenimy patirtj, daugiau kalba apie vaiko elgesj, o ne apie save.
Nepaisant to, dekonstrukcijos procese labai svarbu neskubinti asmens
keisti dominuojancio naratyvo jtaka, kantriai ir jautriai testi klausimus,
nes, kaip teigia White ir Epston (1990), dominuojantys naratyvai turi
tiesos bei galios momenta, todél nelengva iS jo iSsilaisvinti.

Istorijos apie problema dekonstrukcija: Susitaikymas su situacija vyko
atskirai -> Vaiko sveikata turi jtakos poros santykiams.

Socialinis kontekstas: naudojami nusistovéje dominuojantys naraty-
vai — konfliktai namuose yra normalu; pasakojamos aplinkybés, kodél
kyla santykiy krize.

Fokalizacija: perspektyva ,mes” pradeda skilti j ,a8” ir ,tu”.

Nors i$ pradziy poros buvo labai susikoncentravusios j vaiko nega-
lios aspektus, pagalbos procese joms ne karta buvo pakartotas klausimas
,kaip susidariusi situacija veikia asmeniskai?”, galiausiai , kaip veikia
poros santykius (kaip viena vieneta?)”. Daznai poros naudojo dvi istori-
jos konstravimo priemones — pasitelkusios socialinj kontekstg ir fokaliza-
cijg. Velgi matyti, kad poroms nejprasta konstruoti naujas reikSmes apie
tarpusavio santykius, jos vartoja visuotinius dominuojanciy santykiy
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apibrézimus , gerai” arba , blogai”, o santykiy stabilizavima ir nataralius
poky¢ius jvardija visuotiniu apibrézimu ,normalu”.

Veikia jvairiai. Viskas priklauso nuo jos (mergaités) biisenos. Jeigu jos
biisena yra gera, tai ir namuose santykiai geri. Jeiqu tiktai Ziiirék Marijai
blogai, ir santykiai pradeda blogéti, tada prasideda piktumai su Zmona.
Tu ne taip padarei. [Kaip atsakingas] Tu ne taip. O tu to nedaZiiiréjai,
ano nepastebéjai. Taip biina ir tai yra normalu (Violeta ir Simas, 2024 m.
vasaris).

Tacdiau pagalbos procese neskubant ir leidziant poroms prisiminti,
kaip situacija veikeé jy santykius, pamazu isdrjsta sau ir sutuoktiniui (-ei)
papasakoti mazai pasidalintais iSgyvenimais. Neretai poros jvardija,
kad vaiko negalia turi jtakos tarpusavio santykiams ir jvardija tai kaip
krize. Pory iSgyvenama santykiy krize reprezentuoja Smiltés ir Viliaus
pasakojimas. Apzvelgdama, kaip dukros negalia ir gyvenimas beveik
vienerius metus ligoninéje veiké jy tarpusavio santykiy diada, pora
pradeda pasakoti tre¢iuoju asmeniu ,,mes”, jveda j konteksta ir padaro
iSvada, kad tai buvo jy santuokos krizé, kad dél dukros ligos , as prak-
tiskai negyvenau namuose”, vienas su kitu daugiausia buvo atskirai,
santykiy pokycius jvardija kaip krize:

AS manau, kad mes iSQyvenome ta prasme turbiit didZiausiq krize
santuokos po mazdaug mety dukros gimimo. <...> Ir mano vyras to
nepastebéjo. As mazdaug taip jauciu Sitq situacijq. <...> Ir kas buvo?
Situacija, kad as praktiskai negyvenau namuose. Apie kazkokj tenai
kalbéjimgsi, bendrumaq to nebuvo, pakol as grizau namo. Nu tai jis buvo
nepazistamas svecias, kaip desiniau kazkas gyventy. NeZinau, kiek laiko
truko tai. Aisku, griZzau su savo patirtimi, kurios buvo labai specifinés ir
sudétingos. KaZkaip tuo metu tiesiog nebuvo kazkokios jungties. <...>
Man tai buvo sunkus laikas. <...> Tai as tai suprantu, kad to noro [ben-
drauti] tai tikrai nebuvo. <...>. Pasilikimas Seimos apsuptyje nebuvo emo-
cinis sprendimas, o daugiau valios <...> Tai va, as, kaip ir as manau, kad
man tai buvo vienas sunkiausiy gyvenime etapy. Jauciu, kad mano vyras

trosko biiti tame [santykyje], bet kaZkaip prasilenkéme. Ta prasme ma-
nau, kad iSbuvome atskirai, kazkaip savaip (Smilté ir Vilius, 2024 10 10).

Smilté ir Vilius santykius jvardija, kad , nebuvo jungties” arba , prasi-
lenkéme”, bando iSplésti savo patirtj, vertina, kad sutuoktinis nejzvelge
krizés gilumo — ,,vyras to nepastebéjo”. Porai buvo sunku rasti zodziy,
tad vis kartoja , kazkaip” ar , kazkokios”. Kartu matosi ir poros stiprybe,
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nes, zmonos zodziais, jie liko kartu dél asmeninio apsisprendimo, t. y.
,valios”, o ne dél kazkokios vyraujancios emocijos. Svarbu pastebéti, jog
istorija, prasidéjusi treciuoju asmeniu ,mes”, reflektuojant patirtj véliau
skilo j asmenine patirtj ir buvo labiau i$plétota. Sis pokytis labai svarbus
pagalbos procese, kai poros pradédavo kalbéti pirmuoju asmeniu. Jei
matydavo, kad juy santykius buvo arba yra istikusi krizé, galima teigti,
kad prasidéjo patirties dekonstrukcija — sunkumuy kravj jtakoja ne tik
vaiko negalia, bet ir pasikeite tarpusavio santykiai.

EKSTERNALIZACIJA IR ALTERNATYVIU NARATYVU
KURIMAS

Naratyvineés terapijos pradininkai White ir Epston (1990) pabrézeé, kad,
prasidéjus istorijai apie problema, dekonstrukcijai ir iSsilaisvinant i§
dominuojanciy naratyvy tiesy, svarbu padéti zmonéms suvokti, kad ju
iSgyvenimai, sunkumai susij¢ ne su asmeninémis savybémis, ka, anot
Payne (2006), jtakoja pozityvistinés teorijos, bet sunkumus reikia ekster-
nalizuoti (angl. externalize) — parodyti, kad problema slypi socialiniame
kontekste, t. y. iSoréje, bendruose dalykuose.

Eksternalizacija: nuo Pamirsome biiti pora -> link Bendra problemos
formuluoté.

Socialinis kontekstas: daugeéja jzvalgy, kad Seimoje yra ne viena
problema; iSryskéja poros teigiami resursai.

Fokalizacija: ,mano” ir ,tavo” jungiasi j naujaji ,mes”.

Psichosocialinés pagalbos procese, vykstant dekonstrukcijai, poros
daznai tiesiogiai arba netiesiogiai kaltindavo sutuoktinj (-¢). Tad eks-
ternalizacijos procesu siekiama parodyti, kad problema yra bendra,
kreipiant démesj i tarpusavio isstikius (pvz., ,,skyréme mazai démesio
pokalbiams®), o ne j atskirus vieno kito kaltinimus. Payne (2006) patari-
mu, siekiant stiprinti eksternalizacija, svarbu naudoti specifinj kalbéjimo
buda, t. y. uzduodant klausimus siekti parodyti, kad problema gladi
iSoréje, o ne asmenyje.

Konsultuojant Kristing ir Zang, antrajame susitikime i$ryskéjo, kad
sutuoktiniai netiesiogiai kaltino vienas kita, kad netinkamai elgiasi su
dukra, kuriai nustatyta negalia. Sutuoktiniai jau buvo suvoke, kad dél
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skirtingo aukléjimo nebeleidzia laiko kartu, vengia konflikty. Ekster-
nalizuojant problema, buvo ieSkoma bendros problemos apibrézimo.
Nattraliai iSryskéjo apibrézimas ,atSalimas”. UZzduodant specialius
klausimus ,Ka jums sako tas Saltis? Ka jis atsakote Salciui?”, prasidéjo
problemos eksternalizacijos procesas.

K.: Jeigu jvardijate, kad bendra problema — maZai bendravimo ir pride-
jote ,atsalimas”. Kq nori jums pasakyti tas saltis?

P.: Na kad pamirsote biiti pora. <..> ir su dukra galéty biiti kitas ben-
dravimas.

K.: Na, o kq Jis norite pasakyti tam salciui?
P.: Kad nors ir triksta bendravimo, bet jj galima dar atgaivinti.
K.: Kokiy minciy kyla? Prapléskite.

P. [diskutuodami tarpusavyje]: Dabar bendraujame tik niurkydami
kating. [Aptarinéja, koks tas katinas.] Galétume ne tik | bazes nuvykti,
bet sugrqZinti pasivaiksciojimus. [LeidZiasi | prisiminimus.] Labiausiai
norétume vykti su dviraciais. [Gan nemazai diskutuoja, kq gauty dukra,
jei jie vaZiuoty su dviraciais, pvz., kurti kartu lauzq, pagirty pasiekus ir
pan.]

K.: Kq tai sako Jums?

P. [diskutuoja tarpusavyje]: Kad dar nickas mums neprarasta. <...> ir
tai tik toks etapas (Kristina ir Zanas, 2025 10 25).

Eksternalizacijos procesas jtakoja teigiamy resursy regeneracija, kaip
sake Kristina ir Zanas, ,galima dar atgaivinti”, ir vercia ieskoti sprendi-
my. Sutuoktiniai i§ naujo pradéjo svarstyti bendras veiklas: ,,sugrazinti
pasivaiksciojimus”, ,, vykti su dviraciais”. Pasitelkus fokalizacijos aspek-
ta matyti, kad pora vél pradéjo kalbéti treciuoju asmeniu -, galétume”,
,norétume”, o sprendima apibendrina kaip bendra — , mums”.

Vykstant psichosocialinés pagalbos procesui ir atradus bendry
santykiy problemy, aptariant naujus sprendimo buidus, anot Payne
(2006), lieka paskutinis etapas — padéti Seimai / porai kurti alternatyvius
naratyvus. Anot Rogers ir Cooper (2023), svarbiausia — padéti poroms
suprasti, kad jos pacios perraso savo Seimos istorijq ir yra jos planuotojai.

Alternatyviy naratyvy kiirimas: Néra lenguva, bet padedame vienas kitam
-> Pastebime vienas kito indélj.
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Socialinis kontekstas: daugéja dékingumo vienas kitam, kuriami
bendri projektai.

Fokalizacija: kalbant apie pora, dazniau vartojama , mes”.

Analizuojant dalyvavimu grindZiamos veiklos tyrimo duomenis isrys-
kéjo, kad poros, auginancios vaikus su negalia, skirtingai kuria alternaty-
vius naratyvus. Vienos poros jau pirmuyjy susitikimy pradzioje jvardijo,
kad pamirso save kaip pora ir per daug démesio skyré vaikui su negalia
(i problema orientuota istorija), kitos poros uztruko ilgiau, kol jsisavino
nauja pozitirj — , turime stiprinti vienas kita, kad galétume geriau auginti
vaika, kuriam reikia pagalbos”. Labiausiai kurti alternatyvius naratyvus
padéjo vienas kito teigiamy resursy jvardijimas, dékingumo skatinimas
pastebint vienas kito indélj, kuriant naujus poros projektus. Pavyzdziui,
Jelena paskutiniame susitikime palaiké savo vyra Naglj ir treciuoju asme-
niu ,, mes” reflektavo, kad kilo sunkumy dél tarpusavio santykiy, nesi-
kalbéjo, t. y. , tyléjo”, neieskojo tarpusavio kompromiso — ,nesigludina”,
vaizdziai apibendrino, kad pora, kuri nesikalba, , pelyja”:

O man tai Zinokit Sita mintis atrodo kaip tik teisinga Naglio, kadangi
mes santykiy pradzioje tai gludinomeés, o paskui tai mes tyléjome. Keletq

mety. O kai tylima, tai ir niekas nesigludina. Viskas, kaip sakant, pelyja
(Jelena ir Naglis, 2024 12 17).

Toliau kalbéjo apie pokycius, bendrus projektus, kurie nelengvi, bet
neiSvengiami. IS iStraukos matyti, kad susitikimo metu abejoja, ar pavyks
kartu jgyvendinti bendra projekta — specialios komunikacijos priemo-
nés jsigijima — , ar mes prie to grisSime”, bet save ir sutuoktinj nedrasiai
(ne kartg iStaré ,gal”) jtikinéja, kad tai bendras ju projektas. Treciuoju
asmeniu ,, mes” formuoja reikSmes , galétume”, net keleta karty svarsto
»grisime prie Sios idéjos™:

<...> patiko mintis apie tq komunikacinj jrenginj, ir as netgi galvojau
apie tai, kad gal reikéty | kokiq sutelktinio finansavimo platformq pateikti
idéjq, kad gal mes galétume surinkti piniqus. AS dar kalbéjausi su Nagliu
apie tai, ir jisai ir sako, kad gal Cia ir taip iSeity nupirkti. Idéja gera, bet
ar mes prie to griSime? Turbiit grisime prie Sitos [idéjos] (Jelena ir

Naglis, 2024 12 17).

Apibendrinant, vienas kita papildydami, Jelena treciuoju asmeniu
dziaugeési, kad ,,pas mus” santykiai, atmosfera pasikeitusi i , gera”, ir
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istorija uzbaigia dziaugdamasi — , pamatau jame noro gyventi ir bati su
manimi”:

<..> Zinote, pas mus ir darna geresné, ir sutarimas geresnis. Be to,

tuo metu, kai lankomés, ir as net matau, kaip Naglio savijauta pageréja.

Daugiau pamatau jame noro gyventi ir bati ¢ia su manim (Jelena ir
Naglis, 2024 12 17).

Sunku perteikti konteksta, bet svarbu paminéti, kad zodziai , gyventi
ir biti su manimi” rodo, jog jie pradeda matyti vienas kito pastangas.
Kuriant alternatyvius naratyvus, Siai ir kitoms poroms svarbu suvokti,
kad jos pacios perraso savo istorija, t. y. psichosocialiné pagalba, kuri tei-
kiama poros konsultacijos pagrindu, yra saugi erdvé vienas kita iSgirsti,
atliepti. Matydamos vienas kito indélj, per eksternalizacija suprasdamos,
kad tai jy bendras projektas, poros pacios pradeda inicijuoti sprendimus,
parama vienas kitam, dziaugiasi dél tarpusavio santykiy dinamikos —
tampa alternatyvaus naratyvo bendraautoriais.

ISVADOS IR DISKUSIJA

Dalyvavimu grindziamos veiklos tyrimas atskleidé, kad psichosocialiné
pagalba 8 poroms, auginan¢ioms vaikus su negalia, turéjo jtakos poros
tarpusavio santykiy dinamikai, kokybei ir jveikos strategijy perkirimui.
Psichosocialinés pagalbos procesas atskleidziamas pasitelkus naratyvi-
nés terapijos idéjas.

IS pradziy poros patyreé j problema orientuotos istorijos kiirimo etapa,
kai susitikimuose buvo stengiamasi parodyti, kad ju gyvenimas, t. y.
istorijos, yra daugiausia apie vaika su negalia. Tai atitiko Costos ir kt.
(2020), Karni-Visel ir kt. (2023) bei Woolfson (2004) iSvadas, kad nefor-
maliis globéjai, negave arba gave tik fragmentineg sveikatos ir socialine
pagalba, atitraukia démesj nuo kity Seimos gyvenimo sriciy, pradeda
kurti ir identifikuoti savo gyvenima tik su vaiku, turinc¢iu negalia, todél
poros santykiai keiciasi. Negana to, Seimos pagrindinius resursai buvo
skiriami vaikui su negalia: jsigyti naujy priemoniy jo priezitirai, geresniy
medicininiy priemoniy ir biisimoms operacijoms. Pasak Emerson ir kt.
(2010), tai reiskia, kad Seima ima gyventi arti skurdo ribos, nes sutuok-
tiniai nebeturi finansy savo ar kity Seimos nariy poreikiams.
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Psichosocialinés pagalbos poroms, auginanc¢ioms vaikus su negalia,
studija atskleidé, kad kitas pagalbos etapas buvo j problema orientuo-
tos istorijos dekonstrukcija. Jos metu poros atrasdavo intraindividualiy
iSgyvenimy spektra: skirtinga vaiko su negalia priémimo procesa,
skirtingas emocijas, maza tarpusavio parama ir skirtingus pagalbos
poreikius. Patyrusios problemos dekonstrukcija, poros nattraliai su-
laukdavo treciojo etapo — problemos eksternalizacijos, t. y. peréjimo
nuo vienas kito kaltinimo prie teigiamuy resursy, naujy jveikos stra-
tegijy ktrimo. Visos poros tiesiogiai arba netiesiogiai kaltino vienas
kita, kad del kilusiy sunkumy ,kaltas kitas”. Eksternalizacija siekta
parodyti, kad problemy yra socialinéje aplinkoje, iSoréje ir jos yra
bendros. Tad nattiraliai atradusios bendras problemas, poros ieskojo,
kaip galéty rasti laiko kaip porai, kas galéty ateiti jiems j pagalba, kokie
yra vienas kito poreikiai.

IS pradziy eksternalizacijos etapas daugumai pory atrodé optimistis-
kas, nes sumaZzéjo asmeninés kaltés jausmas, bet isliko nemazai abejoniy
dél poros teigiamy resursy, tad iSsirutuliojo paskutiné psichosocialinés
pagalbos etapo dalis — alternatyviy naratyvy kiirimas. Tai atitiko Payne
(2006) mintis, kad, jeigu Seima pajus, jog yra savo naujy sprendimy
autoriai, jie identifikuosis ir gyvens pagal juos. Poros, atradusios nauja
,mes” reikSme, nedrasiai, bet kiiré naujas jveikos strategijas, t. y. alter-
natyvius naratyvus.

Dalyvaujant grindziamos veiklos tyrime, organizuojant psichoso-
cialing pagalba poroms, kurios augina vaikus su negalia, buvo svarbu
itraukti sociopolitinj konteksta, kas, anot Solomon, Pistrang, Barker
(2001), didina Seimos nariy kontrolés ir veikimo iSoriniame pasaulyje
jausma. Poros buvo drasinamos kreiptis dél papildomos pagalbos i
savivaldybes. Viena pora kreipési i vietos savivaldybe dél papildomy
paslaugy (atokvépio) j namus, kita pora iSdrjso pasidalinti savo patirtimi
X radijo laidoje.

Mastydami apie dalyvavimu grindziamo tyrimo ribotuma, turime
atsizvelgti i tiriamo reiskinio sudétinguma. Tyrimas atliepé Costos
ir kt. (2020) iSvadas, kad triiksta tyrimy, kuriuose nagrinéjama pagalba
tévams, auginantiems vaikus, kuriems reikia itin daug pagalbos. Biity
aktualu atlikti kiekybinj tyrima, kuris galéty apimti daugiau pory,
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auginanciy vaikus su negalia, ir leisty labiau generalizuoti psichoso-
cialinés pagalbos poreikj, parodyti esamos pagalbos fragmentisSkuma.
Tai geriau atskleisty poreikj kurti inovatyvias ir kompleksines paslaugas
Seimoms, auginancioms vaikus su negalia.
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NOTHING IS LOST FOR US: NARRATIVES OF PSYCHO-SOCIAL
HELP OF FAMILIES RAISING CHILDREN WITH DISABILITIES

SUMMARY

Using a qualitative narrative paradigm, this article examines the narra-
tives of psychosocial support provided to families raising children with
disabilities. It presents data from a participatory action research study in-
volving eight couples who participated in the family counselling process.
The support process is reconstructed according to the stages of narrative
therapy: problem-saturated history, deconstruction, externalization of the
problem, and creation of alternative narratives. Understanding the phe-
nomenon under analysis based on the narrative approach which allows us
to understand that although couples face the difficulties of informal care
or the acceptance of a child’s disability, positive family resources, the abil-
ity to manage the necessary services for the child, the deconstruction and
acceptance of disability help parents overcome the challenges of informal
care. The dynamics of experiences not only reveal a deeper understanding
of the phenomenon but also help to plan the process of psychosocial help.

Keywords: experiences of families raising children with disabilities, narrative
paradigm, participatory action research.
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