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PADĖKA
Norėčiau padėkoti darbo vadovei dr. Raimondai Petrolienei už pagalbą ir palaikymą rengiant

baigiamąjį darbą. Dėkoju už pagalbą atrandant kelią į tyrimų sritį, kurią jau ilgą laiką norėjau

išbandyti, už pasitikėjimą priimant sprendimus ir nukreipimą tinkama linkme prarandant teisingą

kelią.

Taip pat nuoširdžiai dėkoju tyrime dalyvavusioms mamoms, sutikusioms atvirai pasidalinti

savo patirtimi. Dėkoju visiems į dalyvių paiešką įsitraukusiems asmenims, kurie dalinosi kvietimu

ir suteikė galimybę pasiekti tyrimo dalyvius ir pasinerti į šios temos nagrinėjimą.
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SANTRAUKA
Balašaitytė, A. (2024). Tėvystės psichologiniai iššūkiai ir prisitaikymo prie vaiko negalios patirtys
auginant paauglius, turinčius neįgalumą dėl kūno funkcijų sutrikimų (Sveikatos psichologijos
magistro baigiamasis darbas). Mokslinis vadovas: dr. Raimonda Petrolienė. Lietuvos sveikatos
mokslų universitetas, Medicinos akademija, Visuomenės sveikatos fakultetas, Sveikatos
psichologijos katedra: Kaunas. – 60 psl.

Tyrimo problema. Atsižvelgiant į paauglystės periodo ypatumus ir į tai pažvelgus iš
fizinės/sensorinės negalios perspektyvos, kas prideda unikalių iššūkių, keliamas klausimas, kaip tai
pavyksta įveikti tėvams. Kadangi negalios tema yra kompleksinis reiškinys, šiame darbe siekiama
susikoncentruoti ties tėvų patirtimi ir jiems kylančiais iššūkiais.
Tyrimo metodas. Tyrime dalyvavo 8 mamos, auginančios 12-18 metų paauglį(-ę) su regos,
klausos, judėjimo negalia ir cukriniu diabetu. Šios temos nagrinėjimui pasirinktas kokybinis tyrimo
dizainas, atlikti pusiau struktūruoti interviu, duomenys analizuoti teminės analizės metodu.
Svarbiausi tyrimo rezultatai. Tyrimo dalyvių pasakojimuose išryškėjo vaiko negalios temos
kompleksiškumas paauglystės laikotarpyje. Sulaukus paauglystės amžiaus įtraukus ir negalios
kontekstą susiduriama su emociniais šuoliais, galimais konfliktais. Psichologiniai tėvų iššūkiai
apima tokias sritis kaip socialinis vaiko gyvenimas, gebėjimas paleisti vaiką į savarankišką
gyvenimą, suteikti daugiau laisvės net ir patiriant dėl to nerimą ar baimes. Fizinės ar sensorinės
negalios atveju daug dėmesio skiriama konkrečių problemų išsprendimui, kas įtraukia visus šeimos
narius. Prisitaikymo procese ir ypač paauglystėje svarbi abipusė vaiko ir tėvų įtaka, bei kitų šeimos
narių, draugų ir gydytojų/specialistų įtraukimas. Galiausiai, tyrimo dalyvių patirtis apibendrina
suvokimas, kad paauglio fizinė ar sensorinė negalia nors ir kelia iššūkių, tačiau tai neatima prasmės
ir teigiamos pusės iš gyvenimo, gyvenimas tiesiog unikalesnis.
Išvada. Susiduriant su negalia dėl kūno funkcijų sutrikimų paauglystėje svarbu atkreipti dėmesį ir į
tėvų patiriamus iššūkius ir sunkumus, kadangi tai turi reikšmingą įtaką prisitaikymo procese tiek
pačiam paaugliui, tiek visai šeimai, bendrai jų gyvenimo kokybei.
Raktažodžiai: Tėvystė, paauglystė, fizinė negalia, sensorinė negalia.
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SUMMARY
Balašaitytė, A. (2024). Psychological parenting challenges and experience of adjusting to disability
while raising teeangers, who have disability due to body functions disorders (Master’s thesis in
Health Psychology). Scientific supervisor: dr. Raimonda Petrolienė. Lithuanian University of
Health Sciences, Academy of Medicine, Faculty of Public Health, Department of Health
Psychology: Kaunas. - 60 p

Research problem. Given the particularities of adolescence and looking at it from a
physical/sensory disability perspective, which adds unique challenges, the question arises as to how
parents manage to overcome this. Since the topic of disability is a complex phenomenon, this paper
aims to focus on the experiences of parents and the challenges they face.
Research method. 8 mothers raising a 12-18-year-old teenager with visual, auditory, movement
disabilities and diabetes participated in the study. A qualitative research design was chosen for the
examination of this topic, semi-structured interviews were conducted, data were analyzed using
thematic analysis method.
The main findings. In the stories of the research participants, the complexity of the topic of child
disability in adolescence became apparent. At the age of adolescence, including the context of
disability, one faces emotional jumps and possible conflicts. The psychological challenges of
parents include such areas as the child's social life, the ability to let the child live independently, to
give more freedom even when experiencing anxiety or fear. In the case of physical/sensory
disabilities, there is a strong focus on solving specific problems that involve all family members. In
the process of adaptation, and especially in adolescence, the mutual influence of the child and
parents, as well as the involvement of other family members, friends and doctors/specialists, is
important. Finally, the experience of the research participants is summed up by the realization that
although the physical/sensory disability of a teenager poses challenges, it does not take away the
meaning and positive side from life, it is simply more unique.
Conclusion. When faced with a disability due to body function disorders in adolescence, it is
important to pay attention to the challenges and difficulties experienced by parents, as this has a
significant impact on the adaptation process for both the adolescent himself and the entire family, as
well as their overall quality of life
Key words: parenting, adolescence, physical disability, sensory disability
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PAGRINDINĖS SĄVOKOS
Fizinė negalia - būklė, kuomet asmuo turi ribotas arba sutrikusias fizinės funkcijas ar

judėjimo gebėjimus dėl įvairių priežasčių, įskaitant traumas, lėtines ligas ar gimimo defektus

(Pasaulio sveikatos organizacija).

Sensorinė negalia - būklė, kai asmuo turi ribotas arba sutrikusias jutimo funkcijas, įskaitant

regėjimą, klausą, lytėjimą arba kvapą, dėl įvairių priežasčių, tokių kaip genetinės anomalijos,

sužalojimai ar ligos (Pasaulio sveikatos organizacija).

Lėtinė liga - sveikatos būklė, kuri trunka ilgiau nei tris mėnesius ir dažniausiai nereaguoja į

gydymą. Šios ligos gali turėti ilgalaikį poveikį asmens gyvenimui ir gali pasireikšti įvairiais

simptomais ir komplikacijomis. Pavyzdžiui, lėtinės ligos gali apimti širdies ligas, diabetą, astmą,

artritą, lėtinę inkstų ligą ir kt. (Pasaulio sveikatos organizacija).

Prisitaikymas prie negalios - neįgalaus asmens reagavimas į negalios nulemtus pokyčius

(Bishop, 2005).
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1. ĮVADAS

1.1. Įžanga
Sveikatos sutrikimai ar lėtinės ligos, dėl kurių žmogui yra nustatomas tam tikro lygio

neįgalumas, yra reikšmingą įtaką kasdienybėje turintis veiksnys, kuris tiek pačio žmogaus, tiek jo

aplinkos gyvenime gali turėti tiek reikšmingų neigiamų pasekmių, tiek augimo galimybių.

Analizuojant Lietuvos pastarųjų metų statistiką, kurią pateikia Lietuvos respublikos socialinės

apsaugos ir darbo ministerija, galima pastebėti negalios atvejų vaikų populiacijoje augimą, nuo

2021 m. iki 2023 m. atvejų skaičius pakilo nuo 15269 iki 16957. Šio darbo kontekste svarbus

aspektas yra tai, jog didžioji negalios atvejų dalis patenka į vidutinio lygio sunkumą. Atsižvelgiant į

tai, jog vidutinio sunkumo negalios yra dažniausios, o anksčiau atliktuose tyrimuose dažniau

analizuojami sunkesni atvejai, svarbu į tyrimus įtraukti ir tuos atvejus, kurie nėra pernelyg

sudėtingi, bet taip pat gali turėti reikšmingos įtakos asmens ir jo šeimos kasdienybėje. Statistikoje

nėra išskiriama, kiek iš šių atvejų yra fiziniai ar sensoriniai sutrikimai, kas taip pat gali būti šios

temos problema, kadangi fiziniai, sensoriniai, psichikos ir kiti sutrikimai yra traktuojami kaip

vienas bendras dalykas, o tai apsunkina realios situacijos vertinimą, kadangi skirtingos negalių

grupės reikalauja skirtingo priėjimo, skirtingų tyrimų. Taip pat ir moksliniuose straipsniuose

pastebima, kad bendroje temoje nurodoma, jog tyrinėjama bus negalios tema, tačiau dažnu atveju

tik vėliau nurodoma, kad dėmesys koncentruojamas į raidos ar intelekto sutrikimus, vidutinio lygio

fiziniai/sensoriniai sutrikimai neretai yra pamirštami.

Kuomet su negalia susiduriama jauname amžiuje, nuo vaikystės ar paauglystės metų,

didžioji atsakomybės dalis už vaiką vis dar būna tėvų rankose, tad tokia situacija reikšmingai veikia

ne tik patį vaiką, bet ir jo tėvus. Tėvai, susiduriantys su vaiko negalia gali patirti įvairių

psichologinių sunkumų, todėl specifinių iššūkių išsiaiškinimas būtų naudingas siekiant suprasti,

kokia pagalba būtų reikalinga tėvams, kaip padėti lengviau prisitaikyti (Ganjiwale ir kt., 2016).

Kuomet šeimoje yra susiduriama su vaiko sveikatos sunkumais pastebima, kad tėvai šiuo atveju yra

tie, kurie išreiškia aukštesnį nerimą, patys vaikai jo jaučia mažiau (Pinquart, 2019b). Todėl siekiant

šioms šeimoms suteikti reikiamą pagalbą svarbu nepamiršti tėvų poreikių ir patiriamų sunkumų

(Pinquart, 2019a).

Paauglystė yra vienas ypatingiausių asmenybės formavimosi etapų, visais laikais paaugliai

pasižymėjo stipria raidos etapo išraiška, kuri ne ką mažiau paveikia ir juos auginančius tėvus

(Moretti ir kt., 2017). Negalios atveju paauglystė tampa dar labiau kompleksiškas reiškinys, kurio

nagrinėjimas turi apimti ne tik pačius paauglius, bet ir jų tėvus (Gajdzica ir kt., 2023). Atsižvelgiant

į tai, kad vaiko negalia yra iššūkis visai šeimai ir tai, kad ir be negalios paauglių auginimas yra
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iššūkis tėvams, šiame darbe keliamas klausimas, kas nutinka, kai tėvai susiduria tuo pačiu ir su

vaiko negalia, ir su paauglyste.

Kalbant apie negalią dažnai vartojama sąvoka yra įtrauktis. Asmenų su negalia atveju tai yra

visuomenės siekiamybė, kadangi tai reikštų visapusį šių asmenų įtraukimą į visuomenės gyvenimą,

darbo rinką, kitas veiklas (Dwyer ir kt., 2019; Hall ir kt., 2019). Paaugliams artėjant prie amžiaus,

kuomet šie klausimai taps vis aktualesni, ir kadangi šeimos pasirengimas įsitraukti yra vienas

svarbiausių veiksnių, lemiančių šio proceso sėkmingumą (Gardziulevičienė, 2021), svarbu nagrinėti

šią temą visapusiškai, analizuojant, kokius psichologinius iššūkius tai gali kelti ir kokios patirtys

tam galėtų trukdyti arba padėti.

Darbo objektas ir problema. Pagrindinis šiame darbe analizuojamas objektas yra tėvų,

auginančių paauglius su fizine ar sensorine negalia, patirtys, išskiriant jų patiriamus psichologinius

iššūkius ir prisitaikymo prie vaiko negalios aspektus. Šiam objektui tyrinėti pasirinktas kokybinio

tyrimo dizainas, siekiant atskleisti tiriamo reiškinio kompleksiškumą, kadangi tėvų, susiduriančių su

vaiko negalia, patirtis ir patiriami iššūkiai yra unikalūs ir kiekvienu atveju apima daug skirtingų

sričių (De Clercq ir kt., 2022).

Darbo aktualumas. Jau prieš dešimtmetį analizuojant Lietuvos statistiką buvo pastebėta,

kad daugėja vaikų ligų atvejų ir vis daugiau yra nustatoma neįgalumo atvejų vaikų populiacijoje

(Skvarciany et. al., 2012). Remiantis anksčiau aptarta pastarųjų metų statistika, negalios atvejų vis

dar daugėja, tad negalios klausimas tampa aktualus vis platesnei visuomenės daliai. Paauglių

negalios klausimas tampa vis aktualesnis ir dėl didėjančios įtraukties, ypač mokyklos kontekste,

siekiama specialiųjų poreikių turinčius vaikus integruoti į bendrojo ugdymo mokyklas, kaip

nurodoma Lietuvos Respublikos švietimo įstatyme, šie pokyčiai įgyvendinami jau šiuo metu.

Stebint visuomenės diskusijas šia tema didesnis dėmesys yra skiriamas vaikų su raidos, intelekto,

psichikos sutrikimais, tačiau ne mažiau svarbu šiame procese nepamiršti fizinės/sensorinės negalios

bei lėtinėmis ligomis sergančiųjų vaikų. Ir taip pat tai reikšmės turi ne tik pačiam vaikui ar

paaugliui, tačiau ir jo aplinkai, šeimai, ypač tėvams, kuriems taip pat tenka prisitaikyti prie

besikeičiančio paauglio ir prie besikeičiančios visuomenės.

Darbo naujumas. Nors tyrimų negalios klausimais yra atliekama daug, didžioji jų dalis

apima per platų negalios arba amžiaus spektrą, didesnis dėmesys skiriamas sunkiems negalios

atvejams arba raidos ar intelekto sutrikimams. Mokslinėjė literatūroje galima rasti metaanalizes,

kurios apibendrina daugelį tyrimų, susijusių su vaikų su negalia auginimu, tačiau dažniausiai

aptariami sutrikimai būna autizmo spektro sutrikimai, cerebrinis paralyžius, Dauno sindromas ar

kiti raidos ir intelekto sutrikimai (Scherer ir kt., 2019; Pinquart, 2019a, 2019b). Vidutinio lygio

fiziniams ar sensoriniams sutrikimams reikšmės skiriama mažiau, kas lemia mažesnį šios taip pat

kompleksiškos patirties suvokimą. Šio darbo išskirtinumas atsispindi tame, kad pasirinktas
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mažesnis amžiaus intervalas - asmenys su negalia yra paaugliai, 12-18 metų - ir apklausiami ne

patys, su negalia susiduriantys asmenys, bet siekiama nagrinėti jų tėvų patirtį. Taip pat ieškant

tyrimo dalyvių buvo siekiama atrinkti atvejus, kuomet vaiko turima negalia yra ties vidutiniu lygiu.

Literatūros apžvalgos metu rasti tyrimai turėdavo dažniausiai vieną iš išsikeltų kriterijų, tad šio

tyrimo atveju siekiama susikoncentruoti į kiek įmanoma konkretesnę imtį, išsikeliant amžiaus,

negalios tipo ir sudėtingumo kriterijus.
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1.2. Literatūros apžvalga

1. 2. 1. Paauglystė

Prieš pradedant negalios vaikystėje bei paauglystėje temos nagrinėjimą svarbu pirmiausia

trumpai apžvelgti patį paauglystės laikotarpį, kuo jis išskirtinis ir su kuo gali susidurti juos

auginantys tėvai.

Paauglystė yra vienas ypatingiausių raidos etapų, kuris pasižymi ryškiais pokyčiais. Šį etapą

galima įvardinti kaip perėjimą iš vaikystės į suaugusiojo amžių, Paauglystės amžius dažniausiai

prasideda tarp 9-12 metų, pokyčiai apima įvairias sritis tokias, kaip fiziologiniai pokyčiai, augimas,

socialiniai, elgesio ir emociniai pokyčiai (Crone ir Dahl, 2012). Nors paauglystės pradžia

dažniausiai siejama su brendimu, paauglystės pabaigos taškas nėra aiškus, mokslinėje literatūroje

dėl to bendro sutarimo nėra (Crone ir Dahl, 2012; Moretti ir kt., 2017; Sawyer ir kt., 2018).

Stereotipiškai paauglystė yra siejama su nuotaikų kaita, kurią lemia hormonų pokyčiai. Nors

paauglystės metu nuotaikos pokyčiai gali būti dažnesni, tačiau prieštaraujant nusistovėjusiai

populiariajai nuomonei, tai vyksta ne dėl hormonų pokyčių, tai labiau lemia išoriniai veiksniai,

aplinka, dažnai besikeičiančios veiklos, naujų patirčių gausa (Steinberg ir Silk, 2002). Prasidėjus

paauglystei pradeda aktyviai formuotis paauglio tapatybė, ieškoma savo gyvenimo prasmės, kelio,

kinta motyvacija (Moretti ir kt., 2017). Kadangi paauglio autoritetu pamažu tampa ne tėvai, o

draugai, pagrindinė užduotis tampa pritapti prie draugų grupės, sėkmingam asmenybės

formavimuisi ypač svarbu, kokie žmonės supa paauglį. Šiuo raidos etapu žmogus yra ypač jautrus jį

supančiai aplinkai, didelę reikšmę turi socialinis aspektas. Kadangi paauglystės metu aktyviai

formuojasi asmenybė, o tai yra glaustai susiję su aplinka, tinkama arba netinkama aplinka gali arba

suformuoti stiprią asmenybę, arba įtraukti paauglį į rizikingą elgesį, kaip alkoholio ar narkotikų

vartojimas (Andrews ir kt., 2021). Didesnis jautrumas paauglių populiacijoje yra ir kalbant apie

psichikos sutrikimus, nemaža dalis psichikos sutrikimų yra pastebimi būtent paauglystės amžiuje.

Psichikos sveikatos pažeidžiamumas paauglių tarpe lemia tarpusavio santykių problemas, pačio

paauglio savijautą, išskiriama, kad beveik ketvirtadalis visų paauglių iki 19 metų gali patirti

depresijos epizodą (Lewinsohn ir kt., 1998; You ir kt.,2021).

Taigi, paauglystės laikotarpis pasižymi greitais ir reikšmingais pokyčiais, kurie galiausiai

suformuoja suaugusią asmenybę, tad šio raidos etapo sėkmingumas yra reikšmingas tolimesniam

asmens gyvenimui, sulaukus suaugusiojo amžiaus.

1. 2. 2. Tėvystė paauglystėje

Nors tėvystė kiekviename vaiko raidos etape turi iššūkių, tačiau galima kelti prielaidą, kad

paauglystė tėvams yra sudėtingiausias laikotarpis. Jaunesni vaikai yra priklausomi nuo tėvų,
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nesipriešina jų rūpesčiui, o paaugliai, nors ir vis dar priklausomi nuo tėvų priežiūros (Rosenthal ir

Kobak, 2010), siekia vis daugiau savarankiškumo, autonomijos (Allen & Hauser, 1996). Tad tėvams

tenka sudėtinga užduotis - vis dar rūpintis ir auklėti paauglį, bet tuo pačiu leidžiant jam atsiskirti

nuo tėvų įtakos. Didėjanti paauglio autonomija kelia iššūkių tėvams, kadangi jie praranda vaiko

kontrolės jausmą, nebegali nuolat stebėti, ką veikia jų vaikas, kas kelia nerimą, kaip jų paauglys

leidžia savo laisvą laiką, kokie žmonės jį supa, kokių žalingų įpročių turi ar neturi jų paauglys

(Steinberg ir Silk, 2002).

Paauglystė yra įtemptas asmens raidos laikotarpis ne tik patiems paaugliams, bet ir jų

tėvams. Beveik visi tėvai susiduria su vaiko paauglystės požymiais, vieni tai praeina lengviau, kiti

sunkiau. Kuomet vaikai pasiekia paauglystės amžių, tėvai dažniausiai būna jau vidutinio amžiaus ir

yra keliama prielaida, kad įvertinus tėvų amžių, kuomet jų vaikas yra paauglys, dažnai šį laikotarpį

jiems atlaikyti yra sunkiau nei patiems paaugliams, greiti ir stiprūs pokyčiai atsiliepia ir jų

psichologinei sveikatai (Steinberg, 2001). Paauglystė tampa išbandymu tėvų ir vaikų santykiams,

kylantys konfliktai gali reikšmingai neigiamai paveikti santykius arba priešingai, sukurti tvirtą

pagrindą ir puoselėti tarpusavio ryšį ateityje (Moretti ir kt., 2017). Paauglystės etapas tėvams

sukelia daug iššūkių, kadangi tai yra daugiausiai emocinių resursų iš tėvų reikalaujantis vaiko raidos

etapas (Steinberg ir Silk, 2002). Tėvų išreiškiamos emocijos, bendravimas su paaugliu reikšmingai

atsispindi vertinant paauglio emocijų reguliavimą, emocinė parama iš tėvų leidžia paaugliui

suformuoti tinkamą emocijų reguliavimą, kas vėliau lemia geresnę bendrą adaptaciją. Priešingai nei

emocinė parama, psichologinis spaudimas ir kritika sukuria neigiamą atmosferą tėvų-paauglio

santykyje, kas vėliau gali pasireikšti įvairiomis paauglio elgesio ar emocijų problemomis (Morris ir

kt., 2017).

Taigi, paauglystėje galima pastebėti abipusę įtaką šeimoje, tiek tėvai yra svarbūs paauglio

formavimuisi ir jo psichologinei būklei, tiek pats paauglys gali paveikti ir tėvų psichologinę būseną.

1. 2. 3. Paauglystė su negalia

Asmenys su negalia, nepaisant įprastų kasdienybės rūpesčių, susiduria ir su papildomais, su

negalia susijusiais iššūkiais. Šių iššūkių sudėtingumas ir dažnumas priklauso nuo negalios tipo ir

sunkumo lygio. Šalia tiesiogiai dėl negalios su sveikata susijusių iššūkių, tai veikia ir daugybę kitų

gyvenimo sričių, kurių nagrinėjimas yra ne mažiau svarbus siekiant užtikrinti aukštą asmenų su

negalia gyvenimo kokybę. Vieni iš svarbiausių iššūkių yra psichosocialiniai sunkumai, kurie taip

pat skiriasi priklausomai nuo negalios, tačiau būtų galima išskirti išsilavinimą, darbą, socialinį

gyvenimą, kurie stipriai siejasi su asmens gyvenimo kokybe (Baranauskienė ir kt., 2020;

Janušauskaitė, 2017).).
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Atsižvelgiant į tai, kad paauglystė yra sudėtingas raidos laikotarpis, kyla klausimas, kaip šį

etapą veikia paauglio fizinė ar sensorinė negalia. Paaugliai, kurie be įprastų paauglystės iššūkių

susiduria ir su negalia, gali susidurti su papildomais iššūkiais, pavyzdžiui, sunkumai socialiniame

gyvenime, užmezgant ir išlaikant draugystes, planuojant ateitį darbo kontekste (Anderson ir kt.,

2022). Paaugliai su negalia susiduria su didesne rizika būti izoliuoti nuo bendraamžių grupės, kas

gali lemti šių vaikų žemesnį savivertės jausmą (O’Flaherty ir kt., 2024).

Nagrinėjant ankstesnius tyrimus, atliktus su jaunimu, turinčiu negalią, dažnai pabrėžiama

tema yra asmens užimtumas ir laisvalaikis. Fizinė ar sensorinė negalia paaugliui gali tapti

reikšminga kliūtimi fizinio aktyvumo kontekste, didžioji dalis sutrikimų, lemiančių fizinę ar

sensorinę negalią, riboja laisvą, savarankišką vaiko judėjimą, užsiėmimą norima veikla. Remiantis

tyrimo, atlikto su kanadiečių imtimi, rezultatais pastebima, kad paaugliai su fizine ar sensorine

negalia mažiau įsitraukia į fizinę veiklą, o tai sumažina galimybę gerinti socialinius įgūdžius

(Arbour-Nicitopoulos, 2021). Moore ir kt. (2021) atliko tyrimą siekdami išsiaiškinti jaunimo su

negalia fizinį aktyvumą Covid-19 pandemijos metu ir taip pat atrado, kad negalios atveju vos 5,3%

jaunimo pasiekia rekomenduojamą fizinio aktyvumo lygį. Šiuo atveju autoriai išskyrė, kad siekiant

padidinti vaikų aktyvumą reikšmingos įtakos turi tėvų skatinimas. Ryu ir kiti (2024) aptardami

fizinio aktyvumo svarbą pabrėžė, kad negalios atveju paauglio fizinis aktyvumas padidina

pasitenkinimą gyvenimu, o ypač šis skirtumas pastebimas, jei fizinis aktyvumas padidinamas nuo

prieš tai buvusio labai žemo. Tad fizinio aktyvumo didinimas gali turėti įvairiapusių privalumu

paaugliams su negalia, tiek stiprinant savo psichologine sveikatą, tiek užmezgiant naujus ryšius su

bendraamžiais

Nors paauglystės laikotarpiu ypač svarbi yra bendraamžių įtaka, negalios atveju svarbu

pabrėžti, kad reikšmingą įtaką paauglio prisitaikymui turi ir suaugusieji, tėvai bei mokytojai, kurie

gali padėti paaugliui su negalia išspręsti savo sunkumus ir taip gerinti jo gyvenimo kokybę (Pham ir

Murray, 2016). Būtent tėvų įtaką sustiprina ir tai, kad paaugliai, turintys negalią, yra labiau linkę

savo laisvą laiką leisti su tėvais nei su bendraamžiais, ypač berniukai (O’Flaherty ir kt., 2024), tad

tėvai turi daugiau galimybių paveikti paauglio formavimąsi praleidžiant su jais daug laiko.

Kiekviena negalios rūšis yra unikali ir gali turėti skirtingą reikšmę, įtaką kasdieniniame

gyvenime, tad svarbu negalios klausimus nagrinėti kiek įmanoma labiau specifikuojant, kokią

negalią turinčiam asmeniui tai būtų aktualu ir svarbu. Šiame darbe svarbios yra trys negalių rūšys:

fizinė, sensorinė ir negalia dėl lėtinės ligos. Tolimesniuose poskyriuose ir bus aptariamos šios trys

rūšys ir naujausi tyrimai, kurie buvo atlikti su konkrečią negalią turinčių asmenų imtimi.
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1. 2. 3. 1. Fizinė negalia

Viena iš platesnių negalios rūšių yra fizinė negalia, pavyzdžiui judėjimo negalia,

amputacijos. Šiame skyrelyje bus plačiau aptariama būtent fizinės negalios reikšmė paauglio

gyvenime.

Viena iš reikšmingiausių kasdienybės sričių, kuri būna paveikta fizinio sutrikimo, yra

laisvalaikis. Nagrinėjant laisvalaikio svarbą būtent fizinės negalios kontekste išskirta, jog platesnės

laisvalaikio galimybės jaunam žmogui suteikia ryšio su kitais, savo tapatybės kūrimo, atsigavimo

jausmą, kas galiausiai leidžia pajusti gyvenimo prasmę (Powrie et. al., 2020). Aktyvus socialinis

gyvenimas, didesnis užimtumas yra svarbus indikatorius norint suprasti, kaip žmogus su fizine

negalia tai priima, kaip su tuo susitaiko, žemesnis socialinis aktyvumas sietinas su neigiamomis

reakcijomis į savo negalią, liūdesiu, priešiškumu (Jokūbpreikšas ir Gudonis, 2013).

Viena iš situacijų, kuomet paaugliai su fizine negalia susiduria su laisvalaikio suvaržymu,

yra transporto nepritaikymas neįgaliojo vežimėlį naudojantiems asmenims. Sunkumai keliaujant

nepritaikytomis transporto priemonėmis paaugliams kelia nerimą, tačiau net ir turint pritaikytą

transportą, dažnai vis tiek tenka remtis kitų žmonių pagalba, ką galima įvardinti kaip judėjimo

priklausomybe - judėjimo galimybės priklauso nuo kitų žmonių (Pyer ir Tucker, 2017).

1. 2. 3. 2. Sensorinė negalia

Kita šiame darbe svarbi negalių grupė yra sensorinės negalios, tai apima įvairaus

sudėtingumo klausos ir regos sutrikimus

Kaip ir fizinės negalios atveju, susiduriant su sensorine negalia, svarbu aptarti fizinio

aktyvumo, laisvalaikio veiklų reikšmę. Nagrinėjant įsitraukimą į fizinio aktyvumo pamokas

mokykloje pastebėta, kad įsitraukimas skiriasi tarp regos ir klausos negalią turinčių paauglių, regos

negalią turintys buvo mažiau susidomėję fizinėmis veiklomis nei su klausos problemomis

susiduriantys paaugliai. Regos negalios atveju paaugliai buvo labiau susidomėję kompiuteriniais

žaidimais, muzika ar TV laidomis, tuo tarpu klausos negalios atveju buvo renkamasi daugiau fizinių

veiklų. Viena sporto šaka, kuri pastebima, kad yra labiausiai priimtina tiek tarp klausos, tiek tarp

regos negalią turinčių paauglių, buvo plaukimas (Kurkova ir Nemcek, 2018). Nemček (2022) atliko

tyrimą siekiant išsiaiškinti sveikų vaikų požiūrį į vaikų su regos negalią įtraukimą į fizinio ugdymo

pamokas ir šis tyrimas atskleidė, kad mergaitės yra labiau linkusios teigiamai vertinti mokinių su

negalia įtraukimą, berniukai išlikdavo neutralios arba abejingos nuomonės. Atsižvelgiant į šį

skirtumą ir į tai, kad kituose tyrimuose išskiriama, kad vyrams labiau būdingos šoko reakcijos į

savo negalią ir sunkiau su ja susitaikoma, stipriau jaučiamas beviltiškumo jausmas (Jokūbpreikšas ir

Gudonis, 2013)., leistų kelti klausimą, ar galima kelti prielaidą, kad berniukams, susiduriantiems su

regos negalia, yra sunkiau pritapti bendraamžių grupėje.
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Nagrinėjant vaikų ir paauglių, turinčių regos negalią, savivertę atrasta, kad šie vaikai turi

mažiau galimybių užmegzti draugystę su bendraamžiais, kas yra svarbus veiksnys formuojantis

vaiko savivertę (Augestad, 2017).

Prieš 15 metų Konarska (2010) atliktas tyrimas su regos negalią turinčiais paaugliais,

kuriame buvo siekta išanalizuoti paauglių be negalios ir su ja psichologinius poreikius ir kaip jie

skiriasi tarp šių grupių, atskleidė įdomius rezultatus. Anot straipsnio autoriaus abi paauglių grupės

pasižymėjo aukštu saugumo poreikiu. Pabrėžiama ir tai, kad autonomijos poreikis tarp regos negalią

turinčių paauglių yra gana mažas, ką autoriai interpretuoja, kaip galimą tėvų įtaką, sieja su galima

hipergloba, kas vėliau gali lemti mažesnį paauglio norą atsiriboti nuo tėvų. Skirtumai buvo ryškesni

sensorinės patirties, priklausymo, fizinių susižalojimų išvengimo, pažeminimo išvengimo poreikių

skalėse. Įvertinus tyrimo atlikimo metus būtų galima kelti klausimą, ar šie poreikiai išlieka svarbūs

paaugliams su sensorine negalia ir šiame dešimtmetyje. Atsižvelgiant į naujesnius tyrimus būtų

galima spėti, kad autonomija paaugliams su negalia yra svarbi ypač kalbant apie savivertės

formavimąsi. Augestad (2017) išskyrė keletą svarbiausių veiksnių, lemiančių jaunų asmenų su

regos negalia savivertę, tarp tėvų auklėjimo, socialinės paramos ir draugų įtakos svarbus veiksnys

buvo ir pačio asmens savarankiškumas ir nepriklausomybė ypač judėjimo kontekste.

Analizuojant vaikų su klausos negalia gyvenimo kokybę buvo atrasta, kad vaikų, kurie

nešioja klausos aparatus, gyvenimo kokybė buvo reikšmingai geresnė nei jų nenešiojančių vaikų

(Cahyani ir kt., 2022), tokia pati tendencija pastebėta ir suaugusiųjų imtyje (Zafar ir Basheer, 2020).

Šiuo atveju būtų galima kelti klausimą, ar tai, kiek įmanoma tiesiogiai kompensuoti turimą negalią,

yra reikšmingai susiję su aukštesne gyvenimo kokybe ir kitų sutrikimų atveju.

1. 2. 3. 3. Negalia dėl lėtinės ligos

Taip pat šio darbo kontekste svarbu aptarti dar vieną grupę - lėtines ligas, kurios tiesiogiai

nesukelia fizinės ar sensorinės negalios, tačiau tai yra būklės, kurios taip pat gali turėti reikšmingą

įtaką asmens kasdienybei, gali turėti funkcinių pasekmių, dėl kurių nustatomas konkretus

neįgalumo lygis. Šiame darbe dėmesys bus skirtas toms lėtinėms ligoms, kurios neturi tiesioginio

poveikio asmens psichikos sveikatai, dėmesys atkreipiamas į tas ligas, kurios turi fizinių ar

fiziologinių pasekmių.

Lėtinė liga paauglystėje turi reikšmingą įtaką paauglio psichologinei būklei, gali sukelti

neigiamas emocijas, distresą, gali lemti elgesio ir emocijų problemas (Shapiro ir kt., 2018;

Dessauvagie ir kt., 2020). ). Paaugliams, sergantiems lėtine liga, ypatingai svarbi yra socialinė

parama tiek iš bendraamžių, tiek iš tėvų, jaučiamas palaikymas gali reikšmingai sumažinti dėl ligos

jaučiamą distresą (Shapiro ir kt., 2018).
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Paauglių polinkis į maištavimą gali tapti problema, kuomet paauglys serga nuolatinės

kontrolės reikalaujančia liga, tokia kaip cukrinis diabetas. Paauglys gali nesutikti būti

kontroliuojamas, kas kelia konfliktus šeimoje ir tiesiogiai veikia prisitaikymą prie ligos (Hessler ir

kt., ,2016). Taip pat artėjant suaugusiojo amžiui svarbiu aspektu lėtinės ligos atveju tampa

atsakomybės už ligos eigą ir kontrolę perėmimas, paauglys, tapęs pilnamečiu, tampa pats atsakingas

už ligos valdymą, vizitus pas gydytojus, pereina pas suaugusiuju gydytojus. Šis procesas yra

sudėtingas ir gali užtrukti gana ilgai, tai kelia specifinių iššūkių, kurie priklauso nuo paauglio

pasiruošimo ir sveikatos sistemos pritaikymo (Zhou ir kt., 2016).

Įdomu tai, kad nors fizinės/sensorinės negalios atveju išskiriama, kad tai sunkiau priimti yra

vaikinams, nagrinėjant lėtines ligas tokias, kaip cukrinis diabetas ar epilepsija, jaunimo imtyse

pastebima, kad žemesnę gyvenimo kokybę išreiškia merginos (Anderson ir kt., 2017).

Taigi, apibendrinant fizinės/sensorinės negalios ir lėtinės ligos reikšmę paauglio gyvenime,

galima pastebėti, kad labai svarbi yra bendraamžių įtaką, įsitraukimas į socialinį gyvenimą,

užimtumas, tačiau būtent šiose srityse kyla daugiausia iššūkių.

1. 2. 4. Tėvystė, auginant vaiką su negalia

Kadangi auginti ir auklėti paauglį yra iššūkis ir tuomet, kai vaikas yra sveikas, dar svarbiau

nagrinėti, kaip tai keičia fizinė ar sensorinė negalia, kuri prie įprasto auklėjimo prideda papildomų

kintamųjų. Tėvystė susiduriant su vaiko negalia turi didelę reikšmę ypač paauglystės etape, kuomet

paauglys, turintis negalią artėja prie suaugusiojo amžiaus, kas reikalauja tiek jo paties, ties kitų

šeimos narių resursų (Björquist, 2016). Tėvai yra pirminis rūpinimosi ir paramos suteikimo šaltinis

paaugliams, tad ir jų įtaka paauglio formavimuisi ir tapimu suaugusiu žmogumi yra reikšminga

(Björquist ir kt., 2016). Nors paauglystės periodu vis didesnę įtaką turi bendraamžiai, negalios

atveju ne mažiau svarbi išlieka tėvų parama ir tėvų indėlis į paauglio formavimąsi, ugdymą (Coates

ir Howe, 2023). Jaučiamas palaikymas iš artimųjų, ypač šeimos narių, asmeniui susiduriančiam su

negalia, gali padėti lengviau prisitaikyti ir galiausiai lemti geresnę gyvenimo kokybę

(Janušauskaitė, 2017).). Tad kokybiškos paramos užtikrinimas gali būti itin svarbus paauglystės

amžiuje, kuomet vyksta intensyviausias asmenybės formavimasis.

Vaiko negalios įtaką tėvystei galima nagrinėti iš įvairių vaiko raidos etapų perspektyvos, tiek

nuo pirmųjų metų, tiek iki pat suaugusiojo amžiaus. Susidūrus su vaiko negalia dažniausiai visi

resursai yra skiriami vaikui, siekiant suteikti reikiamą pagalbą, neretai tokiu atveju tėvų poreikiai

nustumiami į šalį, tačiau į juos taip pat svarbu atkreipti dėmesį, kadangi tėvų patiriami sunkumai

gali tiesiogiai lemti visą šeimos prisitaikymo ir gyvenimo su negalia procesą (Azhar ir kt., 2022).

Tėvų patiriamas nerimas ar stresas gali lemti žemesnę vaiko gyvenimo kokybę, adaptyvaus elgesio
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problemas (Jones ir Reilly, 2016), bei tėvų jaučiamas nerimas gali persiduoti ir pačiam vaikui,

kenkiant jo psichologinei būklei (Kain, ir kt., 1999).

Tačiau šalia to, kad tėvų psichologinė būklė yra svarbi vaiko formavimuisi ir psichologinei

sveikatai, tai svarbu nagrinėti ir dėl pačių tėvų gerovės, kadangi susidūrimas su vaiko negalia

paveikia įvairias tėvų gyvenimo sritis, visapusiškai keičia kasdienybę, kiekvienu atveju tai gali

turėti skirtingą įtaką tėvų kasdienybėje. Dažniausiai išskiriamos galimos pasekmės tėvams yra

patiriamas stresas, padidėjęs depresiškumas ir aukštesnis nerimas (Xia ir kt., 2023). Tačiau šios

pasekmės tėvų psichologinei sveikatai gali būti nulemtos įvairių skirtingų veiksnių, kurie priklauso

nuo kiekvienos situacijos ypatumų. Šalia neigiamų pasekmių tėvų psichologinei sveikatai gali

atsirasti ir teigiamų išgyvenimų, teigiamų rezultatų, kas tai pat priklauso nuo to, kaip asmuo įveikia

iššūkius, kokias strategijas naudoja. Tad šią temą galima nagrinėti iš įvairių perspektyvų.

1. 2. 4. 1. Neigiami vaiko negalios aspektai, iššūkiai ir pasekmės

Šeimos, kuriose auga vaikai su lėtinėmis ligomis ar fizine ar sensorine negalia susiduria su

nežinomybės jausmu dėl vaiko sveikatos, kas šeimos nariams lemia aukštesnį nerimą, nėra žinoma,

kaip pavyks ligos gydymas ir kokia bus vaiko sveikata (Pinquart, 2019b). Pinquart (2019b) atliktoje

metaanalizėje dėmesys atkreiptas į nerimą, susijusį su ligos eiga ir tokiu atveju fizinę ar sensorinę

negalią turinčių vaikų tėvai anot straipsnių autorių susiduria su reikšmingai mažiau nerimo nei

tėvai, auginantys vaikus su grėsmę gyvybei turinčiomis ligomis, nes šiuo atveju nerimo nekelia

vaiko išgyvenamumas, tačiau būtų galima kelti klausimą, ar nėra kitų veiksnių, lemiančių tėvų

nerimą ir fizinės/sensorinės negalios atveju, kuomet ligos eiga nesikeičia ir ji yra visam laikui.

Tėvai, auginantys sveikatos sutrikimų turinčius vaikus, taip pat susiduria su didesniu

depresiškumo simptomų išreikštumu ir šiuo atveju svarbūs yra du veiksniai - vaiko išgyvenamumas

ir ribotumas kasdienybėje (Pinquart, 2019a). Kadangi galimas aukštesnis nerimas ir depresiškumas

dažniau siejamas su grėsme vaiko sveikatai, tačiau neneigiama, kad ir nebūnant tiesioginės grėsmės

vaiko gyvybei, tėvai vis tiek gali patirti daugiau nerimo nei sveikų vaikų tėvai, svarbu nagrinėti, kas

yra šie kintamieji, kurie leistų prognozuoti aukštesnį nerimo ir depresiškumo lygį tėvų, auginančių

vaikus su fizine ar sensorine negalia, populiacijoje. Tėvai, jausdami atsakomybę dėl savo vaiko

sveikatos, ligos atveju susiduria su stipriu nerimu, kyla klausimai dėl vaiko ateities, kaip ji atrodys,

kaip vaikas prisitaikys, kaip taps suaugusiu. Tėvų jaučiamas nerimas kenkia ir bendrai jų gyvenimo

kokybei bei šiuo atveju nerimas gali persiduoti ir pačiam vaikui, tokiu būdu veikiant pačio vaiko

fizinę ir emocinę sveikatą (Jones ir Reilly, 2016; Akdağ ir kt.,2022).

Van Dalen ir kt. (2021) išskiria tai, kad aukštesnis tėvų patiriamo distreso lygis sietinas su

didesne vaiko probleminio elgesio rizika, tik nėra sutariama, kas šiuo atveju yra priežastis, o kas

pasekmė. Hamilton ir kt. (2015) atliktame kokybiniame tyrime išskiria, kad tėvai, auginantys
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paauglius su negalia, susiduria su daugiau paauglio elgesio problemų nei to patiria sveikų paauglių

tėvai, tačiau lyginant su kitų autorių darbais būtų galima kelti klausimą, ar tai nėra subjektyvaus

tėvų požiūrio rezultatas. Van den Heuvel ir kt. (2019) atliktas tyrimas su ŽIV turinčiais vaikais bei

jų tėvais, atskleidė, kad tėvai įvardija daugiau emocinių problemų, su kuriomis susiduria jų

auginami paaugliai, o patys paaugliai dažniau įvardija elgesio problemas, kas rodo, jog susiduriant

su medicininėmis problemomis gali skirtis tėvų ir paauglių suvokiamos problemos. Klausos

negalios atveju bendrai išskiriama, kad tėvai įvardija daugiau elgesio ir emocinių problemų, su

kuriomis susiduria klausos negalią turintis paauglys, patys vaikai linkę savo elgesio ir emocines

problemas vertinti mažiau reikšmingai (Stevenson ir kt., 2015). Lėtinės ligos atveju pastebėta, kad

tėvai su sveikata susijusią gyvenimo kokybę vaiko atžvilgiu linkę vertinti žemesniais balais nei

patys vaikai, tačiau taip pat svarbu pabrėžti, kad egzistuoja ir abipusė įtaka tarp vaiko ir tėvų,

šeimos įtaka yra reikšmingas veiksnys analizuojant vaiko gyvenimo kokybę (Dellenmark-Blom

,2022). Tokiu tyrimų rezultatai, kuomet atrandami skirtumai tarp tėvų ir vaikų subjektyvaus

vertinimo, patvirtina, kad tokią temą svarbu nagrinėti iš skirtingų šeimos narių perspektyvų Ypač

šiuo atveju, kuomet labiau pastebima, kad tėvai problemas vertina reikšmingiau nei patys vaikai, tai

gali rodyti, kad tėvai patiria daugiau psichologinių sunkumų, nes iš jų perspektyvos problemos yra

sudėtingesnės.

Paauglių ir tėvų santykiai dažnai gali tapti komplikuoti atsižvelgiant į paauglystės

laikotarpio ypatumus, tad tėvų pasirinktas auklėjimo stilius yra svarbus veiksnys, lemiantis tiek

paauglio ir tėvų bendravimą, tiek paauglio elgesį ar psichologinę būklę. Raya ir kt. (2013) pastebi,

kad atrasti vieną tinkamą auklėjimo stilių negalios atveju yra sudėtinga, tačiau galima įvardinti, kad

pernelyg didelė globa, perdėta priežiūra yra žalinga. Anot straipsnio autorių veiksmingiausias

auklėjimo stilius yra autoritetingas, tėvai turėtų išlaikyti autoritetą prieš vaiką, negalios klausimą

normalizuojant. Auklėjimo stilius paauglystėje, ypač negalios atveju, yra svarbus elgesio sunkumų

valdymui, akademinės veiklos sėkmingumui ir pačio vaiko formavimuisi, jo savivertei. Tinkamas

tėvų įsitraukimas gali padėti paaugliui kurti savo tapatybės jausmą, susikurti moralės normas bei

laisviau jaustis socialinėse situacijose (Augestad, 2017).

Dar vienas svarbus tėvystės, kuomet vaikas turi fizinę ar sensorinę negalią, aspektas yra

finansiniai šeimos ištekliai, kadangi kasdienybės prisitaikymas, reikalingų priemonių įsigijimas gali

pareikalauti piniginių investicijų. Finansiniai šeimos ištekliai taip pat gali būti paveikti, jei vaiko

turima negalia reikalauja didesnės priežiūros ir jei vienam iš tėvų tenka palikti savo darbą. Šalia kitų

poreikių, tėvai, auginantys vaikus su negalia, kaip vieną iš svarbesnių aspektų įvardija finansinės

paramos poreikį (Xia ir kt., 2023). Atliktas tyrimas su klausos negalią turinčių vaikų šeimomis

atskleidė, kad socioekonominis šeimos statusas yra glaudžiai susijęs su gyvenimo kokybės

vertinimu, mažesni finansiniai ištekliai sietini su žemesne bendra gyvenimo kokybe (Nascimento ir
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kt., 2016). Finansinis stabilumas tėvams suteikia daugiau laisvės skirti daugiau dėmesio kitoms

svarbiom gyvenimo sritims, vaiko ugdymui, technologijoms, leidžiančioms kompensuoti negalią.

Jei finansinio stabilumo negali užtikrinti pati šeima, efektyviai veikiančios finansinės paramos

galimybės iš visuomenės taip pat yra efektyvi priemonė, mažinanti tėvų rūpestį dėl piniginių

sunkumų (Rahayu ir kt., 2023).

1. 2. 4. 2. Galimi teigiami atradimai

Kuomet yra nagrinėjama negalios tema didžioji dalis dėmesio skiriama neigiamai šios temos

pusei, kylantiems iššūkiems, kurių nagrinėjimas yra ypač svarbus siekiant asmenims su negalia

užtikrinti kuo daugiau galimybių ir užtikrinti aukštą gyvenimo kokybę. Tačiau šalia kylančių

sunkumų, galima atrasti ir pozityvių šios patirties pusių, kurios leidžia negalią matyti ne tik per

negatyvią prizmę. Nors negalios temos nagrinėjimas siekiant atrasti teigiamus aspektus mokslinėje

literatūroje nėra dažnas, tačiau tai gali būti ne mažiau svarbu siekiant identifikuoti iššūkius ir jų

sprendimo būdus. Teigiamus aspektus būtų galima išskirti į dvi pagrindines grupe: teigiamos,

pozityvios savybės ar požiūris, kurie leidžia lengviau įveikti kylančius sunkumus ir teigiamos

savybės, kurios yra įveiktų iššūkių rezultatas (Beighton ir Wills, 2017).

Nurullah (2013) nagrinėdamas tėvų, kurie augina vaikus su raidos negalią, patirtis aptarė

tiek kylančius iššūkius tėvams bei visai šeimai, tiek pozityvių patirčių įtaką, pabrėžė, kad nors ir

pozityvių aspektų atradimas galėtų būti asocijuojamas su neigimu ir vengimu priimti sudėtingą

situaciją, tačiau tėvai, kurie atrado ir džiaugsmo suteikiančia tėvystės pusę, bendrai turėjo geresnę

patirtį ir lengviau priėmė kylančius sunkumus.

Tėvų susidūrimas su vaiko negalia galiausiai gali padėti ugdyti tokias asmenines savybes

kaip kantrybę, bendrą psichologinį atsparumą, tėvai išmoksta labiau vertinti teigiamas patirtis,

įžvelgia daugiau prasmės bei kyla jų dvasingumas. Kuomet kiekvienas vaiko pasiekimas reikalauja

daug pastangų, tėvai išmoksta džiaugtis ir vertinti kiekvieną vaiko pasiekimą (Beighton ir Wills,

2017).

Nors anksčiau aptartos Pinquart (2019a, 2019b) metaanalizės pateikia išvadą, kad tėvai,

auginantys vaiką su lėtine liga, susiduria su aukštesniu nerimu ir labiau galimi depresiškumo

simptomai, yra ir tyrimų, kurie šią išvadą paneigia ir autorių teigimu vaiko lėtinė liga nesiejama su

aukštesniu nerimo lygiu nei bendroje tėvų populiacijoje. Įvardijama ir tai, kad ne tik nėra jaučiama

daugiau nerimo, bet ir vaiko liga šeimoje gali net padėti tėvams tobulėti ir pasiekti potrauminį

augimą (van Dalen ir kt., 2021). Šį skirtumą nuo kitos mokslinės literatūros autoriai pagrindžia tuo,

jog jie nagrinėjo konkrečią ligą, o anksčiau minėtos metaanalizės įtraukė daugelį skirtingų

medicininių problemų, kas gali iškreipti realų vaizdą skirtingų sutrikimų atvejais, labiau

susitelkiama ties bendrais neigiamais aspektais.
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Taigi, teigiamų aspektų įžvelgimas gali tapti iššūkių įveikimo resursų arba iššūkių įveikimo

rezultatas. Bet kuriuo atveju tai yra potenciali tyrinėjimų sritis, leidžianti keisti nusistovėjusį

medicininį požiūrį į negalią.

1. 2. 4. 3. Paramos tėvams poreikis

Vaiko negalios atveju reabilitacija yra reikalinga ne tik pačiam vaikui, tačiau ji gali būti

naudinga ir tėvams.

Auginant paauglį su negalia, tėvams ne mažiau svarbu pasirūpinti ir savimi. Kadangi

paauglio perėjimas į suaugusiojo amžių yra sudėtingas etapas visai šeimai, patiriamas distresas ir

nerimas gali turėti reikšmingą įtaką ir pačių tėvų tiek psichologinei, tiek fizinei sveikatai

((Björquist, 2016). Tėvai šioje situacijoje gali patirti izoliacijos jausmą vaikui tampant vis

savarankiškesniam, kyla tėvų perdegimo rizika, gali atsirasti psichikos sveikatos sutrikimų

(Hamilton ir kt., 2015). Tad atsižvelgiant į tai, kad specialiųjų poreikių turinčių vaikų auginimas

gali reikšmingai paveikti ir tėvų sveikatą, kaip viena iš svarbiausių pagalbos krypčių tėvams būtų

galima išskirti tėvų skatinimą pasirūpinti savimi, atgauti tiek psichologines, tiek fizines jėgas

(Dhiman ir kt., 2020).

Mokslinėje literatūroje galima rasti ne vieną intervencinę programą, padedančią tėvams su

vaikais, turinčiais negalią, tačiau mažiau dėmesio yra skiriama šias programas pritaikyti paauglį

auginantiems tėvams (McMahon ir kt., 2023), o ypač jei paauglio negalia yra susijusi su fiziniais ar

sensoriniais sutrikimais. Tačiau nepriklausomai nuo vaiko amžiaus ar negalios, svarbi tokių

intervencijų dalis yra psichoedukacija, teisingos informacijos pateikimas tėvams, kadangi tai gali

padėti susikurti realius lūkesčius, žinoti, ko galima tikėtis, kas yra ypač svarbu pasiekus paauglystės

etapą (Rothrock, 2024). Realių, bet ir pozityvių lūkesčių turėjimas iš tėvų pusės, ypač tikėjimą, kad

jų vaikas gebės susikurti karjerą ir galės gyventi savarankiškai, turi teigiamą poveikį, tai padidina

tikimybę, kad jų vaikas iš tikro sugebės tai padaryti (White, 2022).

Tad apibendrinant tėvystės iššūkius, auginant paauglį su negalia, galima įvardinti, kad

tėvams tenka susidurti su daugeliu iššūkių, kurie gali lemti daugiau patiriamo streso, didesnę riziką

nerimo sutrikimams ar depresijai. Sunkumai, kuriais gali susidurti šie tėvai, apima įvairias

gyvenimo sritis, pavyzdžiui tiek finansiniai sunkumai, tiek santykiai su pačiu vaiku ir jo elgesio

problemos. Šių iššūkių išsiaiškinimas kiekvienu atveju leidžia gerinti tėvų gyvenimo kokybę.

1. 2. 5. Prisitaikymas prie negalios

Prisitaikymas prie negalios yra kompleksiškas, platus reiškinys, kurio sėkmingumą gali

nulemti įvairūs veiksniai bei kurį galima nagrinėti iš įvairių perspektyvų. Gebėjimas susitvarkyti su

tokiu distresu yra glaudžiai susijęs su asmens turimais vidiniais ištekliais. Negalia, kaip stresorius,
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iš žmogaus reikalauja daug psichologinių išteklių, tad prisitaikymo prie negalios sėkmė yra susijusi

su asmens turimais resursais (Alčiauskaitė ir Šinkariova, 2017). Kuomet su negalia susiduria vaikas

ar paauglys, į šį procesą įsitraukia ir tėvai, prie negalios reikia prisitaikyti ir jiems, tad šio darbo

rėmuose bus aptarti tie aspektai, kurie yra svarbūs ne tik pačiam, su negalia susiduriančiajam, bet ir

jo šeimai, tėvams.

Prisitaikymo prie negalios procesas prasideda nuo to laiko, kuomet yra sužinoma apie vaiko

negalią. Su liga susiduriant vaikui į prisitaikymo procesą įsitraukia tiek tėvai, tiek kita šeimą supanti

aplinka (Junaidi ir Dewantoro, 2020).

Jei sutrikimas diagnozuotas per pirmuosius kelerius vaiko metus, pirmas svarbus pokytis

šeimoje būna vaiko perėjimas į pradinę mokyklą. Azizah ir kt. (2023) atliktame kokybiniame tyrime

atskleidžia, jog mokyklos pradžia tėvams gali kelti nerimą ir ypač jeigu negalia yra sunkesnio lygio.

Lengvos negalios atveju tėvai nesusiduria su dideliais sunkumais, tačiau būtų galima kelti klausimą,

kur yra riba negalios, kuri šį procesą paveiks ir kuri ne, kokie veiksniai galėtų leisti prognozuoti,

kuriems tėvams reikės daugiau, o kuriems mažiau pagalbos. Waters ir Friesen (2019) savo tyrime

atkreipė dėmesį į atvejus, kuomet vaikas susiduria su keliomis negaliomis ir kaip tai veikia perėjimą

į mokyklinį amžių. Šiuo atveju taip pat buvo pastebėta, kad tėvams šis etapas yra itin svarbus ir

reikia jam tinkamai pasiruošti. Abiejų tyrimų atvejais buvo pastebėta, kad tėvams su tuo

susitvarkyti ir patirti mažiau nerimo padėtų efektyvesnė ir dažnesnė komunikacija su specialistais

mokykloje, ypač mokytojais.

Specialistų pagalba prisitaikant prie vaiko negalios gali būti efektyvi ne tik mokyklos, bet ir

tiesioginės pagalbos tėvams kontekste. Pavyzdžiui, grupinė terapija, kurioje susitinka tėvai,

auginantys vaikus, turinčius lėtinių ligų, gali būti efektyvi siekiant stiprinti tėvų įveikos strategijas,

komunikacijos įgūdžius, taip pat tokios terapijos privalumu tampa tarpusavio palaikymas (Douma ir

kt., 2021). Tėvams padėti susitaikyti ir priimti vaiko ligą gali ir individuali terapija, Rothrock

(2024) aptardamas tėvų, auginančių paauglius su intelekto negalia išskyrė, kad siekiant tėvų

susitaikymo su paauglio negalia ir jos priėmimo konsultacijose svarbu dirbti su tėvų lūkesčiais,

sukurti realius lūkesčius jų vaiko ateičiai, bei taip pat labai svarbi yra tėvų psichoedukacija, kadangi

nemažai baimių ir nerimo gali kilti iš turimos neteisingos informacijos.

Nagrinėjant prisitaikymo prie vaiko negalios pradžią išskiriama, kad tėvai susiduria su

aukštu nerimu, potrauminiu stresu, tačiau svarbus aspektas yra tai, jog tėvų rūpinimasis savimi turi

reikšmingai teigiamą įtaką, tėvams įtemptoje situacijoje nepamirštant savęs galima tikėtis žemesnio

depresiškumo, nerimo, potrauminio streso lygio (Bakula ir kt., 2023). Nagrinėjant ir bendrą tėvų,

auginančių vaikų su sensorine negalia, gyvenimo kokybę pastebima reikšmingai žemesnė gyvenimo

kokybė lyginant su bendra populiacija, ir dėl šios priežasties yra išskiriama, kad tėvai turėtų skirti

daugiau dėmesio sau, tobulinti streso įveikos strategijas bei siekti įžvelgti ne tik vaiko negalią, bet ir
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jo stiprybes, tokiu būdu padedant sau priimti vaiko negalią (Batool ir kt., 2019). Raidos ar intelekto

negalios atveju tėvams gyvenimo kokybę gerinti padeda rūpinimasis savo sveikata sportuojant,

teisingai maitinantis, puoselėjant tarpasmeninius santykius ir stiprinant streso įveikas (Jeoung,

2022).

Prisitaikymas prie vaiko negalios gali šeimai padėti atrasti ir teigiamų vaiko negalios pusių

(Dieleman ir kt., 2018) De Clercq ir kt. (2022) pasitelkdami savideterminacijos teoriją atskleidė,

kad tėvai, augindami vaikus su negalia, pripažįsta, kad tai kelia daug iššūkių, bet taip pat ir suteikia

naujų galimybių, leidžia patenkinti savo psichologinius poreikius, tokius kaip kompetencijos ar

santykio su kitais, pavyzdžiui, negalios atveju dažnai tėvams pavyksta su vaiku užmegzti geresnį

santykį. Iš pačių paauglių perspektyvos pastebima, kad susitaikymą su negalia gali identifikuoti

dėkingumo jausmas, kuris atsiranda iš tikėjimo, tėvų paramos, draugų ir bendros aplinkos, šis

dėkingumo jausmas gali padėti stiprinti fizinę sveikatą, didina paauglio savivertę, skatina kantrybę

(Putri ir Amsal, 2024). Tikėjimas yra svarbus veiksnys ne tik pačiam paaugliui, bet tai turi įtakos ir

jų tėvams. Tėvai, kurie su vaiko negalia, nepriklausomai nuo jos tipo, susitaiko lengviau, tai

pagrindžia supratimu, kad tokia yra dievo valia (Junaidi ir Dewantoro, 2020). Tad galima kelti

prielaidą, kad teigiamų pusių įžvelgimas, to prasmės suvokimas nesusikoncentravimas tik ties

neigiama negalios puse sietina su greitesniu ir efektyvesniu negalios priėmimu, susitaikymu ir

visapusišku prisitaikymu.

Įžvelgti šia pozityvias puses susiduriant su didelį nerimą keliančia situacija leidžia asmens

turimi psichologiniai resursai. Efektyvų prisitaikymą šeimoje gali prognozuoti ir aukštesnis šeimos

narių saviveiksmingumas bei psichologinis atsparumas, kurie dažniausiai yra ugdomi artimiausioje

aplinkoje, šeimoje (Tsibidaki, 2021). Zukerman ir kiti (2024) aptardami raidos sutrikimą turinčius

paauglius ir perėjimą į suaugusiojo amžių, kaip svarbų sėkmingo prisitaikymo veiksnį išskyrė

būtent psichologinio atsparumo didinimą. Nors šios išvados buvo pateiktos apie raidos sutrikimą

turinčius paauglius, tačiau sritys, tokios kaip socialinė kompetencija, emocijų reguliacija, problemų

sprendimo ir sprendimo priėmimo įgūdžiai, kurias reikšmingai veikia aukštas atsparumas, svarbios

įvairių negalių atvejais,

Prisitaikymas prie vaiko negalios įtraukia ne tik visą šeimą, bet neatsiejama yra ir kita

aplinka, giminės, draugai bei bendrai visuomenė. Aplinka gali veikti prisitaikymo procesą dviem

būdais: jį palengvinti suteikiant reikiamą paramą arba apsunkinti susiduriant su stigma. Palaikymas

iš aplinkinių yra svarbus aspektas tėvams siekiant prisitaikyti prie pasikeitusios situacijos, tačiau tai

svarbu ne tik tokios paramos kiekis, bet ir jos kokybė (Cuzzocrea ir kt., 2016). Auginant vaiką su

negalią tėvams gali tekti susidurti ir su stigma, nors visuomenėje tai vis mažėja ir siekiama

visuomenę supažindinti su negalios tema, tai vis tiek gali sulaukti skirtingų reakcijų. Patiriama

stigma turi reikšmingą neigiamą įtaką visai šeimai, tai gali būti ir depresiškumo simptomus
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prognozuojantis veiksnys (Cantwell ir kt., 2015). Palaikymas ir socialinė parama gali būti ieškomi

įvairiais būdais, tačiau šiems laikams būdingiausia yra socialinės medijos naudojimas. Su panašia

patirtimi susiduriančių žmonių grupės socialiniuose tinkluose gali būti naudingos siekiant sumažinti

izoliacijos jausmą, leidžia pamatyti, kaip su tuo susitvarko kiti žmonės. Nors tai veikia

trumpalaikėje perspektyvoje, pastebima, kad ilgesniam laiko periodui tai vis tiek gali turėti trūkumų

(Ammari ir kt., 2014). Tad atsižvelgiant į aplinkos reikšmę prisitaikymui, svarbu atrasti sau tinkamą

aplinką, siekiant išvengti stigmos ir sulaukti priėmimo.

Dar vienas svarbus prisitaikymą lemiantis veiksnys yra pačio neįgaliojo užimtumas.

Pastebėta, jog išsilavinimo ir užimtumo lygis yra svarbesnis veiksnys lemiantis lengvesnį negalios

priėmimą nei pats negalios sudėtingumas (Alčiauskaitė ir Šinkariova, 2018). Coates ir Howe

(2023) nagrinėdami į sporto veiklas įsitraukiančių vaikų su negalia tėvų patirtis išskyrė, kad tėvai

pastebi vaikų įsitraukimą į bendravimą su bendraamžiais, kadangi užsiimant sporto veikla, kuri yra

pritaikyta vaikams su negalia, galima rasti daugiau su panašiomis problemomis susiduriančių vaikų,

kas sukuria didesni susietumo jausmą. Tame pačiame tyrime nurodoma, kad tėvai, kurių vaikai

užsiima sportine veikla, susiduria su mažiau nerimo dėl vaiko ateities. Atsižvelgiant į aktyvaus

laisvalaikio naudą pačiam paaugliui su negalia, kuri buvo aptarta ankstesniame skyrelyje, bei tai,

kad įsitraukimas į tokią veiklą, gali padėti ir tėvams jausti mažiau nerimo ir baimių, matyti paauglį

įsiliejantį į socialinį gyvenimą, leistų kelti prielaidą, kad pritaikytų pagal individualius vaiko

poreikius sporto veiklų atradimas gali būti viena iš prioritetinių sričių susidūrus su vaiko

paauglyste negalios kontekste.

Nagrinėjant mokslinę literatūrą apie prisitaikymą prie negalios galima pastebėti vieną

bendrą bruožą - geresnę gyvenimo kokybę ir efektyvesnį prisitaikymą lemia konkrečių sprendimų ir

efektyvių strategijų ieškojimas. Tai apibendrina ir Ganjiwale ir kt. (2016) nagrinėdami tėvų

prisitaikymą prie vaiko negalios išskyrė tris pagrindines tėvų strategijas prisitaikyti prie negalios:

orientacija į sprendimus, aktyvi emocinė reakcija ir vengimas. Šiuo atveju autoriai išskyrė, kad į

sprendimą orientuota strategija veikia efektyviausiai ir leidžia šeimai lengviau ir greičiau priimti

vaiko ligą ar sutrikimą ir surasti efektyvius sprendimus. Cuzzocrea ir kt. (2016) savo straipsnyje

išskyrė ne tik tai, kad problemų sprendimo strategija yra efektyviausia, bet ir tai, kad jų tyrimo

imtyje ji buvo ir plačiausiai naudojama.

Taigi, sėkmingą prisitaikymą prie vaiko negalios gali lemti įvairūs aspektai, tiek asmeninės

savybės, tiek aplinkos veiksniai. Prie negalios svarbu prisitaikyti visai šeimai, o ne tik pačiam su

negalia susidūrusiam asmeniui, kadangi tai lemia ir aplinkinių savijautą bei bendrą gyvenimo

kokybę.
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Apibendrinant išanalizuotą mokslinę literatūrą galima įsitikinti, kad fizinės/sensorinės

negalios klausimas paauglystėje yra kompleksinis reiškinys, paveikiantis tiek patį vaiką, tiek jo

šeimą, tėvus.

Paauglys, susidūręs su negalia, yra labiau pažeidžiamas, ypač socialiniame kontekste.

Turima negalia gali turėti įtakos santykių su bendraamžiais sukūrimui ir išlaikymui, įsitraukimui į

užklasines veiklas. O kadangi tai yra svarbu paauglio formavimuisi, sunkumai šioje srityje gali

lemti žemesnę savivertę, žemesnį pasitikėjimą savimi ir bendrai prastesnę psichologinę sveikatą.

Tėvai taip pat šiame periode yra gana pažeidžiami ir gali susidurti su didesniu nerimu,

aukštesne depresiškumo simptomų rizika. Kadangi auginant paauglį su negalia tėvai naudoja daug

savo resursų, galiausiai tai gali reikšmingai paveikti jų psichologinę ir fizinę sveikatą, bendrą

gyvenimo kokybę.

Prisitaikymo prie vaiko negalios procesas gali būti ilgas ir sudėtingas, kiekvienu atveju tai

gali veikti skirtingi veiksniai, tačiau šiame procese svarbu rūpintis savo psichologine sveikata,

stiprinti savo psichologinius išteklius. Reabilitacija gali būti reikalinga ne tik vaikui, bet ji gali

suteikti naudos ir tėvams, ypač gaunant tikslingos informacijos apie jų situacija, tokiu būdu

tikslingiau atrandant sprendimo būdus.
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1.3. Darbo tikslas ir uždaviniai

Tikslas: Atskleisti, su kokiais psichologiniais iššūkiais susiduria ir kokias prisitaikymo

patirtis išgyvena tėvai, auginantys paauglius, turinčius neįgalumą dėl kūno funkcijų sutrikimų.

Tyrimo klausimas: Su kokiais psichologiniais iššūkiais susiduria tėvai, auginantys

paauglius, turinčius neįgalumą dėl kūno funkcijų sutrikimų, ir kokios jų prisitaikymo prie vaiko

negalios patirtys.
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2. TYRIMOMETODAI

2.1. Tyrimo eiga ir imtis

2. 1. 1. Teorinis tyrimo pagrindimas

Siekiant atskleisti pagrindinius tėvystės iššūkius auginant paauglį, turintį fizinę ar sensorinę

negalią, bei išskirti pagrindinius tėvų prisitaikymo prie vaiko negalios aspektus, pasirinkau

kokybinio tyrimo strategija. Kokybinis tyrimas šiuo atveju yra naudingas tuo, jog tai leidžia geriau

įsigilinti į kiekvieną tyrimo dalyvį, nagrinėti kiekvieno dalyvio individualų patyrimą. Kiekvieno

tyrimo dalyvio situacija yra unikali ir istorijos yra skirtingos, nors ir visus dalyvius jungia bendras

aspektas - paauglio fizinė ar sensorinė negalia - yra nemažai kitų kintamųjų, kurie gali turėti įtakos

šio fenomeno patyrimui, tad atliekant kokybinį tyrimą yra lengviau įsigilinti į kiekvieno dalyvio

unikalią istoriją ir atsižvelgti į skirtingus kintamuosius. Taip pat kalbėjimas ir pasakojimas apie

vaiko negalią neretai yra jautri tema tėvams, tad jaukus pokalbis saugioje aplinkoje didina tikimybę,

kad tėvai bus linkę labiau atsiverti ir papasakoti jautrius išgyvenimus, papasakoti realią patirtį, kaip

vaiko žemesnis funkcionavimas veikia tėvų psichologinę būseną ir kaip jie prie to prisitaiko.

Indukcinio tyrimo strategiją, kuomet duomenys yra renkami be išankstinių nuostatų ar

hipotezių, pasirinkau, nes trumpai peržvelgus esamą literatūrą pastebėjau, kad nors negalios tema

yra plačiai nagrinėjama, tačiau didesnis dėmesys yra skiriamas raidos ar intelekto sutrikimams ypač

vaikų imties kontekste, o fizinė ar sensorinė negalia atskirai nagrinėjama yra rečiau, ypač kaip su

tuo tvarkosi tėvai. Kiekvienu atveju psichologiniai iššūkiai gali būti skirtingi arba pasireikšti

skirtingu lygiu, tad šio fenomeno nagrinėjimas be išankstinių hipotezių leidžia į kiekvieną situaciją

žvelgti naujai, atkreipiant dėmesį į būtent toje situacijoje svarbius aspektus. Siekdama užtikrinti,

kad tyrimo atlikimo neveiktų mano pačios išankstinės nuostatos platesnę literatūros analizę atlikau

po tyrimo atlikimo ir rezultatų aprašymo. Kadangi pati esu artima šiai temai, tad savirefleksija buvo

naudingas metodas siekiant atskirti savo požiūrį į dalyvių istorijas ir dėmesį sutelkti į kiek įmanoma

objektyvią analizę.

Pradėjus rinkti tyrimo dalyvius iškilo dar vienas svarbus temos aspektas, jog pasirinkta imtis

nėra didelė. Pastebėjau, kad atradus socialinių tinklų grupes, kurios yra skirtos tėvams, turintiems

vaikus su negalia, arba patiems asmenims su negalia, didžioji dalis narių yra susiję su psichikos ar

raidos sutrikimais arba su kompleksinėmis negaliomis. Tinkamus dalyvius pavykdavo atrasti po

vieną iš skirtingų šaltinių, pavyzdžiui, skirtingos grupės socialiniuose tinkluose arba jau

dalyvavusių tyrime dalyvių pažįstami, kuriems taip pat buvo siūloma sudalyvauti. Tad tai dar labiau

sukėlė mano pačios susidomėjimą, kaip tėvams pavyksta prisitaikyti prie kitokių vaiko auginimo

sąlygų patiems, jeigu nėra bendrų grupių, kuriose tėvai dalintųsi tokia patirtimi.
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2. 1. 2. Etiniai aspektai

Laisvanoriškas dalyvių sutikimas dalyvauti tyrime buvo užtikrinamas dalyviams pateikiant

informavimo ir informuoto sutikimo formas (žr. prieduose nr. 5 ir nr. 6). Šios formos buvo

dalyviams prieš susitikimą siunčiamos elektroniniu paštu ir dalyviai atsiuntė pasirašytas formas

arba su formomis susipažįsta prieš interviu ir interviu pradžioje pakartojus pagrindinius aspektus

davė žodinį sutikimą.

Informavimo formoje buvo aprašyti pagrindiniai tyrimo atlikimo ir etiniai aspektai:

● Tyrimo dalyviai supažindinami su tyrimo tema, tikslu;

● Tyrimo dalyviai supažindinami su tyrimo atlikimo eiga, koks bus interviu, kiek laiko

truks ir kur jis vyks;

● Tyrimo dalyviai išlieka anonimiški. Visa informacija, leidžianti identifikuoti asmenį,

analizuojant ir pateikiant rezultatus bus pakeista, rezultatų aptarimo dalyje dalyviams

priskirti vardai yra pakeisti. Tyrimo dalyvių lentelėje pateikiami tik apibendrinti

demografiniai ar kiti duomenys, neatskleidžiantys dalyvio tapatybės.

Kadangi interviu buvo atliekami nuotoliniu būdu, buvo kiek įmanoma bandoma užtikrinti

saugią ir jaukią aplinką dalyviams, buvo prašoma rasti vietą, kur nebūtų pašalinių žmonių, tai buvo

užtikrinama ir iš mano, kaip tyrėjos, pusės.

Tyrimas pradėtas atlikti gavus bioetikos leidimą iš universiteto Bioetikos komisijos, leidimo

Nr. 2023-BEC2-060 (žr. priedas nr. 3).

2. 1. 3. Tyrimo dalyviai

Atliekant šį tyrimą planavau surinkti 8-10 dalyvių, kurie atitiktų išsikeltus dalyvių kriterijus.

Toks dalyvių skaičius buvo pasirinktas dėl to, kad tai yra optimalus dalyvių skaičius atliekant

teminės analizės tyrimą, siekiant įsigilinti į kiekvieną atvejį. Taip pat kadangi buvo pasirinkta gana

specifinė imtis, tinkančių dalyvių bendroje populiacijoje nėra daug, į tai taip pat buvo atsižvelgta

įvertinant, kad daugiau dalyvių surinkti būtų sudėtinga. Be to yra sudėtinga rasti vieną bendrą vietą,

bendruomenę, grupę, asociaciją ar panašiai, kur būtų galima iš karto rasti daug tinkamų dalyvių, tad

dalyvių ieškojau per įvairius šaltinius.

Tyrimo dalyviai buvo atrenkami pagal tokius kriterijus:

● Yra mama arba tėtis - buvo kviečiami tiek tėčiai, tiek mamos, tačiau mamos buvo

labiau linkusios sutikti dalyvauti tyrime. Galiausiai tyrime sutiko dalyvauti tik

mamos, galima kelti prielaidą, kad mamos labiau atsiveria kalbant apie savo

išgyvenimus, labiau bus linkusios dalintis psichologiniais sunkumais.

● Augina paauglį/-ę, kuriam/-iai yra 12-18 metų.
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● Auginamas paauglys/-ė turi fizinę arba sensorinę negalią. Į tyrimą buvo įtraukiami

dalyviai, kurių vaikai turi įvairaus spektro negalias, susijusius fiziniais arba

sensoriniais sutrikimais, pavyzdžiui, judėjimo, regos, klausos negalios. Svarbus

aspektas šiame kriterijuje buvo tai, kad vaikas neturėtų psichikos sutrikimų,

pavyzdžiui, šalia fizinės negalios turi ir raidos sutrikimą. Šie atvejai buvo neįtraukti

tam, kad šiame tyrime būtų susikoncentruota į negalios, nesusijusios su psichikos

sutrikimais, įtaką šeimos, tėvų emocinei, psichologinei būklei.

● Auginamo paauglio/-ės negalia yra ne žemesnio nei vidutinio lygio. Į tyrimą nebuvo

traukiami lengvo laipsnio neįgalumą turinčių vaikų tėvai atsižvelgiant į tai, kad tai

turės kitokį poveikį tėvams lyginant kuomet vaikas turi vidutinio lygio sutrikimą,

lengvo lygio negalia sąlyginai turi mažiau neigiamų pasekmių, mažiau keičia įprastą

gyvenimą. Taip pat nebuvo įtraukiami ir labai sunkūs, kraštutiniai atvejai, kadangi

tokie atvejai galėjo labai iškreipti bendrus rezultatus. Šiame tyrime buvo siekiama

koncentruotis į vidutinio arba šalia sunkaus lygio negalias, kadangi jos turi nemažą

įtaką kasdieniniame gyvenime, bet tuo pačiu siekiama pilnavertiškai funkcionuoti.

Tyrime sudalyvavo 8 dalyvės, pagrindinė informacija pateikta lentelėje. Nors kontekstas

šioje temoje yra ypač svarbus ir yra daug kintamųjų, kurie yra reikšmingi analizuojant tyrimo

dalyvių patirtis, buvo išskirta daugiau informacijos apie patį paauglį ir jo negalios tipą.

1 lentelė. Informacija apie tyrimo dalyvius

Nr. Dalyvio
pakeistas
vardas

Vaiko lytis ir amžius Vaiko negalios
rūšis

Vaiko negalios
lygis

Negalios įgijimo kontekstas

1. Asta Sūnus, 14 metų Klausos negalia Vidutinis Diagnozuota vaikystėje

2. Rima Sūnus, 16 metų Regos negalia Sunkus Diagnozuota vaikystėje

3. Liucija Dukra, 15 metų Judėjimo negalia Sunkus Įvykusi trauma prieš
kelerius metus

4. Rūta Sūnus, 18 metų Regos negalia Sunkus Sutrikimas rastas prieš
7-erius metus

5. Gražina Dukra, 18 metų Regos negalia Sunkus Genetinis susirgimas,
diagnozuota vaikystėje

6. Daiva Sūnus, 15 metų Klausos negalia Vidutinis Diagnozuota kūdikystėje

7. Aistė Dukra, 12 metų Cukrinis diabetas Vidutinis Diagnozuota kuomet vaikas
buvo 1-erių.

8. Brigita Dukra, 13 metų Cukrinis diabetas Vidutinis Diagnozuota prieš kelis
metus
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2.2. Tyrimo atlikimas instrumentai
Tyrimo interviu buvo planuota atlikti gyvai, esant poreikiui daryti nuotoliu, bet pradėjus

ieškoti tyrimo dalyvių buvo nuspręsta interviu daryti nuotoliu, dalyviai patys išreiškė tam poreikį,

tokiu būdu jiems buvo žymiai paprasčiau skirti laiko, tad siekiant neprarasti tinkamų dalyvių ir

atliepti jų poreikius, su tuo buvo sutikta. Atliekant nuotolinius interviu prašiau dalyvių užsitikrinti

kuo ramesnę ir jiems saugesnę aplinką, kad jaustųsi saugiau pasakodami savo patirtį. Interviu

atlikau „Google Meets“ platformoje vaizdo skambučio metu. Visi interviu užtruko tarp 41min. - 55

min., interviu buvo užbaigiami užsitikrinus, kad gauti atsakymai į visus tyrimui svarbius klausimus

ir pasitikslinant dalyvių, ar išsakė viską, ką norėjo ir ar nekilo kitų minčių, kuriomis norėtųsi

pasidalinti.

Duomenys buvo renkami pusiau struktūruoto interviu būdu. Pusiau struktūruoto interviu

metodas buvo pasirinktas, nes tai yra dažniausiai naudojamas duomenų rinkimas siekiant vėliau

atlikti teminę analizę, bei interviu metu buvo siekiama išsamiau aptarti keletą plačių temų, tad jau

prieš pradedant kurti tyrimo interviu klausimus buvo numanomi keli pagrindiniai klausimai,

siekiant apimti dvi plačias temas - iššūkius ir prisitaikymo patirtį - , kurie buvo formuluojami ir

išskaidomi į daugiau klausimų. Prieš pradedant tyrimą buvo sukurti pagrindiniai klausimai, o

interviu metu buvo užduodami papildomi tikslinamieji klausimai, leidžiantys pasitikslinti, pagilinti

pagrindinių klausimų metu gautą informaciją.

Pagrindiniai klausimai:

● Kokie psichologiniai iššūkiai kyla auginant paauglį?

● Kokius specifinius poreikius, kuriuos turi Jūsų vaikas, pastebite?

● Kokie kyla papildomi tėvystės iššūkiai susiję su vaiko negalia?

● Kaip Jums pavyksta prisitaikyti prie vaiko negalios?`

○ Kokiais būdais prisitaikote prie vaiko situacijos?

○ Kas padeda lengviau prisitaikyti prie vaiko turimo sutrikimo?

○ Kas apsunkina lengvesnį prisitaikymą?

Interviu klausimai buvo formuluojami siekiant interviu išskaidyti į dvi pagrindines dalis -

psichologiniai iššūkiai ir prisitaikymo patirtys. Pirmoje interviu dalyje buvo siekiama plačiau

kalbėti būtent apie iššūkius, kylančius auginant paauglį/-ę, tiek susijusius su negalia, tiek bendrai.

Antra interviu dalis buvo skiriama nagrinėti prisitaikymo istoriją, kaip tėvai prisitaikė/-o prie vaiko

negalios, ar pavyko tai padaryti, kas padėjo, kas trukdė.

Pirmųjų interviu metu pastebėjau, kad dalyvės atsakinėjant į pirmąjį klausimą apie bendrą

paauglio auginimo patirtį, nesifokusuojant į vaiko negalią, visgi iš karto nukrypdavo į iššūkius,

susijusius su vaiko sutrikimu, tad interviu tęsdavau pagal dalyvio kryptį. Buvo siekiama gauti

atsakymus į visus pagrindinius interviu klausimus ir dalyvėms nutolstant nuo pagrindinių temų
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buvo stengiamasi grąžinti interviu reikiama kryptimi. Taip pat dažnas iššūkis buvo skatinti dalyves

kalbėti apie savo, o ne vaiko, jausmus, išgyvenimus, iššūkius, kadangi kalbinant tėvus tokia tema,

kuri labiausiai yra susijusi su jų vaikais, jie dažnai buvo linkę kalbėti apie vaiko išgyvenimus ir su

kokiais iššūkiais susiduria vaikas, tad tekdavo keisti klausimų formuluotes labiau pabrėžiant, kad

tikslas yra nagrinėti tėvų patirtis ir tėvų iššūkius.

Kiekvienas interviu po atlikimo buvo transkribuojami, tiksliai perrašant tyrėjos ir dalyvio

žodžius. Transkribuojant buvo pasižymimi komentarai, neverbalinės dalyvio reakcijos, ilgesnės

pauzės. Transkriptai saugiai laikomi jiems sukurtame aplanke.

2.3. Duomenų analizės metodas
Tyrimo metu gautiems duomenims analizuoti buvo pasirinktas teminės analizės metodas

pagal Braun ir Clarke.

Teminės analizės metodas buvo pasirinktas dėl metodo lankstumo bei aiškumo. Teminė

analizė gali būti taikomi įvairiems tyrimo klausimams atsakyti (Clarke & Braun, 2013), tad ir šiuo

atveju, kuomet tyrimo klausimas yra susijęs su asmeninių patirčių nagrinėjimu, atlikus teminę

analizę į tyrimo klausimą pavyks atsakyti. Taip pat pačio metodo autorės teminę analizę įvardija

kaip kokybinių tyrimų analizės metodų pamatą ir teigia, kad visi pradedantys tyrėjai turėtų pradėti

būtent nuo teminės analizės išmokimo. Kadangi tai yra pirmasis mano, kaip tyrėjos, kokybinis

tyrimas, tad ir nusprendžiau šiame tyrime užtvirtinti būtent šio metodo taikymą. Duomenų analizės

metodo lankstumą rodo ne tik tai, kad tai tink1 plačiam tyrimo klausimų spektrui nagrinėti, tačiau ir

tai, kad nors dažniau teminė analizė siejama su gautų duomenų aprašymu, šis metodas leidžia į

analizę įtraukti ir interpretaciją pagal to poreikį (Braun ir Clarke, 2021).

Atliekant duomenų analizę buvo atliekami šie žingsniai (Braun & Clarke 2006):

1. Susipažinimas su gautais duomenimis: susipažinimas su duomenimis aktyviausiai

vyko interviu medžiagos transkribavimo metu. Atlikus visus interviu ir turint visus

transkriptus, jie buvo perskaitomi dar kartą ir pagal poreikį dar kartą perklausomi

interviu įrašai.

2. Kodavimas: kodavimas buvo atliekamas turint visų interviu transkriptus. Šiame

etape buvo suteikiami kodai svarbiems duomenų elementams, kurie atsako į iškeltą

tyrimo klausimą, šiuo atveju buvo išrenkami visi elementai, kurie yra susiję su tėvų

psichologiniais iššūkiais arba apibūdina prisitaikymo patirtis.

3. Temų paieška: turint visus kodus iš jų buvo aktyviai ieškomos bendros temos,

ieškoma, kas koduose sutampa ir kuriuos iš jų galima sugrupuoti, pavyzdžiui, iš

kelių panašių kodų atrandama viena bendra tema - konkretus vienas tėvams kylantis

psichologinis iššūkis.
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4. Temų peržiūra: atlikus temų paiešką buvo dar kartą peržiūrimos temos ir

analizuojama, ar atrastos temos dera su pirminiais kodais ir tyrimo duomenimis,

patikrinama, ar nereikia temų apjungti, pakeisti ar išskirti.

5. Temų įvardijimas ir apibrėžimas: šiame analizės etape atrastos temos buvo

konkrečiai įvardijamos, ieškant tinkamiausio joms pavadinimo, geriausiai

atspindinčio temos esmę, ir taip pat buvo aprašoma kiekviena gauta tema.

6. Gautų rezultatų analizės aprašymas: šiame žingsnyje buvo atrenkamos konkrečios

dalyvių citatos, geriausiai iliustruojančios gautus rezultatus ir taip pat rezultatai buvo

siejami su kita moksline literatūra, kurios apžvalga buvo atliekama po to kai buvo

išanalizuoti šio tyrimo duomenys.
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3. REZULTATAI
Atlikus interviu metu gautų duomenų analizę buvo išskirti pagrindiniai tėvų psichologiniai

iššūkiai, su kuriais jie susiduria auginant paauglį su fizine ar sensorine negalia, ir taip pat

pagrindiniai prisitaikymo prie vaiko negalios aspektai. Išskirtos temos buvo atrastos daugumoje

interviu, dalyviai apie jas kalbėjo iš skirtingų perspektyvų, tačiau buvo išskirti šių temų bendrumai,

kaip tai atsispindi šio tyrimo imtyje.

Atsižvelgiant į tyrimo tikslą ir į interviu metu gautą medžiagą, 7 temos buvo išskirtos į dvi

pagrindines grupes: psichologiniai iššūkiai ir prisitaikymo aspektai. Psichologinių iššūkių grupėje

buvo išskirtos trys pagrindinės temos:1. Paauglio formavimasis ir emociniai šuoliai; 2. Paauglio

paleidimas į savarankišką gyvenimą; 3. Reakcija į vaiko socialinį gyvenimą. Kadangi šias temas

interviu dalyvės aptarė iš skirtingų perspektyvų, buvo išskirtos ir šių temų potemės, siekiant

įsigilinti į šių iššūkių pasireiškimo skirtumus (žr. 1 pav).

1 pav. Psichologinių tėvų iššūkių temos ir potemės

Antroji temų grupė - prisitaikymo prie vaiko negalios aspektai. Šioje grupėje buvo išskirtos

4 temos: 1. Pirminė tėvų reakcija, orientacija į sprendimą; 2. Abipusė vaiko ir tėvų įtaka

prisitaikymui; 3. Rėmimasis į kitus; 4. Gyvenimo, kaip unikalios patirties priėmimas. Kadangi ir

šioje temų grupėje dalyvės pasisakė iš skirtingų perspektyvų, tai siekiama perteikti per potemes (žr.

2 pav.).
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2 pav. Prisitaikymo prie vaiko negalios aspektu temos ir potemės

Toliau pateikiami pagrindinių temų ir potemių išsamūs aprašymai su tyrimo dalyvių

citatomis, kurios geriausiai atspindi išskirtas temas.

3. 1. Paauglio formavimasis ir emociniai šuoliai (7/8)

Šioje temoje tyrimo dalyviai kalbėjo apie tai, jog paauglystę jie pajaučia per emocinius

vaiko pokyčius, charakterio formavimąsi. Šie pokyčiai yra būdingiausi būtent paauglystės

laikotarpiu. Paauglystė dažniausiai ir asocijuojasi su sunkesniu charakteriu, aštresnėmis emocijomis

ir didžioji dalis tėvų sunkesne ar lengvesne forma visgi su tuo susiduria. Tėvams šiuo metu iššūkiu

tampa suprasti ir nuspręsti, kaip į šiuos pokyčius reaguoti ir kaip tęsti auklėjimą. Tyrimo interviu

metu ši tema buvo aptariama iš skirtingų pusių, tačiau būtų galima išskirti kelias potemes, kurios

dalyvių pasakojimuose labiausiai atspindejo tėvų susidūrimą su paauglėjančiu vaiku. Tai buvo

pastebima per paauglio sustiprėjusias emocijas, didesnį konfliktiškumą, tėvų balansavimą tarp

įsitraukimo ir stebėjimo bei susiduriant su paauglio teisuoliškumu.

Susidūrimas su paauglio emocijų kaita. Emocinius paauglio pokyčius tyrime dalyvavę

tėvai dažniausiai įvardija kaip padidėjusį dirglumą, greitesnį susierzinimą, didesnį pyktį. Asta,

auginanti sūnų su klausos negalia, įvardija, kad prasidėjus sūnaus paauglystei teko susidurti su

stipresnėmis jo emocijomis: „Sūnus yra labiau piktas, greitai susierzinantis ir jį išsakantis jau

pakeltu tonu“ [Asta, 2 psl.]. Viena iš dalyvių pasakojo, kad nesusiduria su sudėtinga vaiko

paauglyste, tačiau pripažįsta šiek tiek pakitusį bendravimą, visgi atsirandantį paauglišką charakterį:

„Gal kažkiek pasidarė grubesnis tas bendravimas <...> Paauglystėj turbūt visada kažkas išlenda,

ar tai grubumas, neklausymas, savo tiesos turėjimas“ [Rima, 2 psl.]. Nors šiuo atveju dalyvė

išskyrė, kad susiduria su lengvesniu paauglystės variantu. Kalbant su keliomis tyrimo dalyvėmis
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buvo aptariama, kad galbūt nėra visai aišku, ar nuotaikos ir emociniai pokyčiai yra dėl vaiko

negalios ar paauglystės, pavyzdžiui, Brigita, auginanti dukrą su cukriniu diabetu, pasakojo, kad

prasidėjus paauglystei dukros charakteris pasikeitė ir iš norinčios būti dėmesio centre ji tapo

ramesne, labiau susiliejanti su aplinka, tačiau kadangi paauglystė ir liga prasidėjo panašiu metu,

sunku tvirtai teigti, kas tam turėjo įtakos: „<...>tai nežinau, kiek tai susijęs su liga ir kiek ne, nes

tai, sakykim, kai jinai susirgo, tai buvo jai 9 metai, tai būtent tas paauglėjantis vaikas nuo tų

devynerių metų tai tas toksai virsmas ir buvo, kad būtent ta tokia ta prieš paauglystę visą ir į

paauglystę jinai jau atėjo su su liga.“ [Brigita, 5 psl.] Bet vienu ar kitu atveju paauglystės

laikotarpis tai sustiprina: „Pastoviai keičiasi elgesys, nuotaika, nu labiau nuotaika, tai prisidėjo ir

paauglystė paaštrina tuos dalykus“ [Liucija, 2 psl.]. Tad mamoms šiuo atveju tenka iššūkis šiuos

pokyčius pastebėti, tai atlaikyti ir tinkamai reaguoti, pastebėti, kada tai galėtų būti susiję su

paauglyste, o kada su paauglio turima negalia.

Konfliktai. Paauglio aštresnės emocijos tampa iššūkiu tėvams tuomet, kai tai veikia jų

tarpusavio bendravimą, prasideda paauglio konfliktavimas su tėvais : „Padidėjęs vaiko dirglumas,

nervingumas, daugiau grėsmių konfliktinėms situacijoms“ [Gražina, 2 psl.]. Rūta, auginanti 18

metų sūnų su regos negalia, kalbėjo, kad sunkiausia paauglystės laikotarpiu atlaikyti sūnaus

neigiamas emocijas, kurias jis išlieja bendraudamas su ja: „<...>jis viską, visas neigiamas emocijas

ant manęs išsikrauna, labai daug keikiasi, rėkia <...> sunku, aišku, man sunku, nes kad man

klausyt, kaip jisai visaip vadinasi, nervuojasi“ [Rūta, 3 psl.] Tėvams paauglystėje tenka susidurti ir

su pykčio protrūkiais, Gražina pasakojo, kad bendravime su dukra pasitaiko visko, įskaitant ir

pykčio: „<...>tarp mūsų kildavo ir tokio garsesnio pasikalbėjimo ir piktumų, ir visko, nes nesu ir aš

labai kantri, paaugliai irgi nėra itin kantrūs, tai visaip mes ten pasišnekėdavome…“ [Gražina, 4

psl.]Aistė, auginanti dukrą su cukriniu diabetu, pasakojo apie kylančius pykčio priepuolius ir kaip ji

pati į tai reaguoja: „Pas ją pykčio priepuoliai iki tiek, kad aš ją vieną palieku“ [Aistė, 7 psl.]. Daiva,

auginanti sūnų su klausos negalia, pasakojo, jog namuose sunkumų buvo mažiau, bet didžiausi

sunkumai kilo mokykloje, kuomet sūnus reikšdavo pyktį prie mokytojų: „Jisai nori gal pasirodyti,

jis su mokytojais ten barasi, ten tokie buvo sunkumai…“ [Daiva, 3 psl.]. Tad mamų iššūkis šiuo

atveju yra tinkamai reaguoti į situacijas, kurios gali tapti konfliktais, o tam prireikia daug kantrybės.

Įsitraukimas vs stebėjimas. Paauglystės laikotarpiu tėvams tenka prisitaikyti prie

besikeičiančio vaiko ir atrasti balansą tarp įsitraukimo ir stebėjimo. Tam, kaip pavyksta su šiais

pokyčiais tėvams susitvarkyti, reikšmės turi ir tėvų nusiteikimas prieš prasidedant paauglystės

etapui. Keletas mamų įvardijo tai, kad paauglystės pokyčiai labai neišgąsdino, nes žinojo, ko galima

tikėtis, ir buvo pasiruošusios ir blogesniems variantams: „Nu šiaip aš buvau tam pasiruošus, nes

vėlgi paauglystė ir taip nėra lengvas laikotarpis, kadangi tai jau antras vaikas, tai jau žinau ką tai

reiškia.“ [Liucija, 2 psl.]. Kai kuriems tėvams psichologinis iššūkis yra suspėti su šiais vaiko
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pokyčiais ir į juos reaguoti: „Tie pokyčiai yra tokie greiti, kad aš kartais su jais nespėju.“ [Asta, 2
psl.]. Tėvai paauglystės laikotarpiu gauna unikalią progą stebėti asmenybės formavimąsi, tėvams

yra įdomu stebėti paauglystėje besiformuojantį vaiko charakterį ir tenka balansuoti, kiek į tai

įsitraukti, kad nesugriauti natūralios eigos, šiuo atveju mamoms kartais tenka priimti labiau

stebėtojo poziciją: „Tie iššūkiai tokie, kad vyksta charakterio formavimasis ir nesinori kištis į tai ir

paveikti neigiamai.“ [Gražina, 2 psl.]. Tyrimo dalyvių pasakojimuose atsispindėjo tai, kad

auklėjimas paauglystės laikotarpiu pasižymi balansavimu tarp įsitraukimo ir stebėjimo ribos,

kadangi paaugliams reikia vis mažiau tėvų dėmesio, tėvams iššūkiu tampa atrasti šį balansą.

Darbas su paauglio teisuoliškumu. Dalis dalyvių įvardija, jog jų paaugliai pasižymi tuo, jog

jie visada jaučiasi teisūs. Tėvai šiuo atveju turi sugebėti išbalansuoti tarp paaiškinimo ir

atsitraukimo: „ Bet, kita vertus, matai, kad nu ne, ne viskas yra taip, teisingai vertinama <....> o

vaikas vis dėlto jis yra dar vaikas ir ir o, kaip žinia, visi paaugliai manosi, kad jie yra teisesni, kad

jie supranta geriau.“ [Gražina, 2 psl.], „Ir vis tiek visada paaugliai galvoja kad jie yra teisūs, o

suaugę yra neteisūs ir nieko nežino šiame gyvenime“ [Liucija, 3 psl.]. Kituose pokalbiuose tai

nebuvo įvardinta tiesiogiai, tačiau tarp eilučių taip pat buvo užsiminta, kad kyla iššūkių dirbant su

paauglio teisuoliškumu, pavyzdžiui, Asta pasakojo, jog susiduria su tuo, kad sūnus pats kuria

taisykles žaidimuose ar kituose užsiėmimuose: „Nu tai reiškia galima žaidimo taisykles pritraukti

arčiau jo, nes jam patinka laimėti.“ [Asta, 7 psl.]. Tad šiuo atveju mamos susidūrė su iššūkiu

atpažinti paauglio kategoriškumus ir išlaikant autoritetą bandyti nukreipti paauglį tinkama linkme.

Apibendrinant šią temą galima išskirti tai, jog tėvai, augindami paauglius su fizine ar

sensorine negalia, susiduria su tipiniais paauglystės charakterio keitimosi iššūkiais. Kiekvienu

atveju sunkumų išraiška ir sudėtingumas skiriasi ir kiekviena situacija reikalauja individualaus

sprendimo. Kiek tai keičia turima paauglio negalia, įvertinti sudėtinga, kaip ir paminėjo interviu

dalyvės, visi paaugliai yra skirtingi ir sunku pasakyti, ar jų paauglys būtų kitoks jei negalios nebūtų.

Nors šie pokyčiai gali būti natūralus paauglystės procesas, tačiau svarbu tai stebėti ir atkreipti

dėmesį į galimą negalios įtaką ir atitinkamai reaguoti, jei ši įtaka yra akivaizdi. Tėvams šiame etape

tenka daug balansuoti ant ribos, kiek į šiuos paauglio pokyčius įsitraukti, kiek leisti paaugliui praeiti

tai pačiam.

3. 2. Paauglio paleidimas į savarankišką gyvenimą (5/8)

Šioje temoje tyrimo dalyviai dažniausia kalbėjo, jog vienas pagrindinių iššūkių paauglystėje

yra suprasti, jog vaikas užauga ir tuoj taps suaugusiu žmogumi ir teks ji paleisti iš tėvų priežiūros.

Kadangi besiformuojantis paauglys vis siekia atsitraukti ir tapti savarankiškesniu, tėvams tenka

susitaikyti, kad galiausiai reikės jį paleisti: „Pagrindinis iššūkis paleisti.“ [Rima, 9 psl]. Šio iššūkio
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išraiškos tarp tyrimo dalyvių buvo skirtingos, keliais atvejais tai pasireiškia per nerimą dėl vaiko

ateities, baimė dėl vaiko laukiančių iššūkių, kitais atvejais mamos buvo įpratusios turėti daug

atsakomybės ir iškyla kontroliavimo paleidimo klausimas, ir taip pat išleidus vaiką į suaugusiojo

gyvenimą, iškyla savirealizacijos klausimas.

Baimės, nerimas dėl vaiko ateities. Šiame iššūkyje stipriai atsispindi vidutinio sunkumo

negalios aspektas, kadangi dažniausiai tikėtina, kad vaikas sieks pilnaverčio gyvenimo ir sieks

gyventi savarankiškai. . Vaiko paleidimo iššūkis siejasi su daugeliu kylančių baimių, kaip jų vaikas

gyvens, kaip gyvenimas atrodys, kuomet vaikas norės gyventi pilnai savarankiškai. Rima, auginanti

sūnų su regos negalia kalbėjo apie tai, jog tik dabar supranta, kad greičiausiai sūnus neliks visada

šalia tėvų: „<...>iš pradžių, kažkaip atrodo, kad vis tiek turės būt su tėvais ar šalia kažkaip tai. Bet

dabar jau pradedu galvot, kad galbūt jis norės savarankiškai.“ [Rima, 4 psl.]. Gražina, kalbėdama

apie dukros suaugystę išsakė nerimą dėl studijų apribotumo: „<...>kiti, kad sakykim nu, kad kas kur

nori studijuoti, ką nori, tai gali kur panorėjęs, o tik tais reikia vat apsispręst, tik žinot, ką tu nori

veikti maždaug kokia kryptimi, o čia dar gali norėti ko tiktai nori, bet dar tu mąstyk, ar tu pavaliosi

eiti į paskaitas…“ [Gražina, 12 psl.]. Liucija taip pat kalbėdama apie vaiko ateitį kalbėjo apie

studijų ribotumus: „Daug minčių (apie suaugystę), pirmiausia tai galvoju, jei įstos į universitetą,

pas mus nedaug kas pritaikyta“ [Liucija]. Šiuo atveju dar viena baimė, kalbant apie suaugystę, buvo

šeimos kūrimas: „Daugumai vyrų tai yra nenormalu ir dar kyla klausimas ar susiras antrą pusę“
[Liucija]. Tad mamos, augindamos paauglius su juos ribojančia negalia, patiria nežinomybės jausmą

dėl jų vaiko ateities, kas lemia ir jaučiamą baimę, dažnus apmąstymus.

Sunkumas paleisti. Nors negalios, su kuriomis susiduria tyrimo dalyvių vaikai, yra

skirtingos, tačiau bendras aspektas yra tai, kad tai reikalauja didesnio tėvų įsitraukimo pradžioje:

„<...> nes vis tiek tą didįjį krūvį perimu aš pati“ [Brigita], „Kažkokio šoko nebuvo, bet vis tiek turi

skirti dvigubai emocinių jėgų, dvigubai daugiau laiko skirti“ [Liucija. ]Kadangi didžioji dalis

dalyvių išsakė, jog vaiko ugdymui, prisitaikymui skyrė arba vis dar skiria labai daug savo laiko, tad

suprasti, kad skiriamą laiką reikės sumažinti yra stiprus kasdienybės pasikeitimas. Pavyzdžiui, Asta

įvardijo suprantanti, kad didžiąją laiko dalį skyrė vaikui: „Jis labiau nuo manęs priklausomas, bet

čia turbūt ne jo problema, o mano, kad aš jo nepaleidau dėl to, kad nuo mažumės aš įpratau su juo

dirbti ir jam padėti“ [Asta].
Savirealizacija. Artėjant vaiko paleidimui į suaugusio žmogaus gyvenimą iškilo

savirealizacijos klausimas: „Žinau, kad yra laikas paleisti, bet aš tada nežinau, kaip man save

realizuoti, kuo užsiimti.“ [Asta]. Kitu atveju, nors ir sunku paleisti ir pakeisti savo kasdienybę, bet

siekiama tame įžvelgti ir pozityvią pusę: „<...>ir pačiai dabar jau nereikia sekioti, nereikia

kažkaip. Daugiau laisvo laiko, daugiau. Nu žodžiu, viskas tik į gerą“ [Rima, 9 psl.]. Bet šiuo atveju
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mamai iškyla tai, kad yra įpratimas kontroliuoti, ir kontrolės paleidimas bus sunkiausias iššūkis,

kuomet vaikas visiškai suaugs: „Noras kontroliuoti, noras žinoti, kaip sekasi, kaip pavyksta.“
[Rima, 10 psl.]. Tad tokiais atvejais, kuomet vaikui buvo skiriama daug dėmesio jį ugdant ir

prisitaikant prie kylančių sunkumų, mamos gali šiek tiek atsitraukti nuo savo asmeninio gyvenimo

ir paaugliui užaugus lieka klausimas, kaip dabar atrasti save.

Apibendrinant šią temą galima išskirti tai, kad tėvai, auginantys paauglius su negalia,

paauglystės laikotarpiu susiduria su sunkumais paleidžiant arba suvokiant, kad tas laikas greitai

ateis, leisti savo vaikui savarankiškai kurti gyvenimą. Tėvų sunkumai gali pasireikšti per baimės ar

nerimo jausmą, kontrolės jausmo praradimą. Mamoms šiuo atveju tenka priimti tai, kad vaikas

tampa suaugusiuoju, ir pereiti nuo rūpinimosi vaiku prie rūpinimosi savimi.

3. 3. Reakcija į vaiko socialinį gyvenimą (5/8)

Šioje temoje yra kalbama apie tai, kad vienu svarbiausiu paauglystės aspektu tampa draugai,

socialinis gyvenimas, vaiko socialinio gyvenimo įtaka tėvams, jų psichologinei būklei. Kadangi

daugelis dalyvių įvardijo, kad jaučia vaikų norą atsiriboti nuo tėvų ir pagrindiniu autoritetu šiame

laikotarpyje tampa draugai, tad žinojimas, kad jais galima pasitikėti yra svarbus tėvams,

siekiantiems paleisti savo vaiką, mažiau jį kontroliuoti ir prižiūrėti. Paauglystė tampa pereinamuoju

etapu, kuomet vaikui reikia vis mažiau tėvų dėmesio ir tėvai turi išmokti tą dėmesį riboti: „<...>kai

tėvai pripranta, kad mažas vaikas visada šalia ir jam reikia pastoviai tą dėmesį ir ateina momentas,

kai jam jau nebereikia. Gal labiau gal draugų reikia, tai aš tai suprantu, reiškia, jai užtenka to

dėmesio. “ [Liucija, 4 psl.].

Draugai svarbiau nei tėvai, vaiko socialinis gyvenimas. Interviu metu vienu ar kitu atveju

vaiko draugų tema buvo aptariama, kas parodo to svarbą. Kalbinamos mamos suprato, kad paauglio

gyvenime draugai turi reikšmingą įtaką, jų turėjimas ar trūkumas gali būti svarbus vaiko

prisitaikymo faktorius: „Draugai irgi yra labai svarbu, nes manau jei vaikas neturi draugų jam

labai sunku susitvarkyti“ [Liucija, 5 psl.],

Specialieji paauglio poreikiai šioje temoje turi svarbų vaidmenį, kadangi nemaža dalyvių

dalis įvardijo, jog pastebi, kad vienas iš pagrindinių ribotumų, atsirandančių dėl negalios, yra

socialinio gyvenimo ribotumai. Liucija, auginanti dukrą su judėjimo negalia, įvardija, kad stiprias

emocijas jai kelia dukros ribotumų suvokimas: „Ji negali dalyvauti visur, kas yra tikrai labai

skaudu, kokios pavyzdžiui ekskursijos su klase.“ [Liucija, 6 psl.], Gražina, auginanti dukrą su regos

negalia taip pat kaip pagrindinį iššūkį tiek dukrai, tiek jai yra judėjimo laisvės trūkumas, šiuo atveju

socialinis gyvenimas reikalauja kur kas daugiau planavimo, kas ilgainiui gali išvarginti: „Na su

regos negalia tai yra susiję tokie dalykai, kad nu daug mažiau tų laisvių <...> Bet aišku, kad jai
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išėjimų visokių buvo mažiau, jeigu jau kažkas ir buvo, tai sudėtingiau.“ [Gražina, 5 psl.]. Brigita,

kurios dukra serga cukriniu diabetu, taip pat kaip didžiausią iššūkį pačiam vaikui įvardijo laisvės

trūkumą, šiuo atveju jis nėra tiesiogiai susijęs su socialiniu gyvenimu, tačiau nuolatinė savikontrolė

vaikui neleidžia pilnai įsitraukti į įprastą socialinį gyvenimą, ką tėvams matyti yra skaudu: „Tai visų

pirma didžiausias aspektas turbūt ko kiti paaugliai neturi tai yra laisvė, nes čia vaikas yra nuolat

kontroliuojamas.“ [Brigita, 3 psl.]. Tad mamoms kyla iššūkis, kaip susitvarkyti su savo emocijomis

matant paauglio ribotumus vienoje iš svarbiausių jam sričių.

Neigiama draugų įtaka. Dar vienas socialinio gyvenimo aspektas yra tai, jog paauglys

siekia pritapti prie draugų kompanijos ir nenori išsiskirti, o turima negalia tai apsunkina. Daiva,

kalbėdama apie sunkumus, su kuriais susiduria augindama sūnų, pasakojo apie sudėtingą elgesį

mokykloje, apie kurį su sūnumi yra kalbama namuose, ir paklausus, kas tai galėtų lemti, įvardijo

norą pritapti prie draugų: „<...>norisi būti toks, kaip ir kiti <...> sakė „draugai taip darė, tai ir aš

taip dariau“, tai aš sakau, o tai kai bus nusikaltimas?“ [Daiva, 7 psl.]. Šiuo atveju mama išsakė

nerimą, kad sūnaus didelis noras pritapti, neišsiskirti dėl negalios kartu su netinkama draugų

kompanija labiausiai neigiamai atsiliepia būtent jos sūnui ir kad šiuo laikotarpiu yra svarbu su juo

apie tai kalbėti ir stengtis apsaugoti nuo netinkamo draugų rato. Brigita taip pat įvardijo, kad pastebi

dukros norą būti kuo labiau panašesne į kitus, neišsiskirti, kas lemia ir asmenybės pasikeitimus,

tapo ramesnė, šiek tiek mažiau aktyvi: „<...>tiesiog noras būti kaip visi gal irgi toksai susilieti,

susimaišyti.“ [Brigita, 5 psl.]. Negalios atveju tai tampa ypač svarbu, kadangi šie paaugliai jau iš

karto turi svarbų išskirtinumą, kuris gali prisidėti prie noro būti, kaip kiti. Interviu dalyvavusių

mamų pasakojimuose atsispindėjo tai, kad jos mato savo auginamų paauglių norą neišsiskirti, tačiau

šiuo atveju mamoms tenka užduotis tai pastebėti ir reaguoti matant neigiamas pasekmes.

Teigiama draugų įtaka. Taip pat draugų paauglio gyvenime tema buvo aptariama ir iš

teigiamos pusės, kuomet socialinis vaiko gyvenimas turi teigiamą įtaką tiek vaikui, tiek tėvams.

Tėvai jaučia didesnę ramybę ir pasitikėjimą paauglio augimu ir formavimusi, kuomet pasitiki juos

supančiu draugų ratu: „Aš matau palaikymą draugų ir matau, kad jai tai duoda jėgų“ [Liucija, 11
psl.]. Brigita, pasakodama apie dukros socialinį gyvenimą, įvardijo, kad didelę prasmę mato tame,

kuomet vaikas turi draugų ratą, kurį sieja ir ta pati negalia ar sunkumas: „<...>tiems vaikams yra

labai svarbu turėti tų draugų tokių <...>, tas jų ryšys yra turbūt didesnis už tą čia fizinį ryšį kažkokį

mokykloje su šitais draugais“ [Brigita, 10 psl.]

Apibendrinant šią temą galima įvardinti tai, kad kiekvieno paauglio gyvenime draugai užima

svarbią vietą, tačiau kalbant apie paauglius su negalia, tai yra dar svarbiau, nes tai gali reikšmingiau

paveikti jo prisitaikymą. Šiuo atveju tėvų rūpestis yra tai, kad vaikas atsirinktų tinkamus žmones

aplinkui save, kam negalia gali arba trukdyti arba priešingai - padėti. Interviu dalyvių
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pasakojimuose atsispindėjo nerimas dėl vaiko draugų arba priešingai - atsipalaidavimas supratus,

kad jų vaiką supa patikimas draugų ratas.

3. 4. Pirminė tėvų reakcija, orientacija į sprendimą (5/8)

Šioje temoje atsispindi tai, kaip tyrimo dalyvės apibūdino savo patirtį tik sužinojus apie

vaiko turimą fizinę arba sensorinę negalią. Nors visų tyrime dalyvavusių mamų istorijos yra labai

skirtingos, apie vaiko negalią buvo sužinota skirtingomis aplinkybėmis ir skirtingais gyvenimo

etapais, visgi galima išskirti keletą bendrų bruožų. Čia galima išskirti tris potemes: pirminis išgąstis,

greito susitaikymo poreikis ir orientacija į sprendimus.

Pirminis išgąstis. Tyrimo dalyvių prisitaikymo istorijose buvo pastebima panaši pradžia,

netikėta vaiko negalia pradžioje tėvams sukeldavo išgąstį. Kadangi dažnu atveju liga ar sutrikimas

nebuvo tikėtini ir apie juos sužinoma netikėtai, tėvai susiduria su stipriomis emocijomis.

Pavyzdžiui, Rūtos atveju tai pasireiškė per neigimą ir netikėjimą tuo, kas įvyko: „Ne, aš išvis

netikėjau nežinau iki paskutinio, aš galvojau, kad daktarai dar klysta. Gal sakau, aš niekad

netikėjau, kad taip gali atsitikti ir ir kad nu vaikas sveikas ir va taip ima ir va praranda regą.“
[Rūta, 3 psl.], „Tai aišku, ir labai jinai buvo kraupi, skaudi, sakau, visko buvo, visko buvo. Labai

silpnų akimirkų, bet bet negalėjom pasiduoti dėl sūnaus.“ [Rūta, 8 psl.] . Brigita įvardijo, kad jei

dabar liga ir yra priimta, pradžioje tai suvokti yra sunku ir šiuo atveju susirgo ir antras vaikas ir

šioje vietoje netikėtumo aspektas tėvams sukėlė dar didesnį išgąstį: „<...>ten iš karto tai žinokit,

suvokti yra neįmanoma <...> mes su visu pirma vat su pirmu vaiku, taip ramiai visai ėjom ėjom

ėjom ir jau atrodė, kad jau lyg tai susitaikom, pradedam gyvent, tada susirgo antroji. Tai tada buvo

didesnis šokas.“ [Brigita, 7 psl.]. Tyrimo dalyvių pasakojimuose atsispindėjo, kad pradžioje

mamoms teko praeiti gedėjimo stadijas, kadangi teko išgedėti prarastą vaiko sveikatą. Istorijos

skiriasi tuo, kuri stadija yra pasiekta duotuoju momentu ir kaip greitai buvo praeitos ankstesnės

stadijos.

Greitas susitaikymas. Dar vienas aspektas, pasikartojęs tarp kelių tyrimo dalyvių, buvo tai,

kad tėvai turėjo gana greitai prisitaikyti, neturėjo daug laiko išgyventi savo emocijų. Asta apie

prisitaikymo sunkumus dalinosi nedaug, tačiau pabrėžė, kad neturėjo daug laiko savo emocijoms

išgyventi, sunkiausius etapus siekė praeiti greitai, kad dėmesys būtų sutelktas į problemą, o ne į

savęs gailėjimą: „Tai mes neturėjom laiko labai ilgai verkti, nes mes paverkėm, mes savęs

pagailėjom. Mes praėjom tuos etapus. Bet mes pripažinom problemą. “ [Asta, 8 psl.]. Rūta taip pat

dalinosi, kad praėjus trumpam laikui po regos netekimo sūnus turėjo išsikraustyti į kitą miestą, kas

pagreitino mamos susitaikymą su tuo, aplinkybės privertė tai priimti kur kas greičiau nei pati mama
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buvo pasiruošusi: „Čia jau nėra, čia reikėjo, čia yra žodis, reikia, nes čia pas mus mūsų mieste nėra

visiškai tokių galimybių. “ [Rūta, 7 psl.]

Orientacija į sprendimą. Taip pat interviu metu išryškėjo, kad daugelis dalyvių daugiausiai

buvo susitelkusios ties konkrečių problemų išsprendimu, atsiribojant nuo emocijų ir savo

psichologinės savijautos. Susidūrus su staigiu kasdienybės pasikeitimu pasireikšdavo mamos

mobilizacija, dėmesio sutelkimas į sprendimus. Brigita pasakojo, kad iš karto po vaiko diagnozės

pradėjo rinkti informaciją, kaip reikia prisitaikyti: „<...>kad eitų gyventi, kad eitų dirbti, kad eitų

gyventi, kad čia jau verkti tu nepriverksi. Taip jau atsitiko, nu tai aišku, visko būna, bet mano

pirmos dienos tai tiesiog rūpėjo, kaip aš grįžusi gyvensiu, ką darysiu, ką, į ką mes valgysim, kaip

mes viską darysim, kokių priemonių reikia nusipirkti. Aš taip ėjau tokį per praktiką.“ [Brigita, 6

psl.]. Rūta kalbėjo apie tai, kad nors ir nėra visiškai pilno susitaikymo, tačiau yra supratimas, kad

stiprios emocijos ir jų išjautimas niekur nenuves ir svarbiau yra reali pagalba: „Sakau, dabar ne

susėsim visi ir neverksim visą tą dalyką neverksi, neliūdėsi. Neužsidarysime savyje, nu nieko tai iš

to nebus. “ [Rūta, 10 psl.]. Liucija taip pat įvardijo, kad tokiose situacijose emocijos nepadeda ir

tam, kad rasti geriausius sprendimus, jas reikia pastumti į šalį:„<...>nu tai jo, tai yra skaudu, bet nu

paskui tu susiimi, nu galvoju, kad nu tu nieko negali padaryti, tiesiog laviruoji iš situacijos ir

viskas. Nu suaugusiam žmogui vis tiek lengviau susitvarkyti. Su savimi, savo emocijomis, negu

vaikam.“ [Liucija, 7 psl.].

Taigi, pirma reakcija ir tolimesni tėvų žingsniai susidūrus su vaiko negalia kiekvienu atveju

gali skirtis, interviu dalyvės pasakojo taip pat mačiusios įvairių kitų mamų reakcijų, tačiau šio

tyrimo imtyje dauguma mamų pasižymėjo greitu problemos pripažinimu ir orientavimusi į vaiko

prisitaikymą, dalyvės neskyrė daug dėmesio savo emocijų, savijautos analizavimui, prioritetu buvo

įprastos, sąlyginai normalios kasdienybės susikūrimas.

3. 5.Abipusė vaiko ir tėvų įtaka prisitaikymui (6/8)

Šioje temoje atsiskleidžia abipusis ryšys tarp tėvų ir vaiko prisitaikymo prie vaiko negalios

lygio. Tėvų susitaikymui, situacijos priėmimui gelbsti supratimas, kad tai priėmė pats vaikas ir jis

pats yra su tuo susitaikęs, bet taip pat tai veikia ir priešingai - tėvams prisitaikius prie situacijos, tą

lengviau padaryti ir vaikui. Kas turi įvykti pirmiau - tėvų ar vaiko susitaikymas - yra individualu

kiekvienai situacijai, bet galimai tai dažniausiai vyksta vienu metu, įtaka yra abipusė.

Vaiko įtaka tėvvams. Analizuojant tyrimo dalyvių prisitaikymo istorijų pasakojimus buvo

pastebima, kad labai svarbų vaidmenį susitaikyme su vaiko negalia tėvams vaidina pačio vaiko

reakcija į jo situaciją. Stipriausią susitaikymą tėvai pajaučia supratę, kad pats vaikas tą priima.

Viena tyrimo dalyvė, kalbėdama apie prisitaikymą, įvardijo, kad šioje vietoje buvo naudinga

40



suprasti, kad jeigu iš jos perspektyvos situacija atrodo prasta, jai pavyko suprasti, kad jos sūnus dėl

to tokio didelio diskomforto nejaučia, kalbėdama apie klausos reikalingumą ji sakė : „Jeigu man

atrodo, svarbu girdėti, tai jam natūralu yra (negirdėti), kad jis to net nenori.“ [Asta, 4 psl.]. Kita

mama taip pat išsakė, kad prie situacijos priėmimo, susitaikymo labiausiai priartino suvokimas, kad

vaikas su tuo susitaikė: „Galbūt labiausiai tai, kad jis atrodo, nepergyveno … kaip yra… nė karto

nebuvo, kad ten pasakytų, kodėl man taip,...“ [Rima, 6 psl.] Rūta, pasakodama apie tai, kas padeda

lengviau prisitaikyti, pasakojo, kad labiausiai padeda sūnaus aktyvumo matymas, pastebėjimas, kad

jam gyvenimas nesustojo: „... nu pats sūnus neduoda pasiduoti man. “ [Rūta, 11 psl.]. Aistė,

kalbėdama apie susitaikymą su diagnoze, įvardijo, kad su savo emocijomis susitvarkyti padeda

supratimas, kad sunkumus patiria jos vaikas, bet jis nepasiduoda, tad ir ji pati negali leisti sau

palūžti: „Aišku, tos stiprybės semiesi ir iš vaiko, nes kai pagalvoji, kad man sunku, ar ne, o kaip yra

sunku tam vaikui“ [Aistė]. Mamoms priimti vaiko negalią padėjo ir tiesioginis vaiko padrąsinimas,

tiesiogiai išgirdus iš pačio vaiko, kad jam viskas gerai ir jis nori išmokti gyventi savarankiškai, tiki,

kad tai padarys: „Tai turbūt jo ne vienas toks pasakymas, kad kad nu sako, aš taip ir neišmoksiu,

sako, jeigu tu man neleisi. Va tas ir kažkaip galvoju, nu tikrai nu, kodėl aš čia taip prisirišus?“
[Rima, 8 psl.], Šiuo atveju atsispindi ir paauglystės amžiaus privalumas, vaikas pats objektyviai

vertina situaciją ir gali tėvams padėti su negalia taip pat susitaikyti.

Tėvų įtaka vaikui. Taip pat kelių dalyvių pasakojimuose atsispindėjo ir įtaka iš kitos pusės -

tėvų susitaikymas leidžia vaikui geriau prisitaikyti ir tėvai siekia tą priimti su tikslu padėti ir vaikui

jaustis geriau ir efektyviau funkcionuoti kasdienybėje. Pačioje pradžioje neretu atveju svarbiau yra

tėvų susitaikymas, kuris padėtų išjudėti link prisitaikymo iš visų pusių: „Čia turbūt labiau kiek ne

apie prisitaikymą bet apie susitaikymą, nes daugelis tėvų nesusitaiko ir tokiu būdu kenkia savo

vaikui, kuo greičiau susitaikai tuo greičiau gali teikti pagalbą savo vaikui “ [Asta, 8 psl.]. Liucija

pasakojo, kad išlikti stipriai padėjo supratimas, kad ji turi suteikti pagalbą dukrai, kad ji galėtų

pradėti prisitaikyti prie naujos gyvenimo situacijos: „O aš turiu būti stipri, susitvarkyti su savo

emocijomis, kad vaikas žinotų, kad jis turi užnugarį“ [Liucija, 10 psl.]. Iššūkiu tėvams gali tapti ir

tai, kad vaikas, matydamas tėvų emocijas, gali pradėti jausti kaltę ir šioje vietoje taip pat atsispindi

abipusė įtaka, mamos emocijos gali veikti paauglio emocijas: „<...>sakykim, nes naktis buvo sunki

su cukrais ir aš nemiegojau ir vis tiek tas vaikas turbūt perima tą dalyką irgi, mato jis, pradeda

kaltas jaustis.“ [Brigita, 3 psl.]. Tad lygiai taip pat, kaip mamos lengviau priėmė vaiko negalią, taip

pat vaikams lengviau tą priimti natūraliai matant tėvų susitaikymą.

Komunikacija su pačiu vaiku. Abipusė tėvų ir vaiko įtaka atsispindi ir tuomet, kai yra

siekiama prisitaikyti prie vaiko negalios apie tai kalbant su pačiu vaiku, kartu ieškoma sprendimo.

Kadangi paauglių amžius jau leidžia tėvams turėti prasmingus pokalbius su jais, tad tai turi teigiamą
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poveikį tiek tėvams, tiek vaikams. Brigita pasakojo, kad su dukra daug kalba apie gyvenimą, apie

ligą ir tai duoda produktyvių rezultatų: „Negaliu taip drąsiai sakyt, kad susitaikėm čia, bet

susitaikėm. Turbūt nu tai kažkaip daug apie tai kalbam.“ [Brigita 8 psl.].

Apibendrinant šią temą svarbu paminėti, kad prisitaikymo prie vaiko negalios procesas yra

abipusis, tėvų prisitaikymui yra svarbu pačio vaiko savijauta ir atvirkščiai. Šiuo atveju yra svarbus

tėvų santykis su vaiku, tėvai turi puoselėti gerus santykius su paaugliu ir tokiu būdu visi kartu

priartėja prie negalios priėmimo ir prisitaikymo. Dalyvių pasakojimuose šio abipusio ryšio išraiška

parodė prisitaikymo prie negalios kompleksiškumą, kaip tam svarbu kiekvienas į tai įsitraukęs

šeimos narys, kiekvieno tiek teigiamą, tiek neigiamą įtaka gali reikšmingai paveikti visą procesą.

3. 6. Rėmimasis į kitus (7/8)

Šioje temoje su tyrimo dalyvėmis buvo aptariama kitų žmonių svarba prisitaikant prie

fizinės/sensorinės vaiko negalios. Interviu metu buvo aptartos kelios svarbiausių žmonių grupės:

šeima, draugai/pažįstami, gydytojai/specialistai. Dalyvės įvardijo. kad be aplinkinių pagalbos

prisitaikyti prie vaiko negalios yra beveik neįmanoma, kiekviena grupė prie šio proceso prisideda

skirtingai, tačiau visų jų įtaka yra ypač reikšminga, siekiant sėkmingai prisitaikyti ir susitaikyti su

esama situacija.

Šeima. Pirmoji grupė žmonių, veikiančių tėvų prisitaikymą yra kiti šeimos nariai, giminės.

Kadangi šie žmonės yra arčiausiai mamų, natūralu, kad tai gali palengvinti arba apsunkinti tėvų

susitaikymą su vaiko liga. Šeima įtemptoje situacijoje tampa ramsčiu, šeimos nariai padeda vieni

kitiems priimti pasikeitusias aplinkybes: „Šeimoj palaikymas visi, irgi, ir vienas už kito laikėmės

kitam, kažkaip ramino, drąsino“ [Rima, 6 psl.]. Šeimos narių svarba susitaikymui atsispindėjo ir iš

to, jog jei šeimoje trūko vieno iš tėvų, tai buvo įvardijama, kaip vienas pagrindinių veiksnių, trukdęs

lengvesniam priėmimui: „Nu tai aišku jo tėčio trūko čia labiausiai, mes kadangi esam išsituokę.“
[Rūta, 13 psl.]

Kita vertus šeimos nariai, giminės gali tapti ir trukdžiu, bandant prisitaikyti prie vaiko

negalios. Asta įvardijo tai, jog jeigu pati artimiausia šeima prisitaikyti ir susitaikyti padėjo, tai jos

pačios tėvai, vaiko seneliai tai apsunkino nepripražindami ir vengdami negalios temos: „<...>tai

jiems visada būdavo „o kam jūs taip akivaizdžiai juos rodot (implantus), taigi galima kūno

spalvos“...“ [Asta, 14 psl.]. Rūta taip pat kalbėjo apie tai, kad pastebi, jog tiek ją, tiek jos sūnų

vargina senelių nesusitaikymas: „Bent tėvukai tai dar nei vienas nesusitaikė su tuo <....> jie vis dar

tiki, kad kažkas dar bus, dar atsitiks <...> tas jų gailestis žlugdo jį“ [Rūta, 9 psl.].

Draugai ir pažįstami. Antra svarbi grupė yra draugai bei pažįstami. Nemaža tyrimo dalyvių

dalis pabrėžė svarbą apsisupti save draugais ir pažįstamais, kurie susiduria su panašia problema,
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pavyzdžiui, Asta, kurios sūnus turi klausos negalią, įvardijo, kad jos atveju yra svarbu bendrauti su

kitais tėvais tam, kad pamatyti galimus rezultatus vaikui užaugus: „Mūsų situacijoje yra labai

svarbu pabendrauti su kitais tėvais kurių vaikai jau dideli, pamatyti, kokių rezultatų galima

pasiekti“ [Asta, 1 psl.]. Liucija kalbėjo apie tai, kad draugai padėjo sunkiausiu metu

nesusikoncentruoti ties neigiamomis mintimis ir priimti situaciją: „Na ir aišku, jo sakau palaikymas

visų visų draugų, nes sėdėtum viena, tai neįsivaizduoju, kaip reikėtų jo, su savo mintim susitaikyti.“
[Liucija, 10 psl.]. Taip pat susidūrus su vaiko negalia ir kreipiantis pagalbos į aplinkinius žmones,

tai gali tapti tam tikru „žmonių filtru“, šalia lieka tik iš tikro pasiruošę padėti draugai: „Tai yra irgi

pliusas. Supranti, kad aplink tave tikri žmonės.“ [Liucija, 12 psl.]. Brigita, pasakodama apie tai, kas

jai atrodo svarbiausia, įvardijo, kad visgi svarbiausia yra dalintis patirtimi, nes tokiu būdu tiek gali

kitiems padėti, bet taip pat ir pačiai iš to pasisemti jėgų, naujų idėjų, pamatyti, kaip su tuo

susitvarko kiti tėvai bei iškalbėti savo emocijas tiems, kurie supras: „ <...>kaip mes vat organizuoju

aš, galima sakyti, kiekvieną savaitę suorganizuojam kažkokius tai tiesiog savitarpio tokius nu kaip

kaip išsireikšti, tiesiog paplepėjimus, bet tai vėl tai yra turbūt vienas iš svarbiausių dalykų, nu kai tu

ateini, tu apie tai pakalbi.“ [Brigita, 12 psl.]. Taip pat čia galima išskirti ir pavyzdžių matymą,

kadangi būnant tarp žmonių, susiduriančių su panašia problema, galima stebėti, kaip jie tai priima,

ir iš to susiformuoti savo nuomonę ir požiūrį, tai leidžia pamatyti, kad gali būti įvairių reakcijų į tą

pačią situaciją: „<...>ir taip sėdžiu ir galvoju, tai pala -tai viena mama sako, kad jau gyvenimas

baigėsi, o kita sako, kad tiesiai iš ligoninės išvarė į Palangą į Šventąją.“ [Brigita, 6 psl.]. Įvairių

pavyzdžių stebėjimas mamoms leido susidaryti įspūdį, kaip galima prisitaikyti, ko tikėtis arba ko

nesitikėti.

Kalbant apie aplinkinių, mažiau pažįstamų žmonių įtaką tėvų prisitaikymui, keliais atvejais

buvo pastebėta, kad pažįstamų nuomonė gali turėti ir neigiamą poveikį. Pavyzdžiui, Asta pasakojo,

kad kitų žmonių pasisakymai ją privertė suabejoti savo pasirinkimu, kaip auklėti ir auginti vaiką:

„Pavyzdžiui, būdavo aišku, kad, kaip sakot, koks aplinkinių požiūris „ko tu juos spaudi, tai ką jie

čia jau tu nori iš jų išspausti, kuo jie čia moka skaičiuoti, skaityti ir panašiai“ ir tada tu kaip ir

stengiesi, bet atrodo, tu pradedi galvoti, o gal iš tikrųjų aš čia tokia esu bloga“ [Asta, 15 psl.] .

Gražina taip pat pasakojo, kad augindama dukrą su regos negalia, sulaukė nemažai spaudimo iš

aplinkinių, kuriam atlaikyti reikėjo daug psichologinių jėgų, ypač kalbant apie dukros leidimą į

nespecializuotą mokyklą: „<...> labai direktorė nieko nenorėjo priimti - čia toks vaikas, čia nieko

nėra jai, kaip pagelbėti, tegu eina į savo mokyklą ir ten mokosi čia čia mes neturim, ko neturim,

kaip ir neturim ir ir ir negalim, ir visaip, ir visaip nu ir kovojau visą, jeigu taip paėmus, tai aš

visada atsimenu, kad aš tik kovoju. dėl visko,“ [Gražina, 12 psl.]. Tad šiais atvejais atsispindi tai,

kad tėvams gali tekti atlaikyti spaudimą iš aplinkinių, kuris ne visada gali būti teigiamas. Gražina
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kalbėdama apie aplinkinių įtaką įvardijo, kad galiausiai sulaukė ir komplimentų už savo pastangas,

kas jai tik įrodė, kad teisingai pasirinko laikytis savo numatyto kelio ir nepasiduoti aplinkinių

reakcijoms: „<...>kai kurie pasakydavo nu tarsi komplimentą, kad kaip gerai, kad tu čia iškovojai.

Ačiū tau, kad už savo vaiką kovoji <...> Tai aš taip supratau, kad nu ta kova tai nebuvo jinai

kitiems savaime suprantama“ [Gražina, 14 psl.]

Specialistai. Trečioji žmonių grupė, turinti reikšmingą įtaką tėvų prisitaikymui prie vaiko

fizinės ar sensorinės negalios, yra specialistai gydytojai. Prisitaikymo pradžioje tėvams svarbiausias

ramstis būna gydytojai ir specialistai, kurie padeda tėvams objektyviai suprasti situaciją, išsiaiškinti,

kaip vaikui galima padėti. Liucija, kurios dukra turi judėjimo negalią, įvardijo, kad didžiausią

pagalbą gavo reabilitacijoje, kadangi kartu su dukra reikėjo išmokti kasdienių dalykų:

„<...>reabilitacijos labai padėjo, nes vis dėlto jie parodo, kad tu gali, jie tau paaiškina, kaip tau

apsirengti, kaip tau tai daryti.“ [Liucija, 9 psl.], Asta kalbėjo, kad labiausiai padėjo tai, kad iš karto

atrado tinkamus specialistus, kas rodo, kad svarbu ne tik rasti gydytojus ar kitą pagalbą, bet svarbu,

kad specialistai būtų tinkami ir tiktų konkrečiai situacijai: „<...>kadangi mes vėlai sužinojome apie

jo negalią, tai aš labai džiaugiuosi, kad visus specialistus mums pavyko surasti iš pirmo karto ir

mes nepraradom laiko ieškodami, juos keisdami.“ [Asta, 12 psl.].

Taip pat būtų galima išskirti ir tai, kad prisitaikymo tiek su negalia, tiek prie paauglystės,

kelyje neretai yra svarbus ir psichologų indėlis. Keletą apklaustų mamų kalbėjo apie tai, kad

kreipdavosi pas psichologus ir kad iš jų gauta pagalba leido lengviau priimti negalią arba lengviau

suprasti, kaip elgtis susidūrus su vaiko paauglystės iššūkiais. Rūtai susidūrus su sūnaus pykčiais

psichologė padėjo suprasti, kad sūnaus pyktis nėra skirtas tiesiogiai jai, nors tai priimti reikalauja

daug psichologinių jėgų, tačiau psichologo įžvalgos leidžia tai šiek tiek labiau racionalizuoti:

„<...> tai jau čia ėjau pas psichologę, sakė jisai ant artimiausio žmogaus išsilieja tą neigiamą savo

visą negatyvą ir aš turiu priimti jį, nes jam yra iš tikrųjų tai aišku, sunku yra.“ [Rūta, 3 psl.].

Psichologų pagalbą įvardijo ir Daiva, auginantį paauglį sūnų, su psichologais buvo tartasi, kaip

auklėti, kaip reaguoti į paauglystę, ir pasitarimas su specialistais šioje vietoje gali leisti ramiau ir

teisingiau reaguoti į pasikeitimus, viso interviu metu girdėjosi, kad paauglystė priimama suprantant,

kad tai yra toks etapas , kuris gali kelti kliūčių paauglį supantiems žmonėms, šeimai, mokytojams,

draugams: „<...>vis tiek praeitas etapas ir su psichologais visokiais ir ir kaip bendrauti reikia ir

kaip reaguoti reikia.“ [Daiva, 3 psl.].

Apibendrinant rėmimosi į kitus žmones temą svarbu paminėti tai, kad kiekvienos tyrimo

dalyvės atveju kertinis dalykas prisitaikymo kelionėje yra apsisupti save tinkamais žmonėmis, kurie

padėtų išgyventi kylančius psichologinius ar kitokius iššūkius. Didesni sunkumai labiau

atsispindėjo tose istorijose, kuriose mama buvo linkusi viską išgyventi labiau viena nei remiantis į
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kitus žmones. Žinoma, ieškant tinkamų žmonių gali pasitaikyti ir neigiamų patirčių, bet kas matėsi

ir dalyvių istorijose, kad negalia gali padėti ir greičiau netinkamus žmones atpažinti ir tęsti

tinkamos paramos paiešką.

3. 7. Gyvenimo kaip unikalios patirties priėmimas (6/8)

Šioje temoje atsiskleidžia, koks požiūris tyrimo dalyvėms leido pilnai priimti vaiko fizinę ar

sensorinę negalią. Pilną prisitaikymą prie situacijos dažniausiai indikavo mamų suvokimas, kad

vaiko gyvenimas nesibaigia ir jo gyvenimas bus tik kitoks, priima tai kaip unikalią patirtį,

neįvardijant to kaip blogesnio ar mažiau prasmingo gyvenimo.

Gyvenimo prasmingumo suvokimas. Mamų susitaikymą su paauglio negalia atspindėjo

supratimas, kad gyvenimas vis tiek yra prasmingas, tik ši prasmė pastebima ne iš karto ir gali būti

kitokia nei buvo įsivaizduota. Pavyzdžiui, viena iš dalyvių gyvenimo unikalumą priėmė tą išgirdusi

iš gydytojo: „Vienas gydytojas pasakė, kad gyvenimas nesibaigia, jis tik kitoks bus“ [Rima, 5 psl.].

Kitai dalyvei pirmą žingsnį link susitaikymo padėjo žengti taip pat specialisto raginimas:

„Diabetologė per pamokėles, kai aš ten žliumbdavau, sakydavo „ko jūs verkiat, taigi jūsų vaikui

viskas gerai <...> mes turim priemones, su kuriomis galime valdyti šią ligą <...> žiūrėkit į tai, kaip

į gyvenimo būdą““ [Aistė, 3 psl.]. Nors šiuo atveju vaiko ligą mamai priimti sunku, tačiau šie

specialistės žodžiai jai įsiminė.

Gyvenimo kitoniškumo priėmimas atsiskleidžia ir tuomet, kai yra paleidžiama neracionali

viltis ir nebekoncentruojamas dėmesys tik į vaiko išgydymą, kuris dažnu atveju nėra realus ar

pasiekiamas: „ Ir kažkaip po to, buvo labai sunku, atrodo, viskas kažkaip blogai jau neliko vilties ir

po to kažkaip nušvito, kad nu viskas, baigiam tas nesąmones, tas ligonines, eksperimentus visokius

ir dabar gyvensim.“ [Rima, 5 psl.]. Brigita taip pat susitaikymo istorijoje pabrėžė, kad svarbu

paleisti požiūrį, kad tai yra liga ir kad reikia tai būtinai išgydyti: „Tą vaiką reikia slaugyt ir popinti,

kai tu žinai, kad jis pasveiks <...> nu o čia nepasveiks, čia yra toks sutrikimas, kad tai yra visam

gyvenimui, tai yra kiaurą parą.“ [Brigita, 7 psl.]

Svarbūs aspektai atsiskleidė ir klausimą dalyvėms formuluojant iš patarimo kitiems tėvams

perspektyvos, klausiant, ką patartų kitiems, su panašia situacija susiduriantiems tėvams. Čia

atsiskleidė tai, jog susitaikyti galima tik nesigręžiojant į praeitį ir suprantant, kad gyvenime galima

atrasti džiaugsmą ir tokioje situacijoje: „Galbūt patarčiau tik tai, nežinau tiesiog gyventi ir ne žiūrėt

atgal, kaip ten buvo, ar geriau, ar kažkaip arba. Galbūt neturėt kažkokių tai vilčių, didelių, kad bus

geriau, bus kitaip. Iš tikrųjų bus geriau, kai susitaikys su situaciją ir. Ir tiesiog džiaugsis gyvenimu

tokiu, kokiu jis yra. Iš tikrųjų labai gražus…“ [Rima, 10 psl.]. Keliaujant link pilno susitaikymo ir

paleidžiant neracionalią viltį galima prieiti požiūrio, kad viltis yra, bet ji ne apie išgijimą, o apie
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prasmingą gyvenimą: „Ta viltis į kažką kitą išauga, į tą tikėjimą kad viskas bus gerai, kad ir kaip

bebūtų“ [Rima, 10 psl.]. Brigita, kalbėdama apie tai, ką patartų kitiems tėvams, pabrėžė, kad svarbu

gyvenimo nesukoncentruoti ties negalia, ties ribotumais: „Nepadaryti iš jo ligonio

(vaiko)<...>negali tu to vaiko, kad jis išgirdo „negalia“ ir apsigyvent tik ties tuo žodžiu kad

negalima“ [Brigita, 7 psl.].

Alternatyvos suvokimas. Taip pat pasikeitusio gyvenimo priėmimas, kaip tiesiog kitokio, ne

blogesnio, atsispindi ir tėvų supratime, kad visi tėvai, auginantys paauglius, susiduria su sunkumais,

vienokiais ar kitokiais, tačiau sunkumų ir išbandymų neišvengia nei vienas: „Kurio tėvo

bepaklaustum retas kuris neturi jokių problemų, ar tai psichologines ar tai fizines“ [Asta, 10 psl.].

Palengvėja supratus, kad gyvenimas nesibaigia ir viskas galėtų būti kur kas blogiau nei yra: „Tu

tiesiog bandai ieškoti pliusų, sakykim, kad aš ne palaidojau savo vaiko, kad aš jį turiu savo vaiką,

kad aš jį galiu apkabinti.“ [Liucija, 10 psl.], „<...>kad nesi viena, kad kitiem yra dar blogiau“
[Aistė, 4 psl.]. Fizinės ar sensorinės negalios atveju tėvams yra naudinga suprasti, kad dažnu atveju

reikia tiesiog atrasti prisitaikymo kelius, tokią negalią įmanoma kompensuoti, kai kuriems tėvams

tenka susidurti su sunkesnėmis negaliomis, tad to supratimas leidžia labiau vertinti turimus

gebėjimus, galimybes gyventi sąlyginai normalų gyvenimą: „Ne aš neklausiu, kodėl man, aš

galvoju gal ir gerai, kad man ir aš, kita vertus, labai džiaugiuosi, kad pas mane tik tokia negalia,

nes yra pas mano kolegas pažįstamus negalios kaip autizmas, dauno sindromas, kur tu neišspręsi

taip.“ [Asta, 8 psl.].

Susitaikymas ir prisitaikymas slepiasi ir už to, kad tokioje situacijoje svarbu matyti tame

žmogų, o ne ligą ar sutrikimą, ypač kuomet tai yra fizinis ar sensorinis sutrikimas, kuris tiesiogiai

nėra susijęs su psichikos sutrikimais : „<...>žmogus, vaikas ar šiaip suaugęs žmogus ar paauglys,

tai jis yra toks pat žmogus, jis tiktai turi tam tikrų sunkumų, kurie yra išsprendžiami, apeinami,

lengviau ar sunkiau sprendžiami.<...> Sakykim, gal aš ten apie protinę negalią (daug nežinau), tai

gal nu gal su juo, gal kitoks yra tas bendravimas su tuo vaiku,“ [Gražina, 15 psl].

Apibendrinant šią temą svarbu įvardinti, kad gyvenimo prasmingumo suvokimas, tėvų

priėmimas, kad jų vaiko gyvenimas bus tik kitoks, bet ne blogesnis, toks požiūris galėtų būti

laikomas siekiamybe kelionėje į vaiko negalios priėmimą. Žinoma, kiekvienu atveju toks požiūris

priimamas skirtingu tempu ir skirtingame etape. Vienu iš kertiniu momentų šiame kelyje gali būti

supratimas, kad gali būti kur kas blogiau, ir tokiu būdu tėvai pamažu pradeda tikėti, kad ne tik gali

būti blogiau, bet iš tikro yra gerai ir siekti gyvenimo prasmingumo.
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4. REZULTATŲ APTARIMAS

4. 1. Tyrimo rezultatų aptarimas

Susidūrimas su fizine ar sensorine negalia yra unikalius iššūkius ir patirtis sukeliantis

procesas. Tai patiriant paauglystėje gali būti dar sudėtingiau siekiant prisitaikyti tiek prie negalios,

tiek prie paauglystės pokyčių. Šis etapas svarbus yra ir paauglį auginantiems tėvams, kurie taip pat

būna įsitraukę į šį vaiko augimo laikotarpį. Tėvams tokiu atveju taip pat tenka atlaikyti kylančius

psichologinius iššūkius ir kiek įmanoma prisitaikyti prie vaiko negalios išleidžiant jį į suaugusiojo

gyvenimą.

Šiame tyrime siekta atskleisti, kokie psichologiniai iššūkiai jungia šiuos tėvų išgyvenimus ir

kokie aspektai yra svarbiausi einant prisitaikymo prie vaiko negalios keliu. Šioms patirtims

nagrinėti ir atskleisti buvo pasirinktas kokybinio tyrimo dizainas, vėliau duomenys analizuoti

teminės analizės pagalba. Remiantis šio tyrimo rezultatais buvo išskirtos 3 psichologinių iššūkių

grupės ir 4 svarbios temos kalbant apie tėvų prisitaikymo patirtis.

Trumpai apibendrinant išskirtas temas galima įvardinti tokius pagrindinius aspektus: 1. Nors

susidūrimas su paauglio fizine ar sensorine negalia yra unikalius iššūkius kelianti patirtis, tačiau net

ir tokiu atveju retai išvengiama įprastų paauglystės sunkumų, kaip paaštrėjusios paauglio emocijos,

maištavimas, savo tiesos turėjimas. Negalios kontekste tėvams taip pat tenka laviruoti tarp šių vaiko

pokyčių, suvokiant, kad tai yra natūralus reiškinys, tačiau nepamirštant galimą negalios įtaką; 2.

Lygiai taip pat kaip ir sveikieji, negalią turintys paaugliai siekia savarankiško gyvenimo, kas tokiu

atveju tėvams kelia daugiau nerimo ir baimių, kurias jiems tenka įveikti suprantant, kad vaiką reikės

paleisti ir prižiūrėti jo visą gyvenimą nepavyks; 3. Tam, kad šis vaiko paleidimas į savarankišką

gyvenimą būtų kuo sklandesnis, tėvų rūpesčiu tampa paauglio socialinis gyvenimas, jo draugų ratas

bei užimtumas, už kurį paauglystės laikotarpiu dar daug atsakomybės turi tėvai; 4. Tėvai

prisitaikymo prie vaiko negalios pradžią dažnai prisimena kaip šoką, tačiau siekia tai greitai įveikti

ir jėgas sutelkti į problemų sprendimą; 5. Prisitaikymo prie vaiko negalios procesas įtraukia visą

šeimą, tėvai gali padėti vaikui, tačiau taip pat ir vaikas gali padėti tėvams tai priimti ir prisitaikyti;

6. O be šeimos įtakos taip pat be galo svarbi ir aplinkinių įtaka, tiek emocinė, tiek fizinė pagalba; 7.

Ir galiausiai prisitaikius prie paauglio turimos fizinės/sensorinės negalios aplanko supratimas, kad

gyvenimas nesibaigia ir jis nebus blogesnis, jis tik bus kitoks.

Nors buvo bendros dalyvių patyrimų tendencijos išskirtos, tačiau svarbu pastebėti, kad

kiekvienas iššūkis ir prisitaikymo aspektas visgi pasireiškia individualiai, tai pasireiškia

skirtingomis formomis, šiems skirtumams pažymėti kiekvienoje temoje buvo išskirtos potemės,

kurios ir atspindi, kas gali būti svarbu skirtingais atvejais.
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4. 2. Tyrimo rezultatų interpretacija ir palyginimas su kitų autorių darbais

Lyginant šio tyrimo rezultatus su ankstesne moksline literatūra, galima rasti, kad dauguma

tyrimo dalyvių pasakojimuose atsispindėjusių temų skirtinguose kontekstuose yra aptariamos ir

anksčiau atliktuose tyrimuose. Tad šiame poskyryje bus aptariami šie panašumai,kuo tai skyrėsi bei

ką tai galėtų reikšti.

4. 2. 1. Paauglio formavimasis ir emociniai šuoliai

Viena iš dažniausių temų, aptartų šio tyrimo interviu metu, buvo paauglystės laikotarpiui

būdingi emociniai sunkumai, elgesio problemos, konfliktai. Lyginant su ankstesne moksline

literatūra, kurioje keliama prielaida, kad tėvai, auginantys paauglius su sveikatos sutrikimais,

susiduria su daugiau vaiko elgesio ir emocijų problemų (Hamilton ir kt., 2015; Van den Heuvel ir

kt., 2019; Stevenson ir kt., 2015), šio tyrimo imtyje nors dalyvės įvardijo, kad tokių sunkumų

pasitaiko, tačiau tai sieja su paauglyste, nesieja to su paauglio negalia, nors kartais buvo keliamas

klausimas, ar prie to galėjo prisidėti ir negalia. Siekiant įvertinti paauglio elgesio ar emocijų

problemas, nagrinėjant, kiek tai keičia paauglystė ar negalia, iškyla subjektyvaus vertinimo

problema, kadangi ir interviu metu dažnai mamos paminėdavo, kad sunku vertinti, kiek tam įtakos

turi šie veiksniai, nes nėra su kuo palyginti

Jau prieš kurį laiką Steinberg ir Silk (2002) aprašydami tėvystę auginant paauglius, pabrėžė,

kad svarbus paauglystės etapo sėkmingumo veiksnys yra paauglio autonomijos ir kontrolės balanso

išlaikymas, tėvų iššūkis yra atrasti šį balansą. Ne mažiau svarbu tai yra ir auginant paauglį su fizine

ar sensorine negalia. Balanso atradimo klausimas dažnai iškildavo ir šio tyrimo dalyvių interviu.

Nors dažnu atveju paaugliui su negalia gali reikėti daugiau tėvų įsitraukimo, bet iš tėvų pusės

svarbu nepersistengti ir leisti paaugliui formuotis pačiam, leisti išgyventi natūralius su paauglyste

atėjusius pokyčius.

Taigi, paauglystės laikotarpyje negalios kontekste neišvengiami šiam laikotarpiui įprasti

sunkumai, bet būtų galima kelti prielaida, kad tokiu atveju dar svarbiau į juos atkreipti dėmesį ir

siekti suprasti, kurie pokyčiai vyksta dėl paauglystės o kurie dėl negalios. Tėvams tenka sunki

užduotis šiuos pokyčius stebėti, atrasti balansą, kiek į tai įsitraukti ir galiausiai visgi nepamiršti, kad

nors ir yra susiduriama su vienokiu ar kitokiu sutrikimu, tai visgi yra ir paauglys(-ė).

4. 2. 2. Paauglio paleidimas į savarankišką gyvenimą

Šio tyrimo dalyvių pasakojimuose stipriai atsispindėjo paauglių noras atsitraukti nuo tėvų,

mamos įvardijo, kad jaučia paauglių norą tapti vis savarankiškesniais. Priešingai nei prieš kurį laiką

atliktame Konarska (2010) tyrime, kuriame teigta, kad autonomijos poreikis paauglių su negalia

tarpe nėra didelis, šios imties atveju autonomijos poreikis buvo gana didelis, ką būtų galima
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paaiškinti laikotarpio pasikeitimu ir platesnėmis pritaikymo galimybėmis. Pastaraisiais metais

atsiranda vis daugiau technologijų ar kitų naujovių, kurios leidžia jaunimui su negalia lengviau ir

efektyviau įsilieti į kasdienybę, o tai paaugliams gali suteikti daugiau pasitikėjimo savo jėgomis

gyventi savarankiškai ir siekti atsiskirti nuo tėvų, o tėvams tai gali kelti daugiau nerimo, suprantant,

kad vaikui reikės leisti atsiskirti ir pačiam susidoroti su kylančiais iššūkiais. Kaip ir įvardija

Augestad, (2017) kalbant konkrečiai apie regos negalią, jaunam asmeniui svarbu pajusti

savarankiškumą, judėjimo laisvę. Lyginant su tyrime dalyvavusiomis mamomis, kurios augino

paauglius būtent su regos sutrikimais, šios mamos pasakojo, kad vienas didesnių iššūkių yra

judėjimo laisvė, tačiau tuo pačiu pastebi, kad tai yra būtent tai, ko jų paaugliai siekia ir nors ir tai

kelia nerimą pačioms mamoms, jos supranta, kad reikia tai leisti pačių vaikų labui ir jų

savarankiškumo formavimuisi.

Nepaisant didėjančių galimybių, susiduriant su negalia gali kilti individualių iššūkių,

kuriuos įveikti gali būti sunkiau, tad natūralu, kad tėvams gali būti neramu dėl jų vaiko ateities. Tiek

ir šio tyrimo dalyvės, tiek kita mokslinė literatūra aptaria užimtumo jaunimui su negalia

pritaikomumą. Ypač svarbios yra išsilavinimo galimybės, kurias yra ypač svarbu plėsti, kadangi tai

yra vienas svarbesnių veiksnių, lemiančių šių asmenų sėkmingą prisitaikymo patirtį (Alčiauskaitė ir

Šinkariova, 2018). Kas buvo pastebima ir tyrimo dalyvių pasakojimuose, kad mamos, kurios daug

dėmesio skiria vaiko užimtumui ir lavinimui, išsakė šiek tiek mažiau nerimo dėl vaiko ateities.

4. 2. 3. Reakcija į vaiko socialinį gyvenimą

Tiek šio tyrimo, tiek kitų autorių atliktų tyrimų rezultatuose didelis dėmesys skiriamas

socialiniam paauglio gyvenimui, jo draugų ratui. Nors apie tėvų vaidmenį tame ankstesniuose

tyrimuose nekalbama, tačiau įvardijama, kad šioje srityje paaugliams su fizine ar sensorine negalia

gali kilti sunkumų (Anderson ir kt., 2022). Tiek kelių tyrimo dalyvių, tiek kituose tyrimuose

pastebėta, kad paaugliui yra svarbus susietumo jausmas su kitais bendraamžiais, negalios atveju šį

jausmą gali suteikti bendravimas su panašią patirtį turinčiais bendraamžiais (Wozencroft ir kt. ,

2019).

Tiek šio tyrimo rėmuose, tiek kituose moksliniuose straipsniuose didelis dėmesys skiriamas

asmens su negalia socialiniam gyvenimui iš laisvalaikio ir užimtumo perspektyvos. Tai būtų galima

laikyti vienu pagrindiniu veiksniu, lemiančiu gyvenimo su negalia kokybę, prisitaikymą, to

priėmimą pačiam asmeniui ir jo artimiesiems. Tyrimo dalyvių pasakojimuose atsispindėjo skiriamas

dėmesys paauglio užimtumui, jo laisvalaikiui, kas taip pat pastebima ir kitų autorių atliktuose

tyrimuose (Powrie et. al., 2020; Kurkova ir Nemcek, 2018). Pilnavertis paauglio laisvalaikis ir

socialinis gyvenimas tėvams suteikė ramybės jausmą ir priartino prie pilno prisitaikymo ir

susitaikymo su paauglio turima negalia.
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4. 2. 4. Pirminė tėvų reakcija, orientacija į sprendimą

Prisitaikymo prie vaiko negalios proceso sėkmingumas glaudžiai siejasi su pasirinkta streso

įveikos strategija. Tiek šiame tyrime, tiek ankstesnėje mokslinėje literatūroje išskiriama, kad

susidūrus su vaiko negalia dažniausiai pasirenkama strategija yra dėmesio sutelkimas į problemų

sprendimą, o tai yra ir efektyviausia strategija, lyginant su tokiomis strategijomis kaip vengimas

arba rėmimasis į religiją (Cuzzocrea ir kt., 2016). Kaip ir buvo pastebėta Ganjiwale ir kt. (2016),

taip ir šiame tyrime atsispindėjo, kad mamos, kurios labiau skiria dėmesį kylančių problemų

sprendimams, yra labiau susitaikiusios su auginamo paauglio negalia ir priima tai labiau kaip

gyvenimo būdą. Konkrečių problemų įvardijimas ir sprendimų ieškojimas leidžia racionaliau

priimti kylančius sunkumus, leidžia suprasti, kad didžiajai daliai sunkumų egzistuoja sprendimo

būdas, kuris leidžia iš dalies arba pilnai kompensuoti negalią.

Ankstesniuose šaltiniuose nebuvo pabrėžiama reakcija į vaiko negalios žinią ir kaip tai

priimama pradžioje. Šio tyrimo rėmuose, nors priėmimo ir prisitaikymo lygis buvo skirtingas tačiau

išryškėjo tendencija, kad mamos siekia su tuo susitaikyti kuo greičiau ir gana sparčiai siekia praeiti

visas gedėjimo stadijas. Tai galėtų būti ir tolimesnių tyrimų kryptis, siekiant išsiaiškinti, kaip

susitaikymas ir prisitaikymas prie negalios pasireiškia nagrinėjant iš laiko perspektyvos, ar

greitas/lėtas priėmimas turi įtakos galutiniam rezultatui.

4. 2. 5. Abipusė vaiko ir tėvų įtaka prisitaikymui

Tyrimo dalyvės kalbėdamos apie prisitaikymą prie vaiko negalios neretai įvardijo, kad tai

skatina suvokimas, kad tai reikia padaryti dėl pačio vaiko, kad tėvų nepriėmimas nepaveiktų vaiko

prisitaikymo. Neigiamų emocijų išreiškimas iš tėvų pusės lemia vaiko emocinę būseną, o tėvams

atradus veiksmingas emocijų reguliacijos strategijas patiems, tai teigiamai paveiks visą prisitaikymo

procesą, kadangi to išmoks ir pats vaikas (Bariola ir kt., 2011; Morris ir kt., 2017).

Vaiko įtaką tėvų prisitaikymui iliustruoja Batool ir kt. (2019), kurie pateikdami

rekomendacijas tėvų gyvenimo kokybės gerinimui įvardijo, kad tėvai turėtų labiau įsitraukti į vaiko

ugdymą tam, kad patys pamatytų vaiko stipriąsias puses, jo gebėjimus, kas galėtų sumažinti

jaučiamą nusivylimą dėl negalios. Kaip ir pasakojo šio tyrimo dalyvės, jog susitaikyti su negalia ir

ją priimti padeda matymas, kad vaikas turi kitų gebėjimų, turi veiklas, kuriose sekasi ir kurias gali

tobulinti.

Nors pačio vaiko įtaka tėvams yra šiek tiek aptariama, tačiau tai įvardijama tik šalia

pagrindinių straipsnių rezultatų. Skirtingai nei šiame tyrime, kurio kontekste pačio paauglio įtaka

buvo net labiau pabrėžiama nei tėvų įtaka vaikui. Tai būtų galima paaiškinti atsižvelgiant į nagrinėti

pasirinktą vaiko raidos etapą. Šiame tyrime pasirinkta nagrinėti paauglystės ypatumus, o šiuo raidos

etapu vaikas sparčiai artėja prie suaugusiojo amžiaus, kas lemia visiškai kitokį santykį su tėvais,
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paauglys turi vis daugiau savarankiško laisvalaikio, vis labiau atsitraukia nuo tėvų. Tad šiuo atveju

mamos gali stebėti, kaip paauglys auga ir formuojasi pats, mamos gali stebėti daugiau vaiko

savarankiškų pasiekimų, kas priverčia suprasti, kad jiems fizinė ar sensorinė negalia nėra kliūtis.

4. 2. 6. Rėmimasis į kitus

Svarbus auginimo vaiko su negalia aspektas, kuris atsispindėjo visuose tyrimo interviu yra

tai, jog tam būtinai yra reikalinga kitų žmonių pagalba. Tai įvardija ir Junaidi ir Dewantoro (2020),

kurie pabrėžia, kad negalios priėmimo procese visada yra svarbios trys dalys: pats vaikas, tėvai ir

aplinka. Patikimų žmonių rato susikūrimas, socializacija, palaikymo jautimas ir socialinės

izoliacijos mažinimas sietinas su geresne bendra tėvų gyvenimo kokybe, tai leidžia pozityviau

žvelgti į situaciją, o galutinis to rezultatas - pilnavertis jų vaiko gyvenimas ir tobulėjimas (Pousada

ir kt., 2013).

Viena iš svarbių žmonių grupių, apie kurią kalbėjo daugelis tyrimo dalyvių, buvo gydytojai,

specialistai. Profesionalios pagalbos svarba įvardijama ir ankstesnėje literatūroje (Douma ir kt.,

2021; Rothrock, 2024), kreipimosi į formalią pagalbą svarba pastebima matant, kad atvejais,

kuomet šeima remiasi tik savo resursais ir nesikreipia į gydytojus, neieško reabilitacijos galimybių,

susiduria su daugiau problemų, vaiko negalia siejama su daugiau naštos tėvams ir dažnai pagalba

nėra visiškai efektyvi. O reabilitacijos paslaugų siekimas leidžia ir pačioms reabilitaciją

teikiančioms įstaigoms geriau suprasti tokių tėvų poreikius ir juos patenkinti (Pineda ir kt., 2016).

Tiek šiame tyrime, tiek ankstesnėje literatūroje pastebima, kad aplinkiniai gali turėti tiek

teigiamą, tiek neigiamą poveikį šeimai, svarbu ne tik paramos buvimas, bet ir jos kokybė,

tikslingumas (Cuzzocrea ir kt., 2016). Tad vienas svarbesnių klausimų tampa, kaip atrasti tinkamą

aplinką, užsitikrinti teigiamą palaikymą, kuris palengvintų, o ne apsunkintų prisitaikymo procesą.

4. 2. 7. Gyvenimo kaip unikalios patirties priėmimas

Visišku prisitaikymu prie negalios galima vadinti būseną, kuomet yra priimami ribotumai,

tačiau šie ribotumai nėra laikomi visų problemų šaltiniu, tai priimama ne kaip vienareikšmiškai

neigiamas dalykas (Alčiauskaitė ir Šinkariova, 2018). Į prisitaikymo procesą žvelgiant per pozityvių

patirčių kūrimą galima pasiekti geresnio prisitaikymo ir integravimosi (Wozencroft ir kt., 2019).

Būtent tai atsispindėjo ir tyrimo dalyvių pasakojimuose, mamos atrasdavo teigiamą šios patirties

pusę, susidūrė su mažiau psichologinių iššūkių, lengviau priėmė kylančius sunkumus ir tai atsiliepė

ir jų vaiko gyvenimo kokybei, aktyvumui, užimtumui.

Tyrime dalyvavusios mamos buvo linkusios vaiko negalią priimti kaip kasdienybės dalį ir

įžvelgti tame prasmę. Nors mamos šiuo atveju negalią patiria per vaikus, panašią tendenciją išskiria

ir Jokūbpreikšas su Gudoniu (2013) savo straipsnyje aptarę, kad susiduriant su fizine negalia

moterys yra linkusios tai priimti lengviau, nepaisant to, kad jos pasižymi didesniu emocingumu, tai
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leidžia joms pasiekti negalios integravimą į asmenybę ir priimti tai kaip kasdienybės dalį. Tad

moterims šiuo atveju gali būti lengviau priimti negalios faktą ir lengviau pasiekti visapusę

adaptaciją. Kadangi vyrams būdingesnė neigiama reakcija į negalią, būtų galima kelti klausimą,

kaip pasireikštų tėvų imtyje.

Su vaiko negalia susitaikiusios mamos interviu metu tai įvardindavo kaip supratimą, kad

gyvenimas vis tiek yra prasmingas ir jis nėra blogesnis, priešingai - jis yra unikalus. Panašią

tendenciją aprašo Junaidi ir Dewantoro (2020) aptardami, kad tėvų susitaikymą identifikavo

suvokimas, kad tokia yra Dievo valia. Nors religijos klausimas nei vieno interviu metu iškilęs

nebuvo, tačiau požiūris yra panašus - negalia duota, tačiau prasmė taip pat.

4. 3. Tyrimo privalumai ir ribotumai

Vienas tyrimo privalumų yra kokybinis tyrimo dizainas, kadangi tyrinėjamas reiškinys yra

kompleksinis, yra daug kintamųjų, turinčių reikšmę tėvų patirčiai auginant paauglį su negalia.

Kokybinis tyrimas leidžia atkreipti dėmesį į individualius atvejus ir atrasti daugiau skirtingų šio

reiškinio dedamųjų. Kiekvienam atvejui skiriant didelį dėmesį galima geriau įsigilinti į kiekvieno

dalyvio individualų išgyvenimą. Kadangi buvo naudojamas pusiau struktūruoto interviu metodas,

tai leido užduoti papildomus klausimus, kurie buvo labiausiai tinkami kiekvieno interviu metu, šiek

tiek nukrypti nuo temos jaučiant, kad tam yra poreikis, bei atrasti netikėtų temos aspektų.

Nors anksčiau atliktuose tyrimuose yra aptarta dauguma šio tyrimo metu atrastų temų, šiame

tyrime jos nagrinėjamos kaip visuma, siekiant atskleisti bendresnį šios patirties vaizdą. Atskirų

aspektų nagrinėjimas, nors ir naudingas bei reikalingas, neatskleidžia tėvų patirties

kompleksiškumo. Šio tyrimo privalumu tampa šių aspektų nagrinėjimas, kaip visumos, siekiant kuo

plačiau nagrinėti tėvų išgyvenamas patirtis nesusitelkiant tik į vieną gyvenimo sritį.

Dar vienas šio tyrimo privalumas yra tai, kad pasirinkus nagrinėti tėvų reakciją į paauglio

ligą, pasirinkta konkreti negalių grupė - vidutinio lygio fiziniai/sensoriniai sutrikimai, kas leidžia

atskleisti specifiškesnius sunkumus ar patirtis būtent šioje grupėje. Taip pat tyrimo privalumas buvo

ir negalios tipo pasiskirstymas imtyje, buvo surinkta po kelis atvejis klausos, regos, judėjimo

negalią ir cukrinį diabetą turinčių paauglių mamos, bei negalios buvo panašaus sunkumo, panašiu

lygiu paveikiančios šių šeimų kasdienybę. Nors tyrimų su skirtingomis negalios grupėmis yra

nemažai, tačiau kuomet yra nagrinėjamos tėvų patirtys, tai yra daroma su plačiu negalių spektru,

plačiau yra nagrinėjama raidos ir intelekto sutrikimų arba kompleksinių fizinių negalių kontekste.

Tad susikoncentravimas į šiek tiek mažiau nagrinėtą populiaciją atvėrė dar vieną potencialią

tyrinėjimų sritį.

Vienas šio tyrimo ribotumų yra imties įvairumas. Tyrimo imtį sudarė nors ir panašaus lygio

negalią turinčių paauglių tėvai, pačios negalios buvo gana skirtingos ir ypač skiriasi jų kilmė. Vienų
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dalyvių atveju su negalia buvo susidurta nuo pat jų vaiko kūdikystės, kiti tą patyrė vėliau,

pavyzdžiui, vos prieš kelis metus. Skirtingos patirtys šiuo atveju gali būti stipriai paveiktos

skirtingų aplinkybių, kurias sunku sukontroliuoti atliekant tyrimus konkrečios ir gana mažos

populiacijos kontekste. Taip pat būtų galima išskirti tai, kad tyrime dalyvavo tik mamos, tad būtų

galima kelti klausimą, kaip su tuo susitvarko tėčiai. Atlikus panašų tyrimą ir su tėčių imtimi, tai

suteiktų dar platesnį vaizdą ir leistų formuluoti bendresnes išvadas.

Tolimesniuose šios temos tyrimuose išsprendus imties suradimo problemą būtų galima

koncentruotis į dar konkretesnes problemas, konkrečius tyrimo klausimus su dar panašesne ir

daugiau kintamųjų sukontroliuojančia imtimi. Taip pat galima toliau plėsti temos nagrinėjimą per

kiekybinius tyrimus, kurie leistų daryti tikslesnes išvadas, kurios tiksliau reprezentuotų

nagrinėjamą populiaciją, ir į šiuos tyrimus įtraukiant būtent paauglius bei jų tėvus.
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5. IŠVADOS

Tėvai, auginantys paauglius, turinčius fizinę ar sensorinę negalią, gali susidurti su unikaliais

psichologiniais iššūkiais. Prisitaikant prie vaiko negalios tėvai susiduria su unikaliais išgyvenimais,

patirtimis, kurių nagrinėjimas iš paauglystės laikotarpio perspektyvos atskleidžia šios temos

kompleksiškumą. Apžvelgiant šio tyrimo rezultatus, galima išskirti šias išvadas:

1. Mamos, augindamos paauglius, turinčius neįgalumą dėl kūno funkcijų sutrikimų,

susiduria su tipiniais paauglystės iššūkiais, kas apima paauglio keitimąsi, galimus

konfliktus, balanso išlaikymą, kiek į tai turėtų įsitraukti mamos. Negalios aspekto

įtaka tam nėra aiški, tačiau net jei ji nėra akivaizdi, nereiškia, kad jos nėra.

2. Paaugliui artėjant prie suaugusiojo amžiaus, mamoms tenka susidurti su nerimu ir

baimėmis dėl vaiko ateities, išmokti paleisti vaiką ir perduoti atsakomybę už

prisitaikymą prie negalios pačiam vaikui.

3. Mamų rūpesčiu paauglystėje tampa vaiko socialinis gyvenimas, mamos suvokia to

svarbą ypač paauglio su negalia gyvenime ir dėl to jaučia atsakomybę tai užtikrinti,

jaučia nerimą, jei mato, kad draugų įtaka yra neigiama, ir palengvėjimą, jei draugų

ratas yra tinkamas.

4. Prisitaikymo pradžioje mamos išgyvena stiprias emocijas, bet suvokimas, kad reikia

imtis realių veiksmų ir prisitaikyti prie pasikeitusių sąlygų, šį procesą pagreitina ir

pagerina gyvenimo kokybę.

5. Tiek pat, kiek pačių paauglių prisitaikymui svarbu buvo mamų psichologinė būsena,

mamų prisitaikymui svarbią įtaką daro negalios priėmimas iš paauglio perspektyvos,

prisitaikymo ir susitaikymo procesas vyksta visoje šeimoje.

6. Nors su negalia susiduria šeima, tačiau mamoms buvo svarbu neužsidaryti tik savo

šeimoje, svarbu buvo kreiptis pagalbos, tiek iš draugų, tiek iš profesionalų.

7. Nors prisitaikymo procesas yra ilgas ir sudėtingas, tačiau suvokimas, kad vaiko

gyvenimas nebus mažiau prasmingas ar blogesnis, jis tik bus kitoks, leido mamoms

priimti vaiko negalią ir atrasti pozityvią to pusę.
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