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PADEKA

Noréciau padekoti darbo vadovei dr. Raimondai Petrolienei uz pagalbg ir palaikyma rengiant
baigiamgj; darba. Dékoju uz pagalbg atrandant kelig j tyrimy sritj, kurig jau ilgg laika nor¢jau
iSbandyti, uz pasitikéjimag priimant sprendimus ir nukreipimg tinkama linkme prarandant teisingg
kelia.

Taip pat nuosSirdziai dékoju tyrime dalyvavusioms mamoms, sutikusioms atvirai pasidalinti
savo patirtimi. Dékoju visiems j dalyviy paieska jsitraukusiems asmenims, kurie dalinosi kvietimu

ir suteiké galimybe pasiekti tyrimo dalyvius ir pasinerti j §ios temos nagrinéjima.



SANTRAUKA

Balasaityté, A. (2024). Tevystés psichologiniai issikiai ir prisitaikymo prie vaiko negalios patirtys
auginant paauglius, turincius nejgalumq deél kino funkcijy sutrikimy (Sveikatos psichologijos
magistro baigiamasis darbas). Mokslinis vadovas: dr. Raimonda Petroliené. Lietuvos sveikatos
moksly universitetas, Medicinos akademija, Visuomenés sveikatos fakultetas, Sveikatos
psichologijos katedra: Kaunas. — 60 psl.

Tyrimo problema. Atsizvelgiant | paauglystés periodo ypatumus ir | tai paZzvelgus iS
pavyksta jveikti tévams. Kadangi negalios tema yra kompleksinis reiskinys, Siame darbe siekiama
susikoncentruoti ties tévy patirtimi ir jiems kylanciais i§Sukiais.

Tyrimo metodas. Tyrime dalyvavo 8 mamos, auginancios 12-18 mety paaugli(-¢) su regos,
klausos, judéjimo negalia ir cukriniu diabetu. Sios temos nagrinéjimui pasirinktas kokybinis tyrimo
dizainas, atlikti pusiau struktiiruoti interviu, duomenys analizuoti teminés analizés metodu.
Svarbiausi tyrimo rezultatai. Tyrimo dalyviy pasakojimuose iSrySkéjo vaiko negalios temos
kompleksiSkumas paauglystés laikotarpyje. Sulaukus paauglystés amZziaus jtraukus ir negalios
konteksta susiduriama su emociniais Suoliais, galimais konfliktais. Psichologiniai tévy isStikiai
apima tokias sritis kaip socialinis vaiko gyvenimas, geb¢jimas paleisti vaika ] savarankiska
gyvenima, suteikti daugiau laisvés net ir patiriant d¢l to nerimg ar baimes. Fizinés ar sensorinés
negalios atveju daug démesio skiriama konkre¢iy problemy iSsprendimui, kas jtraukia visus §eimos
narius. Prisitaikymo procese ir ypa¢ paauglystéje svarbi abipus¢ vaiko ir tévy jtaka, bei kity Seimos
nariy, draugy ir gydytojy/specialisty jtraukimas. Galiausiai, tyrimo dalyviy patirtis apibendrina
ir teigiamos puses 1§ gyvenimo, gyvenimas tiesiog unikalesnis.

ISvada. Susiduriant su negalia dél kiino funkcijy sutrikimy paauglystéje svarbu atkreipti démesj ir |
paciam paaugliui, tiek visai Seimai, bendrai jy gyvenimo kokybei.

Raktazodziai: Tévyste, paauglyste, fiziné negalia, sensoriné negalia.



SUMMARY

Balasaityté, 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 Petroliené. 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



PAGRINDINES SAVOKOS

Fiziné negalia - bikle, kuomet asmuo turi ribotas arba sutrikusias fizinés funkcijas ar
judéjimo gebe¢jimus dél jvairiy priezasCiy, jskaitant traumas, létines ligas ar gimimo defektus
(Pasaulio sveikatos organizacija).

Sensoriné negalia - bikle, kai asmuo turi ribotas arba sutrikusias jutimo funkcijas, jskaitant
regéjima, klausa, lytéjimg arba kvapa, dél jvairiy priezasCiy, tokiy kaip genetinés anomalijos,
suzalojimai ar ligos (Pasaulio sveikatos organizacija).

Létiné liga - sveikatos bikle, kuri trunka ilgiau nei tris ménesius ir dazniausiai nereaguoja j
gydymga. Sios ligos gali turéti ilgalaikj poveikj asmens gyvenimui ir gali pasireikiti jvairiais
simptomais ir komplikacijomis. Pavyzdziui, 1étinés ligos gali apimti Sirdies ligas, diabeta, astma,
artrita, léting inksty ligg ir kt. (Pasaulio sveikatos organizacija).

Prisitaikymas prie negalios - nejgalaus asmens reagavimas j negalios nulemtus pokycius
(Bishop, 2005).



1. IVADAS

1.1. IZanga

Sveikatos sutrikimai ar létinés ligos, dél kuriy Zzmogui yra nustatomas tam tikro lygio
nejgalumas, yra reikSmingg jtaka kasdienybé¢je turintis veiksnys, kuris tiek pacio Zmogaus, tiek jo
aplinkos gyvenime gali turéti tiek reikSmingy neigiamy pasekmiy, tiek augimo galimybiy.
Analizuojant Lietuvos pastaryjy mety statistika, kurig pateikia Lietuvos respublikos socialinés
apsaugos ir darbo ministerija, galima pastebéti negalios atvejy vaiky populiacijoje augima, nuo
2021 m. iki 2023 m. atvejy skai¢ius pakilo nuo 15269 iki 16957. Sio darbo kontekste svarbus
aspektas yra tai, jog didzioji negalios atvejy dalis patenka j vidutinio lygio sunkumg. Atsizvelgiant j
tai, jog vidutinio sunkumo negalios yra daZniausios, o anks¢iau atliktuose tyrimuose dazniau
analizuojami sunkesni atvejai, svarbu ] tyrimus jtraukti ir tuos atvejus, kurie néra pernelyg
sudétingi, bet taip pat gali turéti reikSmingos jtakos asmens ir jo Seimos kasdienybéje. Statistikoje
néra iSskiriama, kiek i§ Siy atvejy yra fiziniai ar sensoriniai sutrikimai, kas taip pat gali biiti Sios
temos problema, kadangi fiziniai, sensoriniai, psichikos ir kiti sutrikimai yra traktuojami kaip
vienas bendras dalykas, o tai apsunkina realios situacijos vertinima, kadangi skirtingos negaliy
grupés reikalauja skirtingo pri¢jimo, skirtingy tyrimy. Taip pat ir moksliniuose straipsniuose
pastebima, kad bendroje temoje nurodoma, jog tyriné¢jama bus negalios tema, ta¢iau daznu atveju
tik véliau nurodoma, kad démesys koncentruojamas j raidos ar intelekto sutrikimus, vidutinio lygio
fiziniai/sensoriniai sutrikimai neretai yra pamirStami.

Kuomet su negalia susiduriama jauname amziuje, nuo vaikystés ar paauglystés mety,
didzioji atsakomybés dalis uz vaikg vis dar biina tévy rankose, tad tokia situacija reikSmingai veikia
ne tik patj vaika, bet ir jo tévus. Tévai, susiduriantys su vaiko negalia gali patirti jvairiy
psichologiniy sunkumy, todél specifiniy i$Sukiy iSsiaiSkinimas biity naudingas siekiant suprasti,
kokia pagalba bty reikalinga tévams, kaip padéti lengviau prisitaikyti (Ganjiwale ir kt., 2016).
Kuomet Seimoje yra susiduriama su vaiko sveikatos sunkumais pastebima, kad tévai Siuo atveju yra
tie, kurie iSreiSkia aukStesnj nerima, patys vaikai jo jaucia maziau (Pinquart, 2019b). Todel siekiant
Sioms Seimoms suteikti reikiamg pagalba svarbu nepamirsti tévy poreikiy ir patiriamy sunkumy
(Pinquart, 2019a).

Paauglysté yra vienas ypatingiausiy asmenybés formavimosi etapy, visais laikais paaugliai
pasizymejo stipria raidos etapo iSraiSka, kuri ne kg maziau paveikia ir juos auginancius teévus
(Moretti ir kt., 2017). Negalios atveju paauglysté tampa dar labiau kompleksiSkas reiskinys, kurio

nagrinéjimas turi apimti ne tik pacius paauglius, bet ir jy tévus (Gajdzica ir kt., 2023). Atsizvelgiant
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vaiko negalia, ir su paauglyste.

Kalbant apie negalig daznai vartojama sgvoka yra jtrauktis. Asmeny su negalia atveju tai yra
visuomengs siekiamybé, kadangi tai reikSty visapusj $iy asmeny jtraukima j visuomenés gyvenima,
darbo rinka, kitas veiklas (Dwyer ir kt., 2019; Hall ir kt., 2019). Paaugliams artéjant prie amziaus,
kuomet Sie klausimai taps vis aktualesni, ir kadangi Seimos pasirengimas jsitraukti yra vienas
svarbiausiy veiksniy, lemianciy $io proceso sekminguma (Gardziulevic¢iene¢, 2021), svarbu nagrinéti
tam galeéty trukdyti arba padéti.

Darbo objektas ir problema. Pagrindinis Siame darbe analizuojamas objektas yra tévy,
auginanciy paauglius su fizine ar sensorine negalia, patirtys, i§skiriant jy patiriamus psichologinius
istkius ir prisitaikymo prie vaiko negalios aspektus. Siam objektui tyrinéti pasirinktas kokybinio
tyrimo dizainas, siekiant atskleisti tiriamo reiskinio kompleksiSkuma, kadangi tévy, susidurianciy su
sriciy (De Clercq ir kt., 2022).

Darbo aktualumas. Jau pries deSimtmet] analizuojant Lietuvos statistikg buvo pastebéta,
kad daugéja vaiky ligy atvejy ir vis daugiau yra nustatoma nejgalumo atvejy vaiky populiacijoje
(Skvarciany et. al., 2012). Remiantis anksc¢iau aptarta pastaryjy mety statistika, negalios atvejy vis
dar daugg¢ja, tad negalios klausimas tampa aktualus vis platesnei visuomenés daliai. Paaugliy
negalios klausimas tampa vis aktualesnis ir d¢l didéjancios jtraukties, ypa¢ mokyklos kontekste,
siekiama specialiyjy poreikiy turinCius vaikus integruoti j bendrojo ugdymo mokyklas, kaip
nurodoma Lietuvos Respublikos Svietimo jstatyme, Sie pokyciai jgyvendinami jau Siuo metu.
Stebint visuomenés diskusijas Sia tema didesnis démesys yra skiriamas vaiky su raidos, intelekto,
psichikos sutrikimais, ta¢iau ne maziau svarbu Siame procese nepamirsti fizinés/sensorinés negalios
bei létinémis ligomis serganciyjy vaiky. Ir taip pat tai reikSmés turi ne tik paciam vaikui ar
paaugliui, taciau ir jo aplinkai, Seimai, ypa¢ tévams, kuriems taip pat tenka prisitaikyti prie
besikeiciancio paauglio ir prie besikei¢iancios visuomeneés.

Darbo naujumas. Nors tyrimy negalios klausimais yra atlickama daug, didzioji jy dalis
apima per platy negalios arba amziaus spektra, didesnis démesys skiriamas sunkiems negalios
atvejams arba raidos ar intelekto sutrikimams. Mokslin¢je literatiiroje galima rasti metaanalizes,
kurios apibendrina daugelj tyrimy, susijusiy su vaiky su negalia auginimu, taCiau dazniausiai
aptariami sutrikimai biina autizmo spektro sutrikimai, cerebrinis paralyZius, Dauno sindromas ar
kiti raidos ir intelekto sutrikimai (Scherer ir kt., 2019; Pinquart, 2019a, 2019b). Vidutinio lygio
fiziniams ar sensoriniams sutrikimams reik§més skiriama maziau, kas lemia mazesnj Sios taip pat

kompleksiskos patirties suvokimg. Sio darbo i3skirtinumas atsispindi tame, kad pasirinktas
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mazesnis amziaus intervalas - asmenys su negalia yra paaugliai, 12-18 mety - ir apklausiami ne
patys, su negalia susiduriantys asmenys, bet sieckiama nagrinéti jy tévy patirtj. Taip pat ieSkant
tyrimo dalyviy buvo siekiama atrinkti atvejus, kuomet vaiko turima negalia yra ties vidutiniu lygiu.
Literattiros apzvalgos metu rasti tyrimai turédavo daZzniausiai vieng i§ iSsikelty kriterijy, tad Sio
tyrimo atveju siekiama susikoncentruoti | kiek jmanoma konkretesn¢ imtj, iSsikeliant amziaus,

negalios tipo ir sudétingumo kriterijus.
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1.2. Literatiiros apzvalga

1. 2. 1. Paauglysté

Prie§ pradedant negalios vaikystéje bei paauglystéje temos nagringjimg svarbu pirmiausia
trumpai apzvelgti patj paauglystés laikotarpj, kuo jis iSskirtinis ir su kuo gali susidurti juos
auginantys tévai.

Paauglysté yra vienas ypatingiausiy raidos etapy, kuris pasizymi ryskiais poky¢iais. Sj etapa
galima jvardinti kaip peréjimg i§ vaikystés | suaugusiojo amziy, Paauglystés amzius dazniausiai
prasideda tarp 9-12 mety, poky¢iai apima jvairias sritis tokias, kaip fiziologiniai poky¢iai, augimas,
socialiniai, elgesio ir emociniai pokyciai (Crone ir Dahl, 2012). Nors paauglystés pradzia
daZniausiai siejama su brendimu, paauglystés pabaigos taskas néra aiSkus, mokslinéje literattroje
dél to bendro sutarimo néra (Crone ir Dahl, 2012; Moretti ir kt., 2017; Sawyer ir kt., 2018).

Stereotipiskai paauglysté yra siejama su nuotaiky kaita, kurig lemia hormony poky¢iai. Nors
paauglystés metu nuotaikos pokyciai gali biti daznesni, tac¢iau prieStaraujant nusistovejusiai
populiariajai nuomonei, tai vyksta ne dél hormony poky¢iy, tai labiau lemia iSoriniai veiksniai,
aplinka, daznai besikeiciancios veiklos, naujy patir¢iy gausa (Steinberg ir Silk, 2002). Prasidéjus
paauglystei pradeda aktyviai formuotis paauglio tapatyb¢, ieSkoma savo gyvenimo prasmés, kelio,
kinta motyvacija (Moretti ir kt., 2017). Kadangi paauglio autoritetu pamazu tampa ne tévai, o
draugai, pagrindiné uzduotis tampa pritapti prie draugy grupés, sékmingam asmenybés
formavimuisi ypa¢ svarbu, kokie zmonés supa paauglj. Siuo raidos etapu Zmogus yra ypa¢ jautrus jj
supanciai aplinkai, didel¢ reikSme turi socialinis aspektas. Kadangi paauglystés metu aktyviai
formuojasi asmenybe¢, o tai yra glaustai susij¢ su aplinka, tinkama arba netinkama aplinka gali arba
suformuoti stiprig asmenybe, arba jtraukti paaugl] j rizikingg elgesj, kaip alkoholio ar narkotiky
vartojimas (Andrews ir kt., 2021). Didesnis jautrumas paaugliy populiacijoje yra ir kalbant apie
psichikos sutrikimus, nemaza dalis psichikos sutrikimy yra pastebimi butent paauglystés amziuje.
Psichikos sveikatos pazeidziamumas paaugliy tarpe lemia tarpusavio santykiy problemas, pacio
paauglio savijautg, iSskiriama, kad beveik ketvirtadalis visy paaugliy iki 19 mety gali patirti
depresijos epizoda (Lewinsohn ir kt., 1998; You ir kt.,2021).

Taigi, paauglysteés laikotarpis pasizymi greitais ir reikSmingais pokyciais, kurie galiausiai
suformuoja suaugusig asmenybe, tad Sio raidos etapo sékmingumas yra reik§mingas tolimesniam

asmens gyvenimui, sulaukus suaugusiojo amziaus.

1. 2. 2. Tévysté paauglystéje
Nors tévysté kiekviename vaiko raidos etape turi i$Suikiy, taciau galima kelti prielaida, kad

paauglysté¢ tévams yra sudétingiausias laikotarpis. Jaunesni vaikai yra priklausomi nuo tévy,
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nesipriesina jy rupesciui, o paaugliai, nors ir vis dar priklausomi nuo tévy priezitiros (Rosenthal ir
Kobak, 2010), siekia vis daugiau savarankiskumo, autonomijos (Allen & Hauser, 1996). Tad tévams
tenka sudétinga uzduotis - vis dar ripintis ir aukléti paauglj, bet tuo paciu leidziant jam atsiskirti
kontrolés jausma, nebegali nuolat stebéti, ka veikia jy vaikas, kas kelia nerima, kaip jy paauglys
leidzia savo laisva laika, kokie zmonés ji supa, kokiy zalingy jproCiy turi ar neturi jy paauglys
(Steinberg ir Silk, 2002).

Paauglysté yra jtemptas asmens raidos laikotarpis ne tik patiems paaugliams, bet ir jy
tévams. Beveik visi tévai susiduria su vaiko paauglystés poZymiais, vieni tai praeina lengviau, kiti
sunkiau. Kuomet vaikai pasiekia paauglystés amziy, tévai dazniausiai biina jau vidutinio amziaus ir
yra keliama prielaida, kad jvertinus tévy amziy, kuomet jy vaikas yra paauglys, daznai §j laikotarpj
jiems atlaikyti yra sunkiau nei patiems paaugliams, greiti ir stipriis pokyciai atsiliepia ir jy
psichologinei sveikatai (Steinberg, 2001). Paauglysté¢ tampa iSbandymu tévy ir vaiky santykiams,
kylantys konfliktai gali reikSmingai neigiamai paveikti santykius arba prieSingai, sukurti tvirta
pagrindg ir puoseléti tarpusavio ry$) ateityje (Moretti ir kt., 2017). Paauglystés etapas tévams
etapas (Steinberg ir Silk, 2002). Tévy iSreiSkiamos emocijos, bendravimas su paaugliu reikSmingai
atsispindi vertinant paauglio emocijy reguliavima, emociné¢ parama i§ tévy leidzia paaugliui
suformuoti tinkama emocijy reguliavima, kas véliau lemia geresne bendrg adaptacija. PrieSingai nei
emocin¢ parama, psichologinis spaudimas ir kritika sukuria neigiama atmosferg tévy-paauglio
santykyje, kas véliau gali pasireiksti jvairiomis paauglio elgesio ar emocijy problemomis (Morris ir
kt., 2017).

Taigi, paauglystéje galima pastebéti abipuse jtaka Seimoje, tiek tévai yra svarbiis paauglio

formavimuisi ir jo psichologinei biiklei, tiek pats paauglys gali paveikti ir tévy psichologing biisena.

1. 2. 3. Paauglysté su negalia

Asmenys su negalia, nepaisant jprasty kasdienybés riipes€iy, susiduria ir su papildomais, su

VW —

TV —

gyvenimo sri¢iy, kuriy nagrinéjimas yra ne maziau svarbus siekiant uZztikrinti aukstag asmeny su
negalia gyvenimo kokybe. Vieni i$ svarbiausiy i$Sukiy yra psichosocialiniai sunkumai, kurie taip
pat skiriasi priklausomai nuo negalios, taCiau biity galima iSskirti iSsilavinima, darba, socialinj
gyvenimg, kurie stipriai siejasi su asmens gyvenimo kokybe (Baranauskiené¢ ir kt., 2020;

Janusauskaite, 2017).).
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Atsizvelgiant | tai, kad paauglysté yra sudétingas raidos laikotarpis, kyla klausimas, kaip §j
etapa veikia paauglio fiziné ar sensoriné negalia. Paaugliai, kurie be jprasty paauglystés isSiikiy
susiduria ir su negalia, gali susidurti su papildomais i$Siikiais, pavyzdziui, sunkumai socialiniame
gyvenime, uzmezgant ir iSlaikant draugystes, planuojant ateit] darbo kontekste (Anderson ir kt.,
2022). Paaugliai su negalia susiduria su didesne rizika biiti izoliuoti nuo bendraamziy grupés, kas
gali lemti $iy vaiky Zemesnj savivertés jausmg (O’Flaherty ir kt., 2024).

Nagrin¢jant ankstesnius tyrimus, atliktus su jaunimu, turin¢iu negalig, daznai pabréZiama
tema yra asmens uzimtumas ir laisvalaikis. Fiziné ar sensoriné negalia paaugliui gali tapti
reikSminga klititimi fizinio aktyvumo kontekste, didzioji dalis sutrikimy, lemianciy fizing ar
sensoring negalig, riboja laisva, savarankiska vaiko judéjima, uzsiémimg norima veikla. Remiantis
tyrimo, atlikto su kanadieCiy imtimi, rezultatais pastebima, kad paaugliai su fizine ar sensorine
negalia maziau jsitraukia j fizing veikla, o tai sumazina galimybe gerinti socialinius jgudzius
(Arbour-Nicitopoulos, 2021). Moore ir kt. (2021) atliko tyrima siekdami iSsiaiSkinti jaunimo su
negalia fizinj aktyvumg Covid-19 pandemijos metu ir taip pat atrado, kad negalios atveju vos 5,3%
jaunimo pasiekia rekomenduojama fizinio aktyvumo lygj. Siuo atveju autoriai i§skyré, kad siekiant
padidinti vaiky aktyvuma reikSmingos jtakos turi tévy skatinimas. Ryu ir kiti (2024) aptardami
fizinio aktyvumo svarba pabrézé, kad negalios atveju paauglio fizinis aktyvumas padidina
pasitenkinimg gyvenimu, o ypac $is skirtumas pastebimas, jei fizinis aktyvumas padidinamas nuo
pries tai buvusio labai zemo. Tad fizinio aktyvumo didinimas gali turéti jvairiapusiy privalumu
paaugliams su negalia, tiek stiprinant savo psichologine sveikata, tiek uzmezgiant naujus rysius su
bendraamziais

Nors paauglystés laikotarpiu ypac svarbi yra bendraamziy jtaka, negalios atveju svarbu
pabrézti, kad reikSmingg jtaka paauglio prisitaikymui turi ir suaugusieji, tévai bei mokytojai, kurie
gali padéti paaugliui su negalia i1$spresti savo sunkumus ir taip gerinti jo gyvenimo kokybe (Pham ir
Murray, 2016). Bitent tévy jtaka sustiprina ir tai, kad paaugliai, turintys negalia, yra labiau linke
savo laisva laika leisti su tévais nei su bendraamziais, ypa¢ berniukai (O’Flaherty ir kt., 2024), tad
tévai turi daugiau galimybiy paveikti paauglio formavimasi praleidziant su jais daug laiko.

Kiekviena negalios riisis yra unikali ir gali turéti skirtingg reikSme, jtaka kasdieniniame
gyvenime, tad svarbu negalios klausimus nagrinéti kiek jmanoma labiau specifikuojant, kokia
negalia turinéiam asmeniui tai baty aktualu ir svarbu. Siame darbe svarbios yra trys negaliy rasys:
fizingé, sensoriné ir negalia dél létinés ligos. Tolimesniuose poskyriuose ir bus aptariamos $ios trys

rasys ir naujausi tyrimai, kurie buvo atlikti su konkre¢ig negalig turin¢iy asmeny imtimi.
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1. 2.3.1. Fiziné negalia

Viena i§ platesniy negalios rasiy yra fiziné negalia, pavyzdziui judéjimo negalia,
amputacijos. Siame skyrelyje bus platiau aptariama batent fizinés negalios reik§mé paauglio
gyvenime.

Viena i§ reikSmingiausiy kasdienybés sriciy, kuri btuna paveikta fizinio sutrikimo, yra
laisvalaikis. Nagrin¢jant laisvalaikio svarbg biitent fizinés negalios kontekste iskirta, jog platesnés
laisvalaikio galimybés jaunam Zmogui suteikia rySio su kitais, savo tapatybés kiirimo, atsigavimo
jausma, kas galiausiai leidZia pajusti gyvenimo prasme (Powrie et. al., 2020). Aktyvus socialinis
gyvenimas, didesnis uZimtumas yra svarbus indikatorius norint suprasti, kaip Zmogus su fizine
negalia tai priima, kaip su tuo susitaiko, Zemesnis socialinis aktyvumas sietinas su neigiamomis
reakcijomis 1 savo negalig, litidesiu, priesiSkumu (Jokiibpreiksas ir Gudonis, 2013).

Viena i$ situacijy, kuomet paaugliai su fizine negalia susiduria su laisvalaikio suvarzymu,
yra transporto nepritaikymas nejgaliojo vezimél; naudojantiems asmenims. Sunkumai keliaujant
nepritaikytomis transporto priemonémis paaugliams kelia nerimg, taCiau net ir turint pritaikyta
transporta, daznai vis tiek tenka remtis kity Zmoniy pagalba, ka galima jvardinti kaip judéjimo

priklausomybe - jud¢jimo galimybés priklauso nuo kity Zmoniy (Pyer ir Tucker, 2017).

1. 2.3.2.Sensoriné negalia

Kita Siame darbe svarbi negaliy grupé¢ yra sensorinés negalios, tai apima jvairaus
sudétingumo klausos ir regos sutrikimus

Kaip ir fizinés negalios atveju, susiduriant su sensorine negalia, svarbu aptarti fizinio
aktyvumo, laisvalaikio veikly reikSme¢. Nagrinéjant jsitraukimg j fizinio aktyvumo pamokas
mokykloje pastebéta, kad jsitraukimas skiriasi tarp regos ir klausos negalig turin¢iy paaugliy, regos
negalig turintys buvo maZiau susidoméje fizinémis veiklomis nei su klausos problemomis
susiduriantys paaugliai. Regos negalios atveju paaugliai buvo labiau susidomeéje kompiuteriniais
zaidimais, muzika ar TV laidomis, tuo tarpu klausos negalios atveju buvo renkamasi daugiau fiziniy
veikly. Viena sporto Saka, kuri pastebima, kad yra labiausiai priimtina tiek tarp klausos, tiek tarp
regos negalig turinciy paaugliy, buvo plaukimas (Kurkova ir Nemcek, 2018). Nemcek (2022) atliko
tyrimg siekiant iSsiaiskinti sveiky vaiky poziiirj i vaiky su regos negalig itraukima i fizinio ugdymo
pamokas ir Sis tyrimas atskleideé, kad mergaités yra labiau linkusios teigiamai vertinti mokiniy su
negalia jtraukimg, berniukai iSlikdavo neutralios arba abejingos nuomonés. Atsizvelgiant | §j
skirtumg ir j tai, kad kituose tyrimuose iSskiriama, kad vyrams labiau btudingos Soko reakcijos ]
savo negalig ir sunkiau su ja susitaikoma, stipriau jauciamas beviltiSkumo jausmas (Jokiibpreiksas ir
Gudonis, 2013)., leisty kelti klausimg, ar galima kelti prielaida, kad berniukams, susiduriantiems su

regos negalia, yra sunkiau pritapti bendraamziy grupéje.
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Nagrin¢jant vaiky ir paaugliy, turinéiy regos negalia, saviverte atrasta, kad Sie vaikai turi
maziau galimybiy uzmegzti draugyste su bendraamziais, kas yra svarbus veiksnys formuojantis
vaiko saviverte (Augestad, 2017).

Pries 15 mety Konarska (2010) atliktas tyrimas su regos negalig turinCiais paaugliais,
kuriame buvo siekta iSanalizuoti paaugliy be negalios ir su ja psichologinius poreikius ir kaip jie
skiriasi tarp $iy grupiy, atskleidé jdomius rezultatus. Anot straipsnio autoriaus abi paaugliy grupés
pasizymeéjo aukStu saugumo poreikiu. PabréZiama ir tai, kad autonomijos poreikis tarp regos negalia
turin¢iy paaugliy yra gana mazas, kg autoriai interpretuoja, kaip galimg tévy jtaka, sieja su galima
hipergloba, kas véliau gali lemti maZesnj paauglio norg atsiriboti nuo tévy. Skirtumai buvo rySkesni
sensorinés patirties, priklausymo, fiziniy susizalojimy iSvengimo, pazeminimo iSvengimo poreikiy
skalése. Ivertinus tyrimo atlikimo metus biity galima kelti klausima, ar Sie poreikiai iSlieka svarbiis
paaugliams su sensorine negalia ir Siame deSimtmetyje. Atsizvelgiant | naujesnius tyrimus biity
galima spéti, kad autonomija paaugliams su negalia yra svarbi ypa¢ kalbant apie savivertes
formavimasi. Augestad (2017) iSskyré keletg svarbiausiy veiksniy, lemianciy jauny asmeny su
regos negalia saviverte, tarp tévy aukléjimo, socialinés paramos ir draugy jtakos svarbus veiksnys
buvo ir pac¢io asmens savarankiSkumas ir nepriklausomybé ypac judéjimo kontekste.

Analizuojant vaiky su klausos negalia gyvenimo kokybe buvo atrasta, kad vaiky, kurie
nesioja klausos aparatus, gyvenimo kokybé buvo reikSmingai geresné nei jy nenesiojanciy vaiky
(Cahyani ir kt., 2022), tokia pati tendencija pastebéta ir suaugusiyjy imtyje (Zafar ir Basheer, 2020).
Siuo atveju biity galima kelti klausima, ar tai, kick jmanoma tiesiogiai kompensuoti turima negalia,

yra reikSmingai susij¢ su aukstesne gyvenimo kokybe ir kity sutrikimy atveju.

1. 2.3.3. Negalia dél létinés ligos

Taip pat Sio darbo kontekste svarbu aptarti dar vieng grupe - 1étines ligas, kurios tiesiogiai
nesukelia fizinés ar sensorinés negalios, taciau tai yra biiklés, kurios taip pat gali turéti reikSmingg
itaka asmens kasdienybei, gali turéti funkciniy pasekmiy, dél kuriy nustatomas konkretus
nejgalumo lygis. Siame darbe démesys bus skirtas toms létinéms ligoms, kurios neturi tiesioginio
poveikio asmens psichikos sveikatai, démesys atkreipiamas ] tas ligas, kurios turi fiziniy ar
fiziologiniy pasekmiy.

Létiné liga paauglystéje turi reikSminga jtaka paauglio psichologinei buklei, gali sukelti
neigiamas emocijas, distresg, gali lemti elgesio ir emocijy problemas (Shapiro ir kt., 2018;
Dessauvagie ir kt., 2020). ). Paaugliams, sergantiems létine liga, ypatingai svarbi yra socialiné
parama tiek 1§ bendraamziy, tiek i§ tévy, jauiamas palaikymas gali reikSmingai sumazinti dél ligos

jauciama distresa (Shapiro ir kt., 2018).
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Paaugliy polinkis | maiStavima gali tapti problema, kuomet paauglys serga nuolatinés
kontrolés reikalaujancia liga, tokia kaip cukrinis diabetas. Paauglys gali nesutikti buti
kontroliuojamas, kas kelia konfliktus Seimoje ir tiesiogiai veikia prisitaikyma prie ligos (Hessler ir
kt., ,2016). Taip pat artéjant suaugusiojo amziui svarbiu aspektu létinés ligos atveju tampa
atsakomybeés uz ligos eigg ir kontrole perémimas, paauglys, tapgs pilnameciu, tampa pats atsakingas
uz ligos valdyma, vizitus pas gydytojus, pereina pas suaugusiuju gydytojus. Sis procesas yra
pasiruoSimo ir sveikatos sistemos pritaikymo (Zhou ir kt., 2016).

Idomu tai, kad nors fizinés/sensorinés negalios atveju iSskiriama, kad tai sunkiau priimti yra
vaikinams, nagrinéjant létines ligas tokias, kaip cukrinis diabetas ar epilepsija, jaunimo imtyse
pastebima, kad zemesn¢ gyvenimo kokybe iSreiSkia merginos (Anderson ir kt., 2017).

Taigi, apibendrinant fizinés/sensorinés negalios ir 1étinés ligos reikSme¢ paauglio gyvenime,
galima pastebéti, kad labai svarbi yra bendraamziy jtaka, isitraukimas ] socialinj gyvenima,

uzimtumas, taciau biitent Siose srityse kyla daugiausia issukiy.

1. 2. 4. Tévysté, auginant vaika su negalia

nagrinéti, kaip tai keicia fizin¢ ar sensoriné negalia, kuri prie jprasto aukléjimo prideda papildomy
kintamyjy. Tévysté susiduriant su vaiko negalia turi didelg reik§me ypac¢ paauglystés etape, kuomet
paauglys, turintis negalig artéja prie suaugusiojo amziaus, kas reikalauja tiek jo paties, ties kity
Seimos nariy resursy (Bjorquist, 2016). Tévai yra pirminis ripinimosi ir paramos suteikimo Saltinis
paaugliams, tad ir jy jtaka paauglio formavimuisi ir tapimu suaugusiu Zmogumi yra reikSminga
(Bjorquist ir kt., 2016). Nors paauglystés periodu vis didesng jtaka turi bendraamziai, negalios
atveju ne maziau svarbi iSlieka tévy parama ir tévy indélis j paauglio formavimasi, ugdyma (Coates
ir Howe, 2023). Jauciamas palaikymas i§ artimyjy, ypac Seimos nariy, asmeniui susidurian¢iam su
negalia, gali padéti lengviau prisitaikyti ir galiausiai lemti geresng¢ gyvenimo kokybe
(Janusauskaité, 2017).). Tad kokybiskos paramos uztikrinimas gali bati itin svarbus paauglystés
amziuje, kuomet vyksta intensyviausias asmenybés formavimasis.

Vaiko negalios jtaka tévystei galima nagrinéti i§ jvairiy vaiko raidos etapy perspektyvos, tiek
nuo pirmyjy mety, tiek iki pat suaugusiojo amziaus. Susidiirus su vaiko negalia dazniausiai visi
resursai yra skiriami vaikui, siekiant suteikti reikiamg pagalba, neretai tokiu atveju tévy poreikiai
nustumiami ] Salj, taCiau ] juos taip pat svarbu atkreipti démesj, kadangi tévy patiriami sunkumai
gali tiesiogiai lemti visg Seimos prisitaikymo ir gyvenimo su negalia procesg (Azhar ir kt., 2022).

Tévy patiriamas nerimas ar stresas gali lemti zemesne vaiko gyvenimo kokybe, adaptyvaus elgesio
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problemas (Jones ir Reilly, 2016), bei tévy jauciamas nerimas gali persiduoti ir paciam vaikui,
kenkiant jo psichologinei biiklei (Kain, ir kt., 1999).

Taciau Salia to, kad tévy psichologiné biiklé yra svarbi vaiko formavimuisi ir psichologinei
sveikatai, tai svarbu nagrinéti ir dél paciy tévy gerovés, kadangi susidiirimas su vaiko negalia
paveikia jvairias tévy gyvenimo sritis, visapusiskai kei¢ia kasdienybg, kiekvienu atveju tai gali
turéti skirtingg jtaka tévy kasdienybé¢je. Dazniausiai iSskiriamos galimos pasekmés tévams yra
patiriamas stresas, padidéj¢s depresiSkumas ir auksStesnis nerimas (Xia ir kt., 2023). Taciau Sios
pasekmés tévy psichologinei sveikatai gali biiti nulemtos jvairiy skirtingy veiksniy, kurie priklauso
nuo kiekvienos situacijos ypatumy. Salia neigiamy pasekmiy tévy psichologinei sveikatai gali

atsirasti ir teigiamy iSgyvenimy, teigiamy rezultaty, kas tai pat priklauso nuo to, kaip asmuo jveikia

Vv —

1. 2.4.1. Neigiami vaiko negalios aspektai, iSSukiai ir pasekmés

Seimos, kuriose auga vaikai su létinémis ligomis ar fizine ar sensorine negalia susiduria su
nezinomybés jausmu dél vaiko sveikatos, kas Seimos nariams lemia auks$tesnj nerima, néra Zinoma,
kaip pavyks ligos gydymas ir kokia bus vaiko sveikata (Pinquart, 2019b). Pinquart (2019b) atliktoje
metaanalizéje démesys atkreiptas j nerima, susijusj su ligos eiga ir tokiu atveju fizing ar sensoring
negalig turiniy vaiky tévai anot straipsniy autoriy susiduria su reik§mingai maZziau nerimo nei
tévai, auginantys vaikus su grésme gyvybei turin¢iomis ligomis, nes Siuo atveju nerimo nekelia
vaiko iSgyvenamumas, taciau biity galima kelti klausima, ar néra kity veiksniy, lemianciy tévy
nerimg ir fizin€s/sensorinés negalios atveju, kuomet ligos eiga nesikeicia ir ji yra visam laikui.

Tévai, auginantys sveikatos sutrikimy turincius vaikus, taip pat susiduria su didesniu
depresiskumo simptomy iSreik§tumu ir $iuo atveju svarbiis yra du veiksniai - vaiko i§gyvenamumas
ir ribotumas kasdienyb¢je (Pinquart, 2019a). Kadangi galimas aukstesnis nerimas ir depresiSkumas
dazniau siejamas su grésme vaiko sveikatai, ta¢iau neneigiama, kad ir nebtinant tiesioginés grésmeés
vaiko gyvybeli, tévai vis tiek gali patirti daugiau nerimo nei sveiky vaiky tévai, svarbu nagrinéti, kas
yra §ie kintamieji, kurie leisty prognozuoti aukstesnj nerimo ir depresiskumo lygj tévy, auginanciy
vaikus su fizine ar sensorine negalia, populiacijoje. Tévai, jausdami atsakomybe¢ dél savo vaiko
sveikatos, ligos atveju susiduria su stipriu nerimu, kyla klausimai dél vaiko ateities, kaip ji atrodys,
kaip vaikas prisitaikys, kaip taps suaugusiu. Tévy jauciamas nerimas kenkia ir bendrai jy gyvenimo
kokybei bei Siuo atveju nerimas gali persiduoti ir paciam vaikui, tokiu biidu veikiant pacio vaiko
fizing ir emocing sveikatg (Jones ir Reilly, 2016; Akdag ir kt.,2022).

Van Dalen ir kt. (2021) iSskiria tai, kad aukstesnis tévy patiriamo distreso lygis sietinas su
didesne vaiko probleminio elgesio rizika, tik néra sutariama, kas Siuo atveju yra priezastis, o kas

pasekmé. Hamilton ir kt. (2015) atliktame kokybiniame tyrime iSskiria, kad tévai, auginantys
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paauglius su negalia, susiduria su daugiau paauglio elgesio problemy nei to patiria sveiky paaugliy
tévai, taciau lyginant su kity autoriy darbais buty galima kelti klausimg, ar tai néra subjektyvaus
tévy pozidrio rezultatas. Van den Heuvel ir kt. (2019) atliktas tyrimas su ZIV turinéiais vaikais bei
juy tévais, atskleidé, kad tévai jvardija daugiau emociniy problemy, su kuriomis susiduria jy
auginami paaugliai, o patys paaugliai dazniau jvardija elgesio problemas, kas rodo, jog susiduriant
su medicininémis problemomis gali skirtis tévy ir paaugliy suvokiamos problemos. Klausos
negalios atveju bendrai iSskiriama, kad tévai jvardija daugiau elgesio ir emociniy problemy, su
kuriomis susiduria klausos negalig turintis paauglys, patys vaikai linke savo elgesio ir emocines
problemas vertinti maZziau reikSmingai (Stevenson ir kt., 2015). Létinés ligos atveju pastebéta, kad
tévai su sveikata susijusiag gyvenimo kokybe¢ vaiko atzvilgiu linke vertinti Zemesniais balais nei
patys vaikai, taciau taip pat svarbu pabrezti, kad egzistuoja ir abipus¢ jtaka tarp vaiko ir tévy,
Seimos jtaka yra reikSmingas veiksnys analizuojant vaiko gyvenimo kokybe¢ (Dellenmark-Blom
,2022). Tokiu tyrimy rezultatai, kuomet atrandami skirtumai tarp tévy ir vaiky subjektyvaus
vertinimo, patvirtina, kad tokig temg svarbu nagrinéti i§ skirtingy Seimos nariy perspektyvy Ypac
Siuo atveju, kuomet labiau pastebima, kad tévai problemas vertina reikSmingiau nei patys vaikai, tai
gali rodyti, kad tévai patiria daugiau psichologiniy sunkumy, nes i$ jy perspektyvos problemos yra
sudétingesnes.

Paaugliy ir tévy santykiai daznai gali tapti komplikuoti atsizvelgiant | paauglystés
laikotarpio ypatumus, tad tévy pasirinktas aukléjimo stilius yra svarbus veiksnys, lemiantis tiek
paauglio ir tévy bendravima, tiek paauglio elgesj ar psichologine biikle. Raya ir kt. (2013) pastebi,
kad atrasti vieng tinkamg aukléjimo stiliy negalios atveju yra sudétinga, taciau galima jvardinti, kad
pernelyg didelé globa, perdéta priezilira yra zalinga. Anot straipsnio autoriy veiksmingiausias
aukléjimo stilius yra autoritetingas, tévai turéty islaikyti autoriteta prie§ vaika, negalios klausimg
normalizuojant. Aukléjimo stilius paauglystéje, ypac negalios atveju, yra svarbus elgesio sunkumy
valdymui, akademineés veiklos sekmingumui ir pacio vaiko formavimuisi, jo savivertei. Tinkamas
tévy jsitraukimas gali padéti paaugliui kurti savo tapatybés jausma, susikurti moralés normas bei
laisviau jaustis socialinése situacijose (Augestad, 2017).

Dar vienas svarbus tévystés, kuomet vaikas turi fizing ar sensoring negalig, aspektas yra
finansiniai Seimos iStekliai, kadangi kasdienybés prisitaikymas, reikalingy priemoniy jsigijimas gali
pareikalauti piniginiy investicijy. Finansiniai Seimos iStekliai taip pat gali buti paveikti, jei vaiko
turima negalia reikalauja didesnés prieZiiiros ir jei vienam i$ tévy tenka palikti savo darba. Salia kity
poreikiy, tévai, auginantys vaikus su negalia, kaip vieng 1§ svarbesniy aspekty jvardija finansinés
paramos poreikj (Xia ir kt., 2023). Atliktas tyrimas su klausos negalig turiniy vaiky Seimomis
atskleidé, kad socioekonominis Seimos statusas yra glaudziai susijes su gyvenimo kokybés

vertinimu, mazesni finansiniai iStekliai sietini su Zemesne bendra gyvenimo kokybe (Nascimento ir
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kt., 2016). Finansinis stabilumas tévams suteikia daugiau laisvés skirti daugiau démesio kitoms
svarbiom gyvenimo sritims, vaiko ugdymui, technologijoms, leidzian¢ioms kompensuoti negalig.
Jei finansinio stabilumo negali uZtikrinti pati Seima, efektyviai veikianCios finansinés paramos
galimybés 1S visuomenés taip pat yra efektyvi priemoné, mazinanti tévy riipest] dél piniginiy

sunkumy (Rahayu ir kt., 2023).

1. 2.4.2. Galimi teigiami atradimai

Kuomet yra nagrin¢jama negalios tema didZioji dalis démesio skiriama neigiamai $ios temos
uztikrinti kuo daugiau galimybiy ir uztikrinti aukSta gyvenimo kokybe. Taciau Salia kylanciy
sunkumy, galima atrasti ir pozityviy §ios patirties pusiy, kurios leidzia negalig matyti ne tik per
negatyvig prizm¢. Nors negalios temos nagrin€jimas siekiant atrasti teigiamus aspektus mokslingje
literatiiroje néra daznas, taCiau tai gali biiti ne maziau svarbu siekiant identifikuoti i$Suikius ir jy
sprendimo biidus. Teigiamus aspektus bty galima iSskirti i dvi pagrindines grupe: teigiamos,

pozityvios savybés ar pozitris, kurie leidzia lengviau jveikti kylancius sunkumus ir teigiamos

SV —

VW —

pozityviy aspekty atradimas galéty biti asocijuojamas su neigimu ir vengimu priimti sudétinga
situacija, taciau tévai, kurie atrado ir dziaugsmo suteikiancia tévystés puse, bendrai turéjo geresne
patirt] ir lengviau priéme kylancius sunkumus.

Tévy susidiirimas su vaiko negalia galiausiai gali padéti ugdyti tokias asmenines savybes
kaip kantrybe, bendra psichologinj atsparuma, tévai iSmoksta labiau vertinti teigiamas patirtis,
jzvelgia daugiau prasmeés bei kyla jy dvasingumas. Kuomet kiekvienas vaiko pasiekimas reikalauja
daug pastangy, tévai iSmoksta dziaugtis ir vertinti kiekvieng vaiko pasiekimg (Beighton ir Wills,
2017).

Nors anksCiau aptartos Pinquart (2019a, 2019b) metaanalizés pateikia iSvada, kad tévai,
auginantys vaika su létine liga, susiduria su aukstesniu nerimu ir labiau galimi depresiskumo
simptomai, yra ir tyrimy, kurie $ig iSvadg paneigia ir autoriy teigimu vaiko létiné liga nesiejama su
aukstesniu nerimo lygiu nei bendroje tévy populiacijoje. Ivardijama ir tai, kad ne tik néra jauc¢iama
daugiau nerimo, bet ir vaiko liga Seimoje gali net padéti tévams tobuléti ir pasiekti potrauminj
augima (van Dalen ir kt., 2021). Sj skirtuma nuo kitos mokslinés literatiiros autoriai pagrindZia tuo,
jog jie nagrin¢jo konkrecig ligg, o anksCiau minétos metaanalizés jtrauké daugelj skirtingy
medicininiy problemy, kas gali iSkreipti realy vaizda skirtingy sutrikimy atvejais, labiau

susitelkiama ties bendrais neigiamais aspektais.
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VW — Cv v —

Taigi, teigiamy aspekty jZzvelgimas gali tapti i§8ikiy jveikimo resursy arba i8sikiy jveikimo
rezultatas. Bet kuriuo atveju tai yra potenciali tyrin¢jimy sritis, leidzianti keisti nusistovéjusi

medicinin] poZiiir] ] negalig.

1. 2.4. 3. Paramos tévams poreikis

Vaiko negalios atveju reabilitacija yra reikalinga ne tik paciam vaikui, taciau ji gali biiti
naudinga ir tévams.

Auginant paaugl] su negalia, t¢évams ne maziau svarbu pasiripinti ir savimi. Kadangi
paauglio peré¢jimas j suaugusiojo amziy yra sudétingas etapas visai Seimai, patiriamas distresas ir
nerimas gali turéti reikSmingg itaka ir paciy tévy tiek psichologinei, tiek fizinei sveikatai
((Bjorquist, 2016). Tévai Sioje situacijoje gali patirti izoliacijos jausmg vaikui tampant vis
savarankiSkesniam, kyla tévy perdegimo rizika, gali atsirasti psichikos sveikatos sutrikimy
(Hamilton ir kt., 2015). Tad atsizvelgiant ] tai, kad specialiyjy poreikiy turin¢iy vaiky auginimas
gali reikSmingai paveikti ir tévy sveikata, kaip viena i§ svarbiausiy pagalbos kryp¢iy tévams bty
galima iSskirti tévy skatinimg pasiriipinti savimi, atgauti tiek psichologines, tiek fizines jégas
(Dhiman ir kt., 2020).

Mokslingje literatiiroje galima rasti ne vieng intervencing programg, padedancig tévams su
vaikais, turin€iais negalig, taciau maZziau démesio yra skiriama Sias programas pritaikyti paauglj
auginantiems tévams (McMabhon ir kt., 2023), o ypac jei paauglio negalia yra susijusi su fiziniais ar
sensoriniais sutrikimais. Taciau nepriklausomai nuo vaiko amziaus ar negalios, svarbi tokiy
intervencijy dalis yra psichoedukacija, teisingos informacijos pateikimas tévams, kadangi tai gali
padéti susikurti realius lukescius, Zinoti, ko galima tikétis, kas yra ypac svarbu pasiekus paauglystés
etapa (Rothrock, 2024). Realiy, bet ir pozityviy likes¢iy turéjimas i$ tévy pusés, ypac tikéjima, kad
ju vaikas gebés susikurti karjerg ir galés gyventi savarankiskai, turi teigiamg poveikj, tai padidina

tikimybe, kad jy vaikas i§ tikro sugebés tai padaryti (White, 2022).

Vv —

Vv —

nerimo sutrikimams ar depresijai. Sunkumai, kuriais gali susidurti Sie tévai, apima jvairias

gyvenimo sritis, pavyzdziui tiek finansiniai sunkumai, tiek santykiai su paciu vaiku ir jo elgesio

VW —

1. 2.5. Prisitaikymas prie negalios

Prisitaikymas prie negalios yra kompleksiskas, platus reiskinys, kurio sékmingumg gali
nulemti jvairts veiksniai bei kurj galima nagrinéti i$ jvairiy perspektyvy. Geb¢jimas susitvarkyti su

tokiu distresu yra glaudziai susij¢s su asmens turimais vidiniais iStekliais. Negalia, kaip stresorius,
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1§ Zmogaus reikalauja daug psichologiniy iStekliy, tad prisitaikymo prie negalios sékmé yra susijusi
su asmens turimais resursais (Al¢iauskaité ir Sinkariova, 2017). Kuomet su negalia susiduria vaikas
ar paauglys, | §] procesg jsitraukia ir tévai, prie negalios reikia prisitaikyti ir jiems, tad Sio darbo
rémuose bus aptarti tie aspektai, kurie yra svarbiis ne tik paciam, su negalia susidurianc¢iajam, bet ir
Jjo Seimai, tévams.

Prisitaikymo prie negalios procesas prasideda nuo to laiko, kuomet yra suzinoma apie vaiko
negalig. Su liga susiduriant vaikui j prisitaikymo procesg jsitraukia tiek tévai, tiek kita Seimg supanti
aplinka (Junaidi ir Dewantoro, 2020).

Jei sutrikimas diagnozuotas per pirmuosius kelerius vaiko metus, pirmas svarbus pokytis
Seimoje biina vaiko per¢jimas j prading mokykla. Azizah ir kt. (2023) atliktame kokybiniame tyrime
atskleidzia, jog mokyklos pradzia tévams gali kelti nerimg ir ypac jeigu negalia yra sunkesnio lygio.
Lengvos negalios atveju tévai nesusiduria su dideliais sunkumais, taciau biity galima kelti klausima,
kur yra riba negalios, kuri §j procesg paveiks ir kuri ne, kokie veiksniai galéty leisti prognozuoti,
kuriems tévams reikés daugiau, o kuriems maziau pagalbos. Waters ir Friesen (2019) savo tyrime
atkreip¢ démes;j ] atvejus, kuomet vaikas susiduria su keliomis negaliomis ir kaip tai veikia peré¢jima
i mokyklinj amziy. Siuo atveju taip pat buvo pastebéta, kad tévams $is etapas yra itin svarbus ir
reikia jam tinkamai pasiruo$ti. Abiejy tyrimy atvejais buvo pastebéta, kad tévams su tuo
susitvarkyti ir patirti maziau nerimo padéty efektyvesné ir daznesné komunikacija su specialistais
mokykloje, ypa¢ mokytojais.

Specialisty pagalba prisitaikant prie vaiko negalios gali biiti efektyvi ne tik mokyklos, bet ir
tiesioginés pagalbos tévams kontekste. Pavyzdziui, grupiné terapija, kurioje susitinka tévai,
auginantys vaikus, turinCius létiniy ligy, gali biti efektyvi siekiant stiprinti tévy jveikos strategijas,
komunikacijos jgiidZius, taip pat tokios terapijos privalumu tampa tarpusavio palaikymas (Douma ir
kt., 2021). Tévams padéti susitaikyti ir priimti vaiko ligg gali ir individuali terapija, Rothrock
(2024) aptardamas tévy, auginanciy paauglius su intelekto negalia iSskyreé, kad siekiant tévy
susitaikymo su paauglio negalia ir jos priemimo konsultacijose svarbu dirbti su tévy lukesciais,
sukurti realius lukesc¢ius jy vaiko ateiciai, bei taip pat labai svarbi yra tévy psichoedukacija, kadangi
nemazai baimiy ir nerimo gali kilti 1§ turimos neteisingos informacijos.

Nagrin¢jant prisitaikymo prie vaiko negalios pradzig iSskiriama, kad tévai susiduria su
aukStu nerimu, potrauminiu stresu, taciau svarbus aspektas yra tai, jog tévy riipinimasis savimi turi
reikSmingai teigiamg jtaka, tévams jtemptoje situacijoje nepamirstant saves galima tikétis Zemesnio
depresiSkumo, nerimo, potrauminio streso lygio (Bakula ir kt., 2023). Nagrinéjant ir bendrg tévy,
auginanciy vaiky su sensorine negalia, gyvenimo kokybe pastebima reikSmingai zemesné gyvenimo
kokybé lyginant su bendra populiacija, ir d¢l Sios priezasties yra iSskiriama, kad tévai turéty skirti

daugiau démesio sau, tobulinti streso jveikos strategijas bei siekti jzvelgti ne tik vaiko negalig, bet ir
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jo stiprybes, tokiu biidu padedant sau priimti vaiko negalig (Batool ir kt., 2019). Raidos ar intelekto
negalios atveju tévams gyvenimo kokybe gerinti padeda rupinimasis savo sveikata sportuojant,
teisingai maitinantis, puosel€jant tarpasmeninius santykius ir stiprinant streso jveikas (Jeoung,
2022).

Prisitaikymas prie vaiko negalios gali Seimai padéti atrasti ir teigiamy vaiko negalios pusiy
(Dieleman ir kt., 2018) De Clercq ir kt. (2022) pasitelkdami savideterminacijos teorija atskleidé,
naujy galimybiy, leidzia patenkinti savo psichologinius poreikius, tokius kaip kompetencijos ar
santykio su kitais, pavyzdziui, negalios atveju daznai tévams pavyksta su vaiku uzmegzti geresnj
santyki. I$ paciy paaugliy perspektyvos pastebima, kad susitaikyma su negalia gali identifikuoti
dékingumo jausmas, kuris atsiranda i§ tikéjimo, tévy paramos, draugy ir bendros aplinkos, Sis
dékingumo jausmas gali padéti stiprinti fizing sveikatg, didina paauglio saviverte, skatina kantrybe
(Putri ir Amsal, 2024). Tik¢jimas yra svarbus veiksnys ne tik paciam paaugliui, bet tai turi jtakos ir
juy tévams. Tévai, kurie su vaiko negalia, nepriklausomai nuo jos tipo, susitaiko lengviau, tai
pagrindzia supratimu, kad tokia yra dievo valia (Junaidi ir Dewantoro, 2020). Tad galima kelti
prielaida, kad teigiamy pusiy jzvelgimas, to prasmeés suvokimas nesusikoncentravimas tik ties
neigiama negalios puse sietina su greitesniu ir efektyvesniu negalios priémimu, susitaikymu ir
visapusiSku prisitaikymu.

Izvelgti Sia pozityvias puses susiduriant su didelj nerimg keliancia situacija leidzia asmens
turimi psichologiniai resursai. Efektyvy prisitaikyma Seimoje gali prognozuoti ir auksStesnis Seimos
nariy saviveiksmingumas bei psichologinis atsparumas, kurie dazniausiai yra ugdomi artimiausioje
aplinkoje, Seimoje (Tsibidaki, 2021). Zukerman ir kiti (2024) aptardami raidos sutrikimg turin¢ius
paauglius ir per¢jimg ] suaugusiojo amziy, kaip svarby sékmingo prisitaikymo veiksnj iSskyré
butent psichologinio atsparumo didinimg. Nors §ios iSvados buvo pateiktos apie raidos sutrikimg
turin€ius paauglius, taciau sritys, tokios kaip socialiné kompetencija, emocijy reguliacija, problemy
sprendimo ir sprendimo priémimo jgiidziai, kurias reikSmingai veikia aukstas atsparumas, svarbios
jvairiy negaliy atvejais,

Prisitaikymas prie vaiko negalios jtraukia ne tik visg Seimg, bet neatsiejama yra ir kita
aplinka, giminés, draugai bei bendrai visuomené. Aplinka gali veikti prisitaikymo procesa dviem
budais: ji palengvinti suteikiant reikiamg paramg arba apsunkinti susiduriant su stigma. Palaikymas
i$ aplinkiniy yra svarbus aspektas tévams siekiant prisitaikyti prie pasikeitusios situacijos, taciau tai
svarbu ne tik tokios paramos kiekis, bet ir jos kokybé (Cuzzocrea ir kt., 2016). Auginant vaikg su
negalig tévams gali tekti susidurti ir su stigma, nors visuomen¢je tai vis mazéja ir siekiama
visuomen¢ supazindinti su negalios tema, tai vis tiek gali sulaukti skirtingy reakcijy. Patiriama

stigma turi reikSmingg neigiamg jtaka visai Seimai, tai gali buiti ir depresiSkumo simptomus
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prognozuojantis veiksnys (Cantwell ir kt., 2015). Palaikymas ir socialiné parama gali biiti ieSkomi
jvairiais budais, taciau Siems laikams budingiausia yra socialinés medijos naudojimas. Su panasia
patirtimi susidurian¢iy Zmoniy grupés socialiniuose tinkluose gali biiti naudingos siekiant sumazinti
izoliacijos jausma, leidzia pamatyti, kaip su tuo susitvarko kiti zmonés. Nors tai veikia
trumpalaikéje perspektyvoje, pastebima, kad ilgesniam laiko periodui tai vis tiek gali turéti trikumy
(Ammari ir kt., 2014). Tad atsizvelgiant j aplinkos reik§mg¢ prisitaikymui, svarbu atrasti sau tinkama
aplinka, siekiant iSvengti stigmos ir sulaukti priémimo.

Dar vienas svarbus prisitaikyma lemiantis veiksnys yra pacio nejgaliojo uzimtumas.
Pastebéta, jog iSsilavinimo ir uZzimtumo lygis yra svarbesnis veiksnys lemiantis lengvesnj negalios
priemimg nei pats negalios sudétingumas (Al¢iauskaité ir Sinkariova, 2018). Coates ir Howe
(2023) nagrinédami j sporto veiklas jsitraukianciy vaiky su negalia tévy patirtis i$skyre, kad tévai
pastebi vaiky jsitraukimg j bendravimg su bendraamziais, kadangi uzsiimant sporto veikla, kuri yra
pritaikyta vaikams su negalia, galima rasti daugiau su panaSiomis problemomis susidurian¢iy vaiky,
kas sukuria didesni susietumo jausmg. Tame paciame tyrime nurodoma, kad tévai, kuriy vaikai
uzsiima sportine veikla, susiduria su maziau nerimo dél vaiko ateities. Atsizvelgiant | aktyvaus
laisvalaikio naudg paciam paaugliui su negalia, kuri buvo aptarta ankstesniame skyrelyje, bei tai,
kad jsitraukimas } tokig veikla, gali padéti ir tévams jausti maziau nerimo ir baimiy, matyti paauglj
isiliejantj i socialini gyvenima, leisty kelti prielaida, kad pritaikyty pagal individualius vaiko
poreikius sporto veikly atradimas gali biiti viena i§ prioritetiniy sri¢iy susidiirus su vaiko
paauglyste negalios kontekste.

Nagrin¢jant moksline literatlira apie prisitaikyma prie negalios galima pastebéti vieng
bendrg bruozg - geresne gyvenimo kokybe ir efektyvesni prisitaikyma lemia konkreciy sprendimy ir
efektyviy strategijy ieSkojimas. Tai apibendrina ir Ganjiwale ir kt. (2016) nagrinédami tévy
prisitaikyma prie vaiko negalios iSskyré tris pagrindines tévy strategijas prisitaikyti prie negalios:
orientacija j sprendimus, aktyvi emociné reakcija ir vengimas. Siuo atveju autoriai idskyré, kad j
sprendima orientuota strategija veikia efektyviausiai ir leidzia Seimai lengviau ir greiCiau priimti
vaiko liga ar sutrikimg ir surasti efektyvius sprendimus. Cuzzocrea ir kt. (2016) savo straipsnyje
18skyré ne tik tai, kad problemy sprendimo strategija yra efektyviausia, bet ir tai, kad jy tyrimo
imtyje ji buvo ir pla¢iausiai naudojama.

Taigi, sekmingg prisitaikyma prie vaiko negalios gali lemti jvair@is aspektai, tiek asmeninés
savybés, tiek aplinkos veiksniai. Prie negalios svarbu prisitaikyti visai Seimai, o ne tik paciam su
negalia susidiirusiam asmeniui, kadangi tai lemia ir aplinkiniy savijauta bei bendra gyvenimo

kokybe.
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Apibendrinant iSanalizuotg moksling literatiirg galima jsitikinti, kad fizinés/sensorinés
negalios klausimas paauglystéje yra kompleksinis reiskinys, paveikiantis tiek patj vaikq, tiek jo
Seimg, tévus.

Paauglys, susidires su negalia, yra labiau pazeidzZiamas, ypac socialiniame kontekste.
Turima negalia gali turéti jtakos santykiy su bendraamzZiais sukirimui ir islaikymui, jsitraukimui
uzklasines veiklas. O kadangi tai yra svarbu paauglio formavimuisi, sunkumai Sioje srityje gali
lemti Zemesng saviverte, Zemesnj pasitikéjimq savimi ir bendrai prastesne psichologine sveikatg.

Tévai taip pat Siame periode yra gana pazeidziami ir gali susidurti su didesniu nerimu,
aukstesne depresiskumo simptomy rizika. Kadangi auginant paauglj su negalia tévai naudoja daug
savo resursy, galiausiai tai gali reikSmingai paveikti jy psichologing ir fizine sveikatq, bendrq
gyvenimo kokybe.

Prisitaikymo prie vaiko negalios procesas gali biiti ilgas ir sudétingas, kiekvienu atveju tai
gali veikti skirtingi veiksniai, taciau Siame procese svarbu ripintis savo psichologine sveikata,
stiprinti savo psichologinius isteklius. Reabilitacija gali buti reikalinga ne tik vaikui, bet ji gali
suteikti naudos ir tévams, ypac gaunant tikslingos informacijos apie jy situacija, tokiu biidu

tikslingiau atrandant sprendimo biidus.
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1.3. Darbo tikslas ir uzdaviniai

Tikslas: Atskleisti, su kokiais psichologiniais i$Siikiais susiduria ir kokias prisitaikymo

patirtis iSgyvena tévai, auginantys paauglius, turin¢ius nejgalumag dél kiino funkcijy sutrikimy.
Tyrimo klausimas: Su kokiais psichologiniais i8Siikiais susiduria tévai, auginantys

paauglius, turinius nejgalumag dél kiino funkcijy sutrikimy, ir kokios jy prisitaikymo prie vaiko

negalios patirtys.
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2. TYRIMO METODAI

2.1. Tyrimo eiga ir imtis

2. 1. 1. Teorinis tyrimo pagrindimas

VW —

negalig, bei iSskirti pagrindinius tévy prisitaikymo prie vaiko negalios aspektus, pasirinkau
kokybinio tyrimo strategija. Kokybinis tyrimas §iuo atveju yra naudingas tuo, jog tai leidzia geriau
jsigilinti ] kiekvieng tyrimo dalyvj, nagrinéti kiekvieno dalyvio individualy patyrimg. Kiekvieno
tyrimo dalyvio situacija yra unikali ir istorijos yra skirtingos, nors ir visus dalyvius jungia bendras
aspektas - paauglio fiziné ar sensoriné negalia - yra nemazai kity kintamyjy, kurie gali turéti jtakos
Sio fenomeno patyrimui, tad atlickant kokybinj tyrimg yra lengviau jsigilinti j kiekvieno dalyvio
unikalig istorijg ir atsizvelgti j skirtingus kintamuosius. Taip pat kalbéjimas ir pasakojimas apie
vaiko negalig neretai yra jautri tema tévams, tad jaukus pokalbis saugioje aplinkoje didina tikimybe,
kad tévai bus linke labiau atsiverti ir papasakoti jautrius i§gyvenimus, papasakoti realig patirtj, kaip
vaiko Zemesnis funkcionavimas veikia tévy psichologine biiseng ir kaip jie prie to prisitaiko.

Indukcinio tyrimo strategija, kuomet duomenys yra renkami be iSankstiniy nuostaty ar
hipoteziy, pasirinkau, nes trumpai perzvelgus esamg literatiirg pasteb¢jau, kad nors negalios tema
yra placiai nagrin¢jama, taciau didesnis démesys yra skiriamas raidos ar intelekto sutrikimams ypac
vaiky imties kontekste, o fiziné ar sensoriné negalia atskirai nagrin¢jama yra re¢iau, ypac kaip su
tuo tvarkosi tévai. Kiekvienu atveju psichologiniai i$Sukiai gali biiti skirtingi arba pasireiksti
skirtingu lygiu, tad Sio fenomeno nagrin¢jimas be iSankstiniy hipoteziy leidzia j kiekvieng situacijg
zvelgti naujai, atkreipiant démesj j biitent toje situacijoje svarbius aspektus. Siekdama uZtikrinti,
kad tyrimo atlikimo neveikty mano pacios iSankstinés nuostatos platesne literatiiros analiz¢ atlikau
po tyrimo atlikimo ir rezultaty apraSymo. Kadangi pati esu artima Siai temai, tad savirefleksija buvo
naudingas metodas siekiant atskirti savo pozitirj | dalyviy istorijas ir démesj sutelkti j kiek jmanoma
objektyvig analizg.

Pradéjus rinkti tyrimo dalyvius iSkilo dar vienas svarbus temos aspektas, jog pasirinkta imtis
néra didelé. Pasteb¢jau, kad atradus socialiniy tinkly grupes, kurios yra skirtos tévams, turintiems
vaikus su negalia, arba patiems asmenims su negalia, didzioji dalis nariy yra susij¢ su psichikos ar
raidos sutrikimais arba su kompleksinémis negaliomis. Tinkamus dalyvius pavykdavo atrasti po
vieng 1§ skirtingy Saltiniy, pavyzdziui, skirtingos grupés socialiniuose tinkluose arba jau
dalyvavusiy tyrime dalyviy paZjstami, kuriems taip pat buvo sitiloma sudalyvauti. Tad tai dar labiau
sukélé mano pacios susidoméjima, kaip tévams pavyksta prisitaikyti prie kitokiy vaiko auginimo

salygy patiems, jeigu néra bendry grupiy, kuriose tévai dalintysi tokia patirtimi.
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2. 1. 2. Etiniai aspektai

LaisvanoriSkas dalyviy sutikimas dalyvauti tyrime buvo uZtikrinamas dalyviams pateikiant
informavimo ir informuoto sutikimo formas (Zr. prieduose nr. 5 ir nr. 6). Sios formos buvo
dalyviams prie§ susitikimg siun¢iamos elektroniniu pastu ir dalyviai atsiunté pasiraSytas formas
arba su formomis susipazjsta prie§ interviu ir interviu pradzioje pakartojus pagrindinius aspektus
davé Zodinj sutikima.

Informavimo formoje buvo apraSyti pagrindiniai tyrimo atlikimo ir etiniai aspektai:

e Tyrimo dalyviai supazindinami su tyrimo tema, tikslu;

e Tyrimo dalyviai supazindinami su tyrimo atlikimo eiga, koks bus interviu, kiek laiko
truks ir kur jis vyks;

e Tyrimo dalyviai iSlieka anonimiski. Visa informacija, leidZianti identifikuoti asmenj,
analizuojant ir pateikiant rezultatus bus pakeista, rezultaty aptarimo dalyje dalyviams
priskirti vardai yra pakeisti. Tyrimo dalyviy lentel¢je pateikiami tik apibendrinti
demografiniai ar kiti duomenys, neatskleidziantys dalyvio tapatybés.

Kadangi interviu buvo atlickami nuotoliniu buidu, buvo kiek jmanoma bandoma uztikrinti
saugig ir jaukig aplinkg dalyviams, buvo prasoma rasti vieta, kur nebiity pasaliniy Zmoniy, tai buvo
uztikrinama ir 1§ mano, kaip tyré¢jos, pusés.

Tyrimas pradétas atlikti gavus bioetikos leidimg i§ universiteto Bioetikos komisijos, leidimo

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

2. 1. 3. Tyrimo dalyviai

Atliekant §j tyrima planavau surinkti 8-10 dalyviy, kurie atitikty i$sikeltus dalyviy kriterijus.
Toks dalyviy skai¢ius buvo pasirinktas dél to, kad tai yra optimalus dalyviy skaiCius atliekant
teminés analizés tyrima, siekiant jsigilinti j kiekvieng atvejj. Taip pat kadangi buvo pasirinkta gana
specifiné imtis, tinkanciy dalyviy bendroje populiacijoje néra daug, j tai taip pat buvo atsizvelgta
jvertinant, kad daugiau dalyviy surinkti biity sudétinga. Be to yra sudétinga rasti vieng bendrg vieta,
bendruomeng, grupe, asociacija ar panasiai, kur biity galima is karto rasti daug tinkamy dalyviy, tad
dalyviy ieskojau per jvairius Saltinius.

Tyrimo dalyviai buvo atrenkami pagal tokius kriterijus:

e Yra mama arba tétis - buvo kvieCiami tiek téciai, tick mamos, ta¢iau mamos buvo
labiau linkusios sutikti dalyvauti tyrime. Galiausiai tyrime sutiko dalyvauti tik
mamos, galima kelti prielaidg, kad mamos labiau atsiveria kalbant apie savo
iSgyvenimus, labiau bus linkusios dalintis psichologiniais sunkumais.

e Augina paauglj/-¢, kuriam/-iai yra 12-18 mety.
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Auginamas paauglys/-¢ turi fizing arba sensoring negalig. | tyrimg buvo jtraukiami
dalyviai, kuriy vaikai turi jvairaus spektro negalias, susijusius fiziniais arba
sensoriniais sutrikimais, pavyzdZiui, judéjimo, regos, klausos negalios. Svarbus
aspektas Siame kriterijuje buvo tai, kad vaikas neturéty psichikos sutrikimy,
pavyzdziui, $alia fizinés negalios turi ir raidos sutrikima. Sie atvejai buvo nejtraukti
tam, kad Siame tyrime biity susikoncentruota j negalios, nesusijusios su psichikos
sutrikimais, jtaka Seimos, tévy emocinei, psichologinei biklei.

Auginamo paauglio/-és negalia yra ne zemesnio nei vidutinio lygio. | tyrimg nebuvo
traukiami lengvo laipsnio nejgalumg turinCiy vaiky tévai atsizvelgiant ] tai, kad tai
turés kitoki poveikj tévams lyginant kuomet vaikas turi vidutinio lygio sutrikima,
lengvo lygio negalia salyginai turi maziau neigiamy pasekmiy, maziau keicia jprasta
gyvenimg. Taip pat nebuvo jtraukiami ir labai sunkds, krastutiniai atvejai, kadangi
tokie atvejai galéjo labai iSkreipti bendrus rezultatus. Siame tyrime buvo siekiama
koncentruotis ] vidutinio arba Salia sunkaus lygio negalias, kadangi jos turi nemaza

jtaka kasdieniniame gyvenime, bet tuo paciu siekiama pilnavertiskai funkcionuoti.

Tyrime sudalyvavo 8 dalyvés, pagrindiné informacija pateikta lentel¢je. Nors kontekstas

Sioje temoje yra ypac svarbus ir yra daug kintamyjy, kurie yra reikSmingi analizuojant tyrimo

dalyviy patirtis, buvo i$skirta daugiau informacijos apie patj paauglj ir jo negalios tipa.

1 lentelé. Informacija apie tyrimo dalyvius

Nr. | Dalyvio Vaiko lytis ir amzius | Vaiko negalios | Vaiko negalios | Negalios jgijimo kontekstas
pakeistas rasis lygis
vardas
1. | Asta Stinus, 14 mety Klausos negalia Vidutinis Diagnozuota vaikystéje
2. | Rima Stinus, 16 mety Regos negalia Sunkus Diagnozuota vaikystéje
3. | Liucija Dukra, 15 mety Judéjimo negalia Sunkus Ivykusi trauma  prie§
kelerius metus
4. | Rita Stinus, 18 mety Regos negalia Sunkus Sutrikimas  rastas  prie$
7-erius metus
5. Grazina Dukra, 18 mety Regos negalia Sunkus Genetinis susirgimas,
diagnozuota vaikystéje
6. | Daiva Stinus, 15 mety Klausos negalia Vidutinis Diagnozuota kiidikystéje
7. | Aisté Dukra, 12 mety Cukrinis diabetas Vidutinis Diagnozuota kuomet vaikas
buvo 1-eriy.
8. | Brigita Dukra, 13 mety Cukrinis diabetas Vidutinis Diagnozuota prie§ kelis
metus
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2.2. Tyrimo atlikimas instrumentai

Tyrimo interviu buvo planuota atlikti gyvai, esant poreikiui daryti nuotoliu, bet pradéjus
ieskoti tyrimo dalyviy buvo nuspresta interviu daryti nuotoliu, dalyviai patys iSreiSké tam poreikj,
tokiu budu jiems buvo zymiai papras¢iau skirti laiko, tad siekiant neprarasti tinkamy dalyviy ir
atliepti jy poreikius, su tuo buvo sutikta. Atliekant nuotolinius interviu prasiau dalyviy uZsitikrinti
kuo ramesne ir jiems saugesn¢ aplinka, kad jaustysi saugiau pasakodami savo patirtj. Interviu
atlikau ,,Google Meets* platformoje vaizdo skambucio metu. Visi interviu uztruko tarp 41min. - 55
min., interviu buvo uzbaigiami uzsitikrinus, kad gauti atsakymai j visus tyrimui svarbius klausimus
ir pasitikslinant dalyviy, ar iSsaké viska, ka nor¢jo ir ar nekilo kity minc¢iy, kuriomis norétysi
pasidalinti.

Duomenys buvo renkami pusiau struktiruoto interviu biidu. Pusiau strukttiruoto interviu
metodas buvo pasirinktas, nes tai yra daZzniausiai naudojamas duomeny rinkimas siekiant véliau
atlikti temine analizg, bei interviu metu buvo siekiama iSsamiau aptarti keletg placiy temy, tad jau
prie§ pradedant kurti tyrimo interviu klausimus buvo numanomi keli pagrindiniai klausimai,
siekiant apimti dvi placias temas - i$Sukius ir prisitaikymo patirtj - , kurie buvo formuluojami ir
i8skaidomi j daugiau klausimy. Prie§ pradedant tyrimg buvo sukurti pagrindiniai klausimai, o
interviu metu buvo uzduodami papildomi tikslinamieji klausimai, leidZiantys pasitikslinti, pagilinti
pagrindiniy klausimy metu gauta informacija.

Pagrindiniai klausimai:

e Kokie psichologiniai i$siikiai kyla auginant paauglj?

e Kokius specifinius poreikius, kuriuos turi Jisy vaikas, pastebite?

e Kokie kyla papildomi tévystés i§Stkiai susij¢ su vaiko negalia?

e Kaip Jums pavyksta prisitaikyti prie vaiko negalios?’
o Kokiais biidais prisitaikote prie vaiko situacijos?
o Kas padeda lengviau prisitaikyti prie vaiko turimo sutrikimo?
o Kas apsunkina lengvesnj prisitaikyma?

Interviu klausimai buvo formuluojami siekiant interviu iSskaidyti ; dvi pagrindines dalis -
psichologiniai isstukiai ir prisitaikymo patirtys. Pirmoje interviu dalyje buvo siekiama placiau
Antra interviu dalis buvo skiriama nagrinéti prisitaikymo istorija, kaip tévai prisitaiké/-o prie vaiko
negalios, ar pavyko tai padaryti, kas padéjo, kas trukdé.

Pirmyjy interviu metu pastebéjau, kad dalyvés atsakinéjant j pirmajj klausimg apie bendrg
paauglio auginimo patirtj, nesifokusuojant j vaiko negalia, visgi i§ karto nukrypdavo j i8Sukius,
susijusius su vaiko sutrikimu, tad interviu t¢sdavau pagal dalyvio krypti. Buvo siekiama gauti

atsakymus ] visus pagrindinius interviu klausimus ir dalyvéms nutolstant nuo pagrindiniy temy
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kalbéti apie savo, o ne vaiko, jausmus, iSgyvenimus, i$Siikius, kadangi kalbinant tévus tokia tema,
kuri labiausiai yra susijusi su jy vaikais, jie daznai buvo linke kalbéti apie vaiko i§gyvenimus ir su
kokiais i$Sukiais susiduria vaikas, tad tekdavo keisti klausimy formuluotes labiau pabréziant, kad

Kiekvienas interviu po atlikimo buvo transkribuojami, tiksliai perraSant tyréjos ir dalyvio
7zodzius. Transkribuojant buvo pasizymimi komentarai, neverbalinés dalyvio reakcijos, ilgesnés

pauzés. Transkriptai saugiai laikomi jiems sukurtame aplanke.

2.3. Duomeny analizés metodas

Tyrimo metu gautiems duomenims analizuoti buvo pasirinktas teminés analizés metodas
pagal Braun ir Clarke.

Teminés analizés metodas buvo pasirinktas dél metodo lankstumo bei aiSkumo. Teminé
analizé gali biiti taikomi jvairiems tyrimo klausimams atsakyti (Clarke & Braun, 2013), tad ir Siuo
atveju, kuomet tyrimo klausimas yra susijes su asmeniniy patiriy nagringjimu, atlikus teming
analize j tyrimo klausimg pavyks atsakyti. Taip pat pacio metodo autorés teming analize jvardija
kaip kokybiniy tyrimy analizés metody pamatg ir teigia, kad visi pradedantys tyré¢jai turéty pradéti
biitent nuo teminés analizés iSmokimo. Kadangi tai yra pirmasis mano, kaip tyr¢jos, kokybinis
tyrimas, tad ir nusprendZiau Siame tyrime uZtvirtinti biitent $io metodo taikyma. Duomeny analizés
metodo lankstuma rodo ne tik tai, kad tai tink1 plac¢iam tyrimo klausimy spektrui nagrinéti, taciau ir
tai, kad nors dazniau teminé analiz€¢ siejama su gauty duomeny aprasymu, Sis metodas leidzia }
analize jtraukti ir interpretacija pagal to poreikj (Braun ir Clarke, 2021).

Atliekant duomeny analizg buvo atliekami Sie zingsniai (Braun & Clarke 2006):

1. SusipaZinimas su gautais duomenimis: susipazinimas su duomenimis aktyviausiai
vyko interviu medZiagos transkribavimo metu. Atlikus visus interviu ir turint visus
transkriptus, jie buvo perskaitomi dar kartg ir pagal poreikj dar karta perklausomi
interviu jrasai.

2. Kodavimas: kodavimas buvo atlickamas turint visy interviu transkriptus. Siame
etape buvo suteikiami kodai svarbiems duomeny elementams, kurie atsako j iSkeltg
tyrimo klausimg, $iuo atveju buvo iSrenkami visi elementai, kurie yra susij¢ su tévy
psichologiniais i§$iikiais arba apibiidina prisitaikymo patirtis.

3. Temu paieska: turint visus kodus i§ jy buvo aktyviai ieSkomos bendros temos,
ieSkoma, kas koduose sutampa ir kuriuos 1§ jy galima sugrupuoti, pavyzdziui, i8

keliy panasiy kody atrandama viena bendra tema - konkretus vienas tévams kylantis

VW —
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4. Temuy perziira: atlikus temy paieska buvo dar karta perzitirimos temos ir
analizuojama, ar atrastos temos dera su pirminiais kodais ir tyrimo duomenimis,
patikrinama, ar nereikia temy apjungti, pakeisti ar iSskirti.

5. Temy jvardijimas ir apibrézimas: Siame analizés etape atrastos temos buvo
konkrec¢iai jvardijamos, ieSkant tinkamiausio joms pavadinimo, geriausiai
atspindin¢io temos esme, ir taip pat buvo aprasoma kiekviena gauta tema.

6. Gauty rezultaty analizés apraSymas: Siame Zingsnyje buvo atrenkamos konkrecios
dalyviy citatos, geriausiai iliustruojancios gautus rezultatus ir taip pat rezultatai buvo
siejami su kita moksline literatuira, kurios apZvalga buvo atliekama po to kai buvo

iSanalizuoti Sio tyrimo duomenys.
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3. REZULTATAI

Atlikus interviu metu gauty duomeny analize buvo isskirti pagrindiniai tévy psichologiniai
18Sukiai, su kuriais jie susiduria auginant paaugli su fizine ar sensorine negalia, ir taip pat
pagrindiniai prisitaikymo prie vaiko negalios aspektai. ISskirtos temos buvo atrastos daugumoje
interviu, dalyviai apie jas kalb¢jo 1§ skirtingy perspektyvy, taciau buvo isskirti iy temy bendrumai,
kaip tai atsispindi Sio tyrimo imtyje.

Atsizvelgiant j tyrimo tikslg ir | interviu metu gautg medziaga, 7 temos buvo i$skirtos j dvi
buvo iSskirtos trys pagrindinés temos:1. Paauglio formavimasis ir emociniai Suoliai; 2. Paauglio
paleidimas | savaranki$ka gyvenima; 3. Reakcija | vaiko socialinj gyvenima. Kadangi Sias temas

interviu dalyvés aptaré i§ skirtingy perspektyvy, buvo iSskirtos ir Siy temy potemés, siekiant

SV W —

Psichologiniai isStkiai

| Paauglio formavimasis ir ] Paauglio paleidimas j | Reakcija | vaiko socialing
emaociniai Juoliai savarankiika gyvenima gyvenima
Susiditrimas su paauglio Baimés, nerimas dél vaiko

1 ] | | Dravgai svarbian nei tévai,

emaocijy kaita ateities ; A -
vaiko socialinis gyvenimas
— Foonfliktai — Sunkumas paleisti vaiky
— Teigiama draugy jtaka
—  Isitraukimas vs stebéjima — Savirealizacija

— Meigiama draugy jtaka

Darbas su paauglio
teisuoliSkumnu

Antroji temy grupé - prisitaikymo prie vaiko negalios aspektai. Sioje grupéje buvo isskirtos
4 temos: 1. Pirminé tévy reakcija, orientacija ] sprendimg; 2. Abipus¢ vaiko ir tévy jtaka
prisitaikymui; 3. Rémimasis ] kitus; 4. Gyvenimo, kaip unikalios patirties priémimas. Kadangi ir
Sioje temy grupg¢je dalyves pasisaké i§ skirtingy perspektyvy, tai siekiama perteikti per potemes (Zr.

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

Prisitaikymo patiréiu aspektai

Pirminé tévy Abinusé vaiko Gyvenimo kaip
reakcija, ; }'J . Rémimasis | unikalios
] . A — irtéwvy jiaka . —] L
orientaci)a | oGt . kitus patirties
Lt prisitaikymu S
sprendimg priémimas
—  Pirminis iigastis _ Vaiko jtaka — Seima Gyvenimo
tevams |  prasmingumo
Greitas || Draugai, suvokimas
| susitaikymas — Tevy jtaka vaiku paZjstami
| | Alternatyvos
Orientacija i Komunikacija su — Specialistai suvokimas
| sprendima padiu vaiku

Toliau pateikiami pagrindiniy temy ir potemiy iSsamis aprasymai su tyrimo dalyviy

citatomis, kurios geriausiai atspindi iSskirtas temas.

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

Sioje temoje tyrimo dalyviai kalbéjo apie tai, jog paauglyste jie pajaudia per emocinius
vaiko poky¢ius, charakterio formavimasi. Sie poky¢iai yra budingiausi bitent paauglystés
laikotarpiu. Paauglysté dazniausiai ir asocijuojasi su sunkesniu charakteriu, astresnémis emocijomis
tampa suprasti ir nuspresti, kaip j Siuos pokyc€ius reaguoti ir kaip testi auklejima. Tyrimo interviu
metu §i tema buvo aptariama i§ skirtingy pusiy, tac¢iau biity galima isskirti kelias potemes, kurios
dalyviy pasakojimuose labiausiai atspindejo tévy susidirima su paaugléjanciu vaiku. Tai buvo
pastebima per paauglio sustipréjusias emocijas, didesnj konfliktiSkuma, tévy balansavimg tarp
jsitraukimo ir steb¢jimo bei susiduriant su paauglio teisuoliSkumu.

Susidiurimas su paauglio emocijy kaita. Emocinius paauglio pokycius tyrime dalyvave
tévai dazniausiai jvardija kaip padidé€jusj dirgluma, greitesnj susierzinimag, didesnj pyktj. Asta,
auginanti stiny su klausos negalia, jvardija, kad prasidéjus stinaus paauglystei teko susidurti su
stipresnémis jo emocijomis: ,,Siunus yra labiau piktas, greitai susierzinantis ir jj iSsakantis jau
pakeltu tonu* [Asta, 2 psl.]. Viena i§ dalyviy pasakojo, kad nesusiduria su sudétinga vaiko
paauglyste, taciau pripazjsta Siek tiek pakitusj bendravima, visgi atsirandant] paaugliSskg charakterj:
»Gal kazkiek pasidaré grubesnis tas bendravimas <...> Paauglystéj turbiit visada kazkas islenda,

ar tai grubumas, neklausymas, savo tiesos turéjimas® [Rima, 2 psl.]. Nors $iuo atveju dalyvé

iSskyre, kad susiduria su lengvesniu paauglystés variantu. Kalbant su keliomis tyrimo dalyvémis
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buvo aptariama, kad galblit néra visai aiSku, ar nuotaikos ir emociniai pokyciai yra dél vaiko
negalios ar paauglystés, pavyzdziui, Brigita, auginanti dukra su cukriniu diabetu, pasakojo, kad
prasidéjus paauglystei dukros charakteris pasikeité ir i§ norincios biiti démesio centre ji tapo
ramesne, labiau susiliejanti su aplinka, taciau kadangi paauglysté ir liga prasidéjo panasiu metu,
sunku tvirtai teigti, kas tam turéjo itakos: ,, <...>tai neZinau, kiek tai susijes su liga ir kiek ne, nes
tai, sakykim, kai jinai susirgo, tai buvo jai 9 metai, tai biitent tas paaugléjantis vaikas nuo ty
devyneriy mety tai tas toksai virsmas ir buvo, kad buitent ta tokia ta pries paauglyste visq ir |
paauglyste jinai jau atéjo su su liga.* [Brigita, 5 psl.] Bet vienu ar kitu atveju paauglystés
laikotarpis tai sustiprina: ,, Pastoviai keiciasi elgesys, nuotaika, nu labiau nuotaika, tai prisidéjo ir
paauglysté paastrina tuos dalykus“ [Liucija, 2 psl.]. Tad mamoms Siuo atveju tenka i8Siikis Siuos
pokyc€ius pastebéti, tai atlaikyti ir tinkamai reaguoti, pastebéti, kada tai galéty biti susij¢ su
paauglyste, o kada su paauglio turima negalia.
tarpusavio bendravimg, prasideda paauglio konfliktavimas su tévais : ,,Padidéjes vaiko dirglumas,
nervingumas, daugiau grésmiy konfliktinems situacijoms* [Grazina, 2 psl.]. Rita, auginanti 18
mety siiny su regos negalia, kalbéjo, kad sunkiausia paauglystés laikotarpiu atlaikyti stinaus
neigiamas emocijas, kurias jis iSlieja bendraudamas su ja: ,,<...>jis viskq, visas neigiamas emocijas
ant manes issikrauna, labai daug keikiasi, rékia <..> sunku, aisku, man sunku, nes kad man
klausyt, kaip jisai visaip vadinasi, nervuojasi“ [Rita, 3 psl.] Tévams paauglystéje tenka susidurti ir
su pykc¢io protrikiais, Grazina pasakojo, kad bendravime su dukra pasitaiko visko, jskaitant ir
pykcio: ,, <...>tarp miisy kildavo ir tokio garsesnio pasikalbéjimo ir piktumy, ir visko, nes nesu ir as
labai kantri, paaugliai irgi néra itin kantriis, tai visaip mes ten pasisnekédavome..." [GraZina, 4
psl.]Aisté, auginanti dukrg su cukriniu diabetu, pasakojo apie kylanc¢ius pykcio priepuolius ir kaip ji
pati ] tai reaguoja: ,,Pas jg pykcio priepuoliai iki tiek, kad as jq vieng palieku* [Aisté, 7 psl.]. Daiva,
auginanti siiny su klausos negalia, pasakojo, jog namuose sunkumy buvo maziau, bet didZiausi
sunkumai kilo mokykloje, kuomet stinus reikSdavo pyktj prie mokytojy: ,,Jisai nori gal pasirodyti,
Jjis su mokytojais ten barasi, ten tokie buvo sunkumai...“ [Daiva, 3 psl.]. Tad mamy is$sukis Siuo
atveju yra tinkamai reaguoti | situacijas, kurios gali tapti konfliktais, o tam prireikia daug kantrybés.
Isitraukimas vs stebéjimas. Paauglystés laikotarpiu tévams tenka prisitaikyti prie
besikeifian¢io vaiko ir atrasti balansa tarp jsitraukimo ir stebéjimo. Tam, kaip pavyksta su Siais
pokyciais tévams susitvarkyti, reikSmés turi ir tévy nusiteikimas prie§ prasidedant paauglystés
etapui. Keletas mamy jvardijo tai, kad paauglystés pokyc¢iai labai nei§ggsdino, nes zinojo, ko galima
tikétis, ir buvo pasiruosusios ir blogesniems variantams. ,, Nu Siaip as buvau tam pasiruosus, nes
velgi paauglysté ir taip néra lengvas laikotarpis, kadangi tai jau antras vaikas, tai jau Zinau kq tai

reiskia. “ [Liucija, 2 psl.]. Kai kuriems tévams psichologinis i$Siikis yra suspéti su Siais vaiko
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poky¢iais ir j juos reaguoti: ,, Tie pokyciai yra tokie greiti, kad as kartais su jais nespéju.” [Asta, 2
psl.]. Tévai paauglystés laikotarpiu gauna unikalig proga stebéti asmenybés formavimasi, tévams
yra jdomu stebéti paauglystéje besiformuojant] vaiko charakterj ir tenka balansuoti, kiek j tai
jsitraukti, kad nesugriauti natiiralios eigos, S$iuo atveju mamoms kartais tenka priimti labiau
stebétojo pozicija: ,,Tie isSikiai tokie, kad vyksta charakterio formavimasis ir nesinori kistis j tai ir
paveikti neigiamai.” [Grazina, 2 psl.]. Tyrimo dalyviy pasakojimuose atsispindéjo tai, kad
aukléjimas paauglystés laikotarpiu pasizymi balansavimu tarp jsitraukimo ir stebé&jimo ribos,
kadangi paaugliams reikia vis maziau tévy démesio, tévams i$$iikiu tampa atrasti $j balansag.

Darbas su paauglio teisuolisSkumu. Dalis dalyviy jvardija, jog jy paaugliai pasizymi tuo, jog
jie visada jauciasi teistis. Tévai S§iuo atveju turi sugebéti iSbalansuoti tarp paaiskinimo ir
atsitraukimo: ,, Bet, kita vertus, matai, kad nu ne, ne viskas yra taip, teisingai vertinama <....> o
vaikas vis délto jis yra dar vaikas ir ir o, kaip Zinia, visi paaugliai manosi, kad jie yra teisesni, kad
jie supranta geriau.” [Grazina, 2 psl.], ., Ir vis tiek visada paaugliai galvoja kad jie yra teisiis, o
suauge yra neteisis ir nieko neZino Siame gyvenime“ [Liucija, 3 psl.]. Kituose pokalbiuose tai
paauglio teisuoliskumu, pavyzdziui, Asta pasakojo, jog susiduria su tuo, kad stinus pats kuria

taisykles zaidimuose ar kituose uzsiémimuose: ,, Nu tai reiskia galima Zaidimo taisykles pritraukti
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atpazinti paauglio kategoriskumus ir i§laikant autoritetg bandyti nukreipti paauglj tinkama linkme.
Apibendrinant Sig temg galima iSskirti tai, jog tévai, augindami paauglius su fizine ar
sensorine negalia, susiduria su tipiniais paauglystés charakterio keitimosi i$Siikiais. Kiekvienu
atveju sunkumy iSraiSka ir sudétingumas skiriasi ir kiekviena situacija reikalauja individualaus
sprendimo. Kiek tai keifia turima paauglio negalia, jvertinti sudétinga, kaip ir paminéjo interviu
dalyvés, visi paaugliai yra skirtingi ir sunku pasakyti, ar jy paauglys bty kitoks jei negalios nebtity.
Nors Sie pokyciai gali biiti natiralus paauglystés procesas, taiau svarbu tai stebéti ir atkreipti
démes;j | galimg negalios jtaka ir atitinkamai reaguoti, jei $i itaka yra akivaizdi. Tévams Siame etape
tenka daug balansuoti ant ribos, kiek j Siuos paauglio poky¢ius jsitraukti, kiek leisti paaugliui praeiti

tai paciam.

3. 2. Paauglio paleidimas i savarankiska gyvenima (5/8)

Sioje temoje tyrimo dalyviai daZniausia kalbéjo, jog vienas pagrindiniy i$$ukiy paauglystéje
yra suprasti, jog vaikas uzauga ir tuoj taps suaugusiu zmogumi ir teks ji paleisti 1§ tévy priezitros.

Kadangi besiformuojantis paauglys vis siekia atsitraukti ir tapti savarankiSkesniu, tévams tenka

vy -

susitaikyti, kad galiausiai reikés jj paleisti: ,, Pagrindinis issikis paleisti.” [Rima, 9 psl]. Sio i§$ikio
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iSraiSkos tarp tyrimo dalyviy buvo skirtingos, keliais atvejais tai pasireiSkia per nerima dé¢l vaiko
ateities, baimé dé¢l vaiko laukianc¢iy i8Siikiy, kitais atvejais mamos buvo jpratusios turéti daug
atsakomybés ir iSkyla kontroliavimo paleidimo klausimas, ir taip pat iSleidus vaikg j suaugusiojo
gyvenima, iSkyla savirealizacijos klausimas.

Baimés, nerimas dél vaiko ateities. Siame i$ikyje stipriai atsispindi vidutinio sunkumo

negalios aspektas, kadangi dazniausiai tikétina, kad vaikas sieks pilnavercio gyvenimo ir sieks
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gyvens, kaip gyvenimas atrodys, kuomet vaikas norés gyventi pilnai savarankiSkai. Rima, auginanti
stiny su regos negalia kalb¢jo apie tai, jog tik dabar supranta, kad grei¢iausiai siinus neliks visada
Salia tévy: ,, <...>i§ pradziy, kazkaip atrodo, kad vis tiek turés biit su tévais ar salia kazkaip tai. Bet
dabar jau pradedu galvot, kad galbiit jis norés savarankiskai.” [Rima, 4 psl.]. Grazina, kalbédama
apie dukros suaugyste i§saké nerimg d¢l studijy apribotumo: ,, <...>kiti, kad sakykim nu, kad kas kur
nori studijuoti, kq nori, tai gali kur panoréjes, o tik tais reikia vat apsisprest, tik Zinot, kq tu nori
veikti mazdaug kokia kryptimi, o ¢ia dar gali noréti ko tiktai nori, bet dar tu magstyk, ar tu pavaliosi
eiti j paskaitas...” [Grazina, 12 psl.]. Liucija taip pat kalbédama apie vaiko ateitj kalbé&jo apie
studijy ribotumus: ,, Daug minciy (apie suaugyste), pirmiausia tai galvoju, jei jstos j universitetq,
pas mus nedaug kas pritaikyta” [Liucija]. Siuo atveju dar viena baimé, kalbant apie suaugyste, buvo
Seimos kiirimas: ,, Daugumai vyry tai yra nenormalu ir dar kyla klausimas ar susiras antrg puse”
[Liucija]. Tad mamos, augindamos paauglius su juos ribojancia negalia, patiria nezinomybés jausma
dél jy vaiko ateities, kas lemia ir jau¢iamg baime, daznus apmastymus.

Sunkumas paleisti. Nors negalios, su kuriomis susiduria tyrimo dalyviy vaikai, yra
skirtingos, tac¢iau bendras aspektas yra tai, kad tai reikalauja didesnio tévy jsitraukimo pradzioje:
,, <...> nes Vvis tiek tq didjji kriivi perimu as$ pati” [Brigita), ,, Kazkokio Soko nebuvo, bet vis tiek turi
skirti dvigubai emociniy jégy, dvigubai daugiau laiko skirti“ [Liucija. ]JKadangi didZioji dalis
dalyviy i8sake, jog vaiko ugdymui, prisitaikymui skyré arba vis dar skiria labai daug savo laiko, tad
suprasti, kad skiriamg laikg reikés sumazinti yra stiprus kasdienybés pasikeitimas. Pavyzdziui, Asta
ivardijo suprantanti, kad didziaja laiko dalj skyré vaikui: ,,Jis labiau nuo manes priklausomas, bet
¢ia turbiit ne jo problema, o mano, kad as jo nepaleidau dél to, kad nuo mazumés as jpratau su juo
dirbti ir jam padéti“[Astal.

Savirealizacija. Art¢jant vaiko paleidimui ] suaugusio Zmogaus gyvenimg iskilo
savirealizacijos klausimas:  Zinau, kad yra laikas paleisti, bet as tada neZinau, kaip man save
realizuoti, kuo uzsiimti.” [Asta]. Kitu atveju, nors ir sunku paleisti ir pakeisti savo kasdienybe, bet
siekiama tame jzvelgti ir pozityvia puse¢: ,,<..>ir paciai dabar jau nereikia sekioti, nereikia

kazkaip. Daugiau laisvo laiko, daugiau. Nu Zodziu, viskas tik j gerg”[Rima, 9 psl.]. Bet §iuo atveju
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kuomet vaikas visiskai suaugs: , Noras kontroliuoti, noras Zinoti, kaip sekasi, kaip pavyksta.“
[Rima, 10 psl.]. Tad tokiais atvejais, kuomet vaikui buvo skiriama daug démesio ji ugdant ir
prisitaikant prie kylan¢iy sunkumy, mamos gali Siek tiek atsitraukti nuo savo asmeninio gyvenimo
ir paaugliui uzaugus lieka klausimas, kaip dabar atrasti save.

Apibendrinant $ig temg galima iSskirti tai, kad tévai, auginantys paauglius su negalia,
paauglystés laikotarpiu susiduria su sunkumais paleidziant arba suvokiant, kad tas laikas greitai
ateis, leisti savo vaikui savarankiskai kurti gyvenima. Tévy sunkumai gali pasireiksti per baimes ar
nerimo jausmag, kontrolés jausmo praradimg. Mamoms S$iuo atveju tenka priimti tai, kad vaikas

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

3. 3. Reakcija j vaiko socialinj gyvenima (5/8)

Sioje temoje yra kalbama apie tai, kad vienu svarbiausiu paauglystés aspektu tampa draugai,
socialinis gyvenimas, vaiko socialinio gyvenimo jtaka tévams, jy psichologinei biiklei. Kadangi
daugelis dalyviy jvardijo, kad jaucia vaiky norg atsiriboti nuo tévy ir pagrindiniu autoritetu Siame
laikotarpyje tampa draugai, tad Zzinojimas, kad jais galima pasitikéti yra svarbus tévams,
siekiantiems paleisti savo vaika, maziau ji kontroliuoti ir priziiiréti. Paauglysté tampa pereinamuoju
etapu, kuomet vaikui reikia vis maziau tévy démesio ir tévai turi iSmokti ta démesi riboti: ,,<...>kai
tévai pripranta, kad mazas vaikas visada Salia ir jam reikia pastoviai tq déemesj ir ateina momentas,
kai jam jau nebereikia. Gal labiau gal draugy reikia, tai as tai suprantu, reiskia, jai uZtenka to
démesio. “[Liucija, 4 psl.].

Draugai svarbiau nei tévai, vaiko socialinis gyvenimas. Interviu metu vienu ar kitu atveju
vaiko draugy tema buvo aptariama, kas parodo to svarbg. Kalbinamos mamos suprato, kad paauglio
gyvenime draugai turi reikSminga jtaka, jy turéjimas ar trikumas gali biiti svarbus vaiko
prisitaikymo faktorius: ,, Draugai irgi yra labai svarbu, nes manau jei vaikas neturi draugy jam
labai sunku susitvarkyti“ [Liucija, 5 psl.],

Specialieji paauglio poreikiai Sioje temoje turi svarby vaidmenj, kadangi nemaza dalyviy
dalis jvardijo, jog pastebi, kad vienas i§ pagrindiniy ribotumy, atsirandanciy dél negalios, yra
socialinio gyvenimo ribotumai. Liucija, auginanti dukrg su judéjimo negalia, jvardija, kad stiprias
emocijas jai kelia dukros ribotumy suvokimas: ,,Ji negali dalyvauti visur, kas yra tikrai labai
skaudu, kokios pavyzdziui ekskursijos su klase.“ [Liucija, 6 psl.], Grazina, auginanti dukrg su regos
negalia taip pat kaip pagrindin;j i§8tkj tiek dukrai, tiek jai yra judéjimo laisvés trilkumas, Siuo atveju
socialinis gyvenimas reikalauja kur kas daugiau planavimo, kas ilgainiui gali iSvarginti: ,, Na su

regos negalia tai yra susije tokie dalykai, kad nu daug mazZiau ty laisviy <...> Bet aisku, kad jai
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iséjimy visokiy buvo maziau, jeigu jau kazkas ir buvo, tai sudétingiau.” [Grazina, 5 psl.]. Brigita,
trikuma, $iuo atveju jis néra tiesiogiai susijes su socialiniu gyvenimu, taciau nuolatiné savikontrolé
vaikui neleidZia pilnai jsitraukti ] jprasta socialinj gyvenima, kg tévams matyti yra skaudu: ,, Tai visy

pirma didziausias aspektas turbiit ko kiti paaugliai neturi tai yra laisvé, nes cia vaikas yra nuolat
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matant paauglio ribotumus vienoje i§ svarbiausiy jam sriciy.

Neigiama draugy jtaka. Dar vienas socialinio gyvenimo aspektas yra tai, jog paauglys
siekia pritapti prie draugy kompanijos ir nenori iSsiskirti, o turima negalia tai apsunkina. Daiva,
kalbédama apie sunkumus, su kuriais susiduria augindama siiny, pasakojo apie sudétingg elgesj
mokykloje, apie kurj su stinumi yra kalbama namuose, ir paklausus, kas tai galety lemti, jvardijo
norg pritapti prie draugy: ,, <...>norisi biiti toks, kaip ir kiti <...> saké ,draugai taip daré, tai ir as
taip dariau”, tai a$ sakau, o tai kai bus nusikaltimas?"” [Daiva, 7 psl.]. Siuo atveju mama issaké
nerimg, kad stinaus didelis noras pritapti, neiSsiskirti dél negalios kartu su netinkama draugy
kompanija labiausiai neigiamai atsiliepia butent jos siinui ir kad Siuo laikotarpiu yra svarbu su juo
apie tai kalbéti ir stengtis apsaugoti nuo netinkamo draugy rato. Brigita taip pat jvardijo, kad pastebi
dukros norg biiti kuo labiau panasesne i kitus, neiSsiskirti, kas lemia ir asmenybés pasikeitimus,
tapo ramesné, Siek tiek maziau aktyvi: ,, <...>tiesiog noras biiti kaip visi gal irgi toksai susilieti,
susimaisyti.“ [Brigita, 5 psl.]. Negalios atveju tai tampa ypa¢ svarbu, kadangi $ie paaugliai jau i3
karto turi svarby iSskirtinuma, kuris gali prisidéti prie noro buti, kaip kiti. Interviu dalyvavusiy
mamy pasakojimuose atsispindéjo tai, kad jos mato savo auginamy paaugliy norg neissiskirti, taciau
Siuo atveju mamoms tenka uzduotis tai pastebeti ir reaguoti matant neigiamas pasekmes.

Teigiama draugy jtaka. Taip pat draugy paauglio gyvenime tema buvo aptariama ir i$
teigiamos puses, kuomet socialinis vaiko gyvenimas turi teigiamg jtaka tiek vaikui, tiek tévams.
Tévai jaucCia didesn¢ ramybe ir pasitikéjimg paauglio augimu ir formavimusi, kuomet pasitiki juos
supanc¢iu draugy ratu: ,, A4S matau palaikymg draugy ir matau, kad jai tai duoda jégy“ [Liucija, 11
psl.]. Brigita, pasakodama apie dukros socialinj gyvenima, jvardijo, kad didele prasm¢ mato tame,
kuomet vaikas turi draugy rata, kurj sieja ir ta pati negalia ar sunkumas: ,, <...>tiems vaikams yra
labai svarbu turéti ty draugy tokiy <...>, tas jy rysys yra turbiit didesnis uz tq cia fizinj rysj kazkokj
mokykloje su Sitais draugais® [Brigita, 10 psl.]

Apibendrinant §ig temg galima jvardinti tai, kad kiekvieno paauglio gyvenime draugai uzima
svarbig vieta, taciau kalbant apie paauglius su negalia, tai yra dar svarbiau, nes tai gali reikSmingiau
paveikti jo prisitaikyma. Siuo atveju tévy riipestis yra tai, kad vaikas atsirinkty tinkamus Zmones

aplinkui save, kam negalia gali arba trukdyti arba prieSingai - padéti. Interviu dalyviy
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pasakojimuose atsispind¢jo nerimas dél vaiko draugy arba prieSingai - atsipalaidavimas supratus,

kad jy vaika supa patikimas draugy ratas.

3. 4. Pirminé tévy reakcija, orientacija j sprendima (5/8)

Sioje temoje atsispindi tai, kaip tyrimo dalyvés apibiidino savo patirtj tik suZinojus apie
vaiko turimg fizine¢ arba sensoring negalig. Nors visy tyrime dalyvavusiy mamy istorijos yra labai
skirtingos, apie vaiko negalig buvo suzinota skirtingomis aplinkybémis ir skirtingais gyvenimo
etapais, visgi galima i§skirti keletg bendry bruozy. Cia galima i3skirti tris potemes: pirminis i§gastis,
greito susitaikymo poreikis ir orientacija j sprendimus.

Pirminis iSggstis. Tyrimo dalyviy prisitaikymo istorijose buvo pastebima panasi pradzia,
netikéta vaiko negalia pradzioje tévams sukeldavo iSgastj. Kadangi daznu atveju liga ar sutrikimas
nebuvo tikétini ir apie juos suzinoma netikétai, tévai susiduria su stipriomis emocijomis.
Pavyzdziui, Riutos atveju tai pasireiSké per neigima ir netikéjima tuo, kas jvyko: ,,Ne, as isvis
netikéjau nezinau iki paskutinio, as galvojau, kad daktarai dar klysta. Gal sakau, as niekad
netikéjau, kad taip gali atsitikti ir ir kad nu vaikas sveikas ir va taip ima ir va praranda regq.”
[Ruta, 3 psl.], , Tai aisku, ir labai jinai buvo kraupi, skaudi, sakau, visko buvo, visko buvo. Labai
silpny akimirky, bet bet negaléjom pasiduoti dél sinaus.” [Rita, 8 psl.] . Brigita jvardijo, kad jei
dabar liga ir yra priimta, pradZioje tai suvokti yra sunku ir Siuo atveju susirgo ir antras vaikas ir
Sioje vietoje netikétumo aspektas tévams sukélé dar didesnj i8gasti: ,, <...>ten is karto tai Zinokit,
suvokti yra nejmanoma <...> mes su visu pirma vat su pirmu vaiku, taip ramiai visai éjom éjom
éjom ir jau atrodé, kad jau lyg tai susitaikom, pradedam gyvent, tada susirgo antroji. Tai tada buvo
didesnis Sokas.“ [Brigita, 7 psl.]. Tyrimo dalyviy pasakojimuose atsispindéjo, kad pradzioje
mamoms teko praeiti ged¢jimo stadijas, kadangi teko iSgedéti prarasta vaiko sveikata. Istorijos
skiriasi tuo, kuri stadija yra pasiekta duotuoju momentu ir kaip greitai buvo praeitos ankstesnés
stadijos.

Greitas susitaikymas. Dar vienas aspektas, pasikartojes tarp keliy tyrimo dalyviy, buvo tai,
kad tévai turéjo gana greitai prisitaikyti, netur¢jo daug laiko iSgyventi savo emocijy. Asta apie
prisitaikymo sunkumus dalinosi nedaug, taciau pabréze, kad netur¢jo daug laiko savo emocijoms
iSgyventi, sunkiausius etapus sieké praeiti greitai, kad démesys biity sutelktas j problema, o ne |
saves gailéjima: ,, Tai mes neturéjom laiko labai ilgai verkti, nes mes paverkém, mes saves
pagailéjom. Mes praéjom tuos etapus. Bet mes pripazinom problemq. “ [Asta, 8 psl.]. Riita taip pat
dalinosi, kad praéjus trumpam laikui po regos netekimo stinus tur¢jo i$sikraustyti i kitag miesta, kas

pagreitino mamos susitaikyma su tuo, aplinkybés priverté tai priimti kur kas grei¢iau nei pati mama
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buvo pasiruosusi: ,, Cia jau néra, ¢ia reikéjo, cia yra Zodis, reikia, nes ¢ia pas mus miisy mieste néra
visiskai tokiy galimybiy. “[Riita, 7 psl.]

Orientacija j sprendimg. Taip pat interviu metu iSryskéjo, kad daugelis dalyviy daugiausiai
buvo susitelkusios ties konkreCiy problemy iSsprendimu, atsiribojant nuo emocijy ir savo
psichologinés savijautos. Susidirus su staigiu kasdienybés pasikeitimu pasireik§davo mamos
mobilizacija, démesio sutelkimas j sprendimus. Brigita pasakojo, kad i§ karto po vaiko diagnozés
pradéjo rinkti informacija, kaip reikia prisitaikyti: ,, <...>kad eity gyventi, kad eity dirbti, kad eity
gyventi, kad cia jau verkti tu nepriverksi. Taip jau atsitiko, nu tai aisku, visko biina, bet mano
pirmos dienos tai tiesiog ripéjo, kaip as grjzusi gyvensiu, kq darysiu, kg, j kq mes valgysim, kaip
mes viskq darysim, kokiy priemoniy reikia nusipirkti. AS taip éjau tokj per praktikq.” [Brigita, 6
psl.]. Rita kalbéjo apie tai, kad nors ir néra visiskai pilno susitaikymo, taciau yra supratimas, kad
stiprios emocijos ir jy iSjautimas niekur nenuves ir svarbiau yra reali pagalba: ,, Sakau, dabar ne
susésim visi ir neverksim visq tq dalykq neverksi, neliiidési. NeuzZsidarysime savyje, nu nieko tai is
to nebus. “ [Riita, 10 psl.]. Liucija taip pat jvardijo, kad tokiose situacijose emocijos nepadeda ir
tam, kad rasti geriausius sprendimus, jas reikia pastumti j Salj:,, <...>nu tai jo, tai yra skaudu, bet nu
paskui tu susiimi, nu galvoju, kad nu tu nieko negali padaryti, tiesiog laviruoji is situacijos ir
viskas. Nu suaugusiam zZmogui vis tiek lengviau susitvarkyti. Su savimi, savo emocijomis, negu
vaikam.“[Liucija, 7 psl.].

Taigi, pirma reakcija ir tolimesni tévy Zingsniai susidiirus su vaiko negalia kiekvienu atveju
gali skirtis, interviu dalyvés pasakojo taip pat maciusios jvairiy kity mamy reakcijy, taciau Sio
tyrimo imtyje dauguma mamy pasiZyméjo greitu problemos pripazinimu ir orientavimusi j vaiko
prisitaikyma, dalyvés neskyré daug démesio savo emocijy, savijautos analizavimui, prioritetu buvo

Iprastos, salyginai normalios kasdienybés susikiirimas.

3. 5.Abipusé vaiko ir tévy jtaka prisitaikymui (6/8)

Sioje temoje atsiskleidzia abipusis rysys tarp tévy ir vaiko prisitaikymo prie vaiko negalios
lygio. Tévy susitaikymui, situacijos priémimui gelbsti supratimas, kad tai priémé pats vaikas ir jis
pats yra su tuo susitaikes, bet taip pat tai veikia ir prieSingai - t€vams prisitaikius prie situacijos, ta
lengviau padaryti ir vaikui. Kas turi jvykti pirmiau - tévy ar vaiko susitaikymas - yra individualu
kiekvienai situacijai, bet galimai tai dazniausiai vyksta vienu metu, jtaka yra abipusé.

Vaiko jtaka tévvams. Analizuojant tyrimo dalyviy prisitaikymo istorijy pasakojimus buvo
pastebima, kad labai svarby vaidmenj susitaikyme su vaiko negalia tévams vaidina pacio vaiko
reakcija i jo situacijg. Stipriausig susitaikymg tévai pajaucia suprate, kad pats vaikas ta priima.

Viena tyrimo dalyvé, kalbédama apie prisitaikyma, jvardijo, kad Sioje vietoje buvo naudinga
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suprasti, kad jeigu i§ jos perspektyvos situacija atrodo prasta, jai pavyko suprasti, kad jos stinus dél
to tokio didelio diskomforto nejaucia, kalbédama apie klausos reikalinguma ji saké : ,,Jeigu man
atrodo, svarbu girdéti, tai jam natiiralu yra (negirdéti), kad jis to net nenori.” [Asta, 4 psl.]. Kita
mama taip pat iSsake, kad prie situacijos priémimo, susitaikymo labiausiai priartino suvokimas, kad
vaikas su tuo susitaiké: ,,Galbut labiausiai tai, kad jis atrodo, nepergyveno ... kaip yra... né karto
nebuvo, kad ten pasakyty, kodél man taip,..." [Rima, 6 psl.] Riita, pasakodama apie tai, kas padeda
lengviau prisitaikyti, pasakojo, kad labiausiai padeda sinaus aktyvumo matymas, pasteb¢jimas, kad
jam gyvenimas nesustojo: ,,... nu pats sinus neduoda pasiduoti man. “ [Riita, 11 psl.]. Aiste,
kalbédama apie susitaikyma su diagnoze, jvardijo, kad su savo emocijomis susitvarkyti padeda
supratimas, kad sunkumus patiria jos vaikas, bet jis nepasiduoda, tad ir ji pati negali leisti sau
paltzti: ,, AiSku, tos stiprybés semiesi ir is vaiko, nes kai pagalvoji, kad man sunku, ar ne, o kaip yra
sunku tam vaikui® [Aisté]. Mamoms priimti vaiko negalig padéjo ir tiesioginis vaiko padrasinimas,
tiesiogiai iSgirdus i§ pacio vaiko, kad jam viskas gerai ir jis nori iSmokti gyventi savarankiskai, tiki,
kad tai padarys: ,, Tai turbiit jo ne vienas toks pasakymas, kad kad nu sako, as taip ir neismoksiu,
sako, jeigu tu man neleisi. Va tas ir kazkaip galvoju, nu tikrai nu, kodél as cia taip prisirisus?”
[Rima, 8 psl.], Siuo atveju atsispindi ir paauglystés amziaus privalumas, vaikas pats objektyviai
vertina situacijg ir gali tévams padéti su negalia taip pat susitaikyti.

Tévy jtaka vaikui. Taip pat keliy dalyviy pasakojimuose atsispind¢jo ir jtaka i§ kitos pusés -
tévy susitaikymas leidzia vaikui geriau prisitaikyti ir tévai siekia tg priimti su tikslu padéti ir vaikui
jaustis geriau ir efektyviau funkcionuoti kasdienybéje. Pacioje pradzioje neretu atveju svarbiau yra
tévy susitaikymas, kuris padéty isjudéti link prisitaikymo i§ visy pusiy: ,, Cia turbiit labiau kiek ne
apie prisitaikymq bet apie susitaikymq, nes daugelis tévy nesusitaiko ir tokiu biidu kenkia savo
vaikui, kuo greiciau susitaikai tuo greiciau gali teikti pagalbg savo vaikui “[Asta, 8 psl.]. Liucija
pasakojo, kad islikti stipriai padéjo supratimas, kad ji turi suteikti pagalba dukrai, kad ji galéty
pradéti prisitaikyti prie naujos gyvenimo situacijos: ,,O a$§ turiu biti stipri, susitvarkyti su savo
emocijomis, kad vaikas Zinoty, kad jis turi uznugarj” [Liucija, 10 psl.]. I$sikiu tévams gali tapti ir
tai, kad vaikas, matydamas tévy emocijas, gali pradéti jausti kalte ir Sioje vietoje taip pat atsispindi
abipus¢ itaka, mamos emocijos gali veikti paauglio emocijas: ,, <...>sakykim, nes naktis buvo sunki
su cukrais ir as nemiegojau ir vis tiek tas vaikas turbiit perima tq dalykq irgi, mato jis, pradeda
kaltas jaustis.“ [Brigita, 3 psl.]. Tad lygiai taip pat, kaip mamos lengviau priémé vaiko negalia, taip
pat vaikams lengviau tg priimti natiraliai matant tévy susitaikyma.

Komunikacija su paciu vaiku. Abipusé¢ tévy ir vaiko jtaka atsispindi ir tuomet, kai yra
siekiama prisitaikyti prie vaiko negalios apie tai kalbant su paciu vaiku, kartu ieSkoma sprendimo.

Kadangi paaugliy amzius jau leidzia tévams turéti prasmingus pokalbius su jais, tad tai turi teigiama
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poveikj tiek tévams, tiek vaikams. Brigita pasakojo, kad su dukra daug kalba apie gyvenima, apie
ligag ir tai duoda produktyviy rezultaty: ,, Negaliu taip drgsiai sakyt, kad susitaikém cia, bet
susitaikém. Turbiit nu tai kazkaip daug apie tai kalbam." [Brigita 8 psl.].

Apibendrinant $ig temg svarbu paminéti, kad prisitaikymo prie vaiko negalios procesas yra
abipusis, tévy prisitaikymui yra svarbu pacio vaiko savijauta ir atvirk$¢iai. Siuo atveju yra svarbus
tevy santykis su vaiku, tévai turi puoseléti gerus santykius su paaugliu ir tokiu budu visi kartu
priartéja prie negalios priémimo ir prisitaikymo. Dalyviy pasakojimuose $io abipusio rySio iSraiska
parodeé prisitaitkymo prie negalios kompleksiSkumg, kaip tam svarbu kiekvienas } tai jsitraukes

Seimos narys, kiekvieno tiek teigiama, tiek neigiama jtaka gali reikSmingai paveikti visg procesa.

3. 6. Rémimasis j Kkitus (7/8)

Sioje temoje su tyrimo dalyvémis buvo aptariama kity Zmoniy svarba prisitaikant prie
fizinés/sensorinés vaiko negalios. Interviu metu buvo aptartos kelios svarbiausiy Zmoniy grupés:
Seima, draugai/pazjstami, gydytojai/specialistai. Dalyvés jvardijo. kad be aplinkiniy pagalbos
prisitaikyti prie vaiko negalios yra beveik nejmanoma, kiekviena grupé prie $io proceso prisideda
skirtingai, taCiau visy jy jtaka yra ypac reikSminga, siekiant sékmingai prisitaikyti ir susitaikyti su
esama situacija.

Seima. Pirmoji grupé zmoniy, veikianiy tévy prisitaikyma yra kiti $eimos nariai, giminés.
Kadangi Sie Zzmonés yra arCiausiai mamy, natiiralu, kad tai gali palengvinti arba apsunkinti tévy
susitaikyma su vaiko liga. Seima jtemptoje situacijoje tampa rams¢iu, §eimos nariai padeda vieni
kitiems priimti pasikeitusias aplinkybes: ,, Seimoj palaikymas visi, irgi, ir vienas uZ kito laikémés
kitam, kazkaip ramino, drgsino®[Rima, 6 psl.]. Seimos nariy svarba susitaikymui atsispindéjo ir i$
to, jog jei Seimoje triikko vieno i§ tévy, tai buvo jvardijama, kaip vienas pagrindiniy veiksniy, trukdes
lengvesniam priémimui: ,, Nu tai aiSku jo técio tritko ¢ia labiausiai, mes kadangi esam issituoke.”
[Rata, 13 psl.]

Kita vertus Seimos nariai, giminés gali tapti ir trukdziu, bandant prisitaikyti prie vaiko
negalios. Asta jvardijo tai, jog jeigu pati artimiausia Seima prisitaikyti ir susitaikyti pad¢jo, tai jos
pacios tévai, vaiko seneliai tai apsunkino nepriprazindami ir vengdami negalios temos: ,, <...>fai
jiems visada biudavo ,,0 kam jis taip akivaizdziai juos rodot (implantus), taigi galima kiino
spalvos®..” [Asta, 14 psl.]. Riita taip pat kalbé&jo apie tai, kad pastebi, jog tiek ja, tiek jos siiny
vargina seneliy nesusitaikymas: ,, Bent tévukai tai dar nei vienas nesusitaiké su tuo <....> jie vis dar
tiki, kad kazkas dar bus, dar atsitiks <...> tas jy gailestis Zlugdo jj“ [Riita, 9 psL.].

Draugai ir paZjstami. Antra svarbi grupé yra draugai bei paZjstami. Nemaza tyrimo dalyviy

dalis pabréze svarba apsisupti save draugais ir pazjstamais, kurie susiduria su panaSia problema,
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pavyzdziui, Asta, kurios stinus turi klausos negalia, ivardijo, kad jos atveju yra svarbu bendrauti su
kitais tévais tam, kad pamatyti galimus rezultatus vaikui uzaugus: ,,Misy situacijoje yra labai
svarbu pabendrauti su kitais tévais kuriy vaikai jau dideli, pamatyti, kokiy rezultaty galima
pasiekti“ [Asta, 1 psl]. Liucija kalb&jo apie tai, kad draugai padéjo sunkiausiu metu
nesusikoncentruoti ties neigiamomis mintimis ir priimti situacija: ,, Na ir aisku, jo sakau palaikymas
visy visy draugy, nes sédétum viena, tai nejsivaizduoju, kaip reikéty jo, su savo mintim susitaikyti.”
[Liucija, 10 psl.]. Taip pat susidiirus su vaiko negalia ir kreipiantis pagalbos j aplinkinius Zmones,
tai gali tapti tam tikru ,,>moniy filtru® $alia lieka tik i§ tikro pasiruo$e padéti draugai: ,, Tai yra irgi
pliusas. Supranti, kad aplink tave tikri Zmonés. " [Liucija, 12 psl.]. Brigita, pasakodama apie tai, kas
jai atrodo svarbiausia, jvardijo, kad visgi svarbiausia yra dalintis patirtimi, nes tokiu biidu tiek gali
kitiems padéti, bet taip pat ir paciai i§ to pasisemti jégy, naujy id€jy, pamatyti, kaip su tuo
susitvarko kiti tévai bei i§kalbéti savo emocijas tiems, kurie supras: ,, <...>kaip mes vat organizuoju
as, galima sakyti, kiekvieng savaite suorganizuojam kazkokius tai tiesiog savitarpio tokius nu kaip
kaip issireiksti, tiesiog paplepéjimus, bet tai vél tai yra turbiit vienas is svarbiausiy dalyky, nu kai tu
ateini, tu apie tai pakalbi.“ [Brigita, 12 psl.]. Taip pat ¢ia galima isskirti ir pavyzdziy matyma,
kadangi biinant tarp Zmoniy, susidurianciy su panasia problema, galima stebéti, kaip jie tai priima,
ir 1§ to susiformuoti savo nuomong ir pozilrj, tai leidZia pamatyti, kad gali buti jvairiy reakcijy ] ta
pacia situacija: ,, <...>ir taip sédziu ir galvoju, tai pala -tai viena mama sako, kad jau gyvenimas
baigési, o kita sako, kad tiesiai is ligoninés isvaré j Palangg j Sventgjq.” [Brigita, 6 psl.]. Ivairiy
pavyzdziy stebé¢jimas mamoms leido susidaryti jspudj, kaip galima prisitaikyti, ko tikétis arba ko
nesitiketi.

Kalbant apie aplinkiniy, maZiau pazjstamy zmoniy jtakg tévy prisitaikymui, keliais atvejais
buvo pastebéta, kad pazjstamy nuomoné gali turéti ir neigiamg poveiki. Pavyzdziui, Asta pasakojo,
kad kity zmoniy pasisakymai ja priverté suabejoti savo pasirinkimu, kaip aukléti ir auginti vaika:
., Pavyzdziui, biidavo aisku, kad, kaip sakot, koks aplinkiniy poZiiris , ko tu juos spaudi, tai kq jie
Gia jau tu nori i§ jy iSspausti, kuo jie ¢ia moka skaiciuoti, skaityti ir panasiai® ir tada tu kaip ir
stengiesi, bet atrodo, tu pradedi galvoti, o gal i§ tikryjy as cia tokia esu bloga® [Asta, 15 psl.] .
Grazina taip pat pasakojo, kad augindama dukra su regos negalia, sulauké nemazai spaudimo i§
aplinkiniy, kuriam atlaikyti reikéjo daug psichologiniy jégy, ypa¢ kalbant apie dukros leidimg j
nespecializuotg mokykla: ,, <...> labai direktoré nieko nenoréjo priimti - ¢ia toks vaikas, c¢ia nieko
néra jai, kaip pagelbéti, tegu eina j savo mokyklg ir ten mokosi cia cia mes neturim, ko neturim,
kaip ir neturim ir ir ir negalim, ir visaip, ir visaip nu ir kovojau visq, jeigu taip paémus, tai as
visada atsimenu, kad a§ tik kovoju. dél visko, [Grazina, 12 psl.]. Tad §iais atvejais atsispindi tai,

kad tévams gali tekti atlaikyti spaudimg i$ aplinkiniy, kuris ne visada gali biiti teigiamas. GraZina
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kalbédama apie aplinkiniy jtakg ivardijo, kad galiausiai sulauké ir komplimenty uz savo pastangas,
kas jai tik jrodé, kad teisingai pasirinko laikytis savo numatyto kelio ir nepasiduoti aplinkiniy
reakcijoms: ,, <...>kai kurie pasakydavo nu tarsi komplimentq, kad kaip gerai, kad tu cia iskovojai.
Aciii tau, kad uz savo vaikg kovoji <...> Tai as taip supratau, kad nu ta kova tai nebuvo jinai
kitiems savaime suprantama“[Grazina, 14 psl.]

Specialistai. TreCioji Zzmoniy grupé, turinti reikSminga jtakg tévy prisitaikymui prie vaiko
fizinés ar sensorinés negalios, yra specialistai gydytojai. Prisitaikymo pradzioje tévams svarbiausias
ramstis biina gydytojai ir specialistai, kurie padeda t€évams objektyviai suprasti situacija, iSsiaiskinti,
kaip vaikui galima padéti. Liucija, kurios dukra turi judéjimo negalig, jvardijo, kad didZiausig
pagalba gavo reabilitacijoje, kadangi kartu su dukra reikéjo iSmokti kasdieniy dalyky:
., <...>reabilitacijos labai padéjo, nes vis délto jie parodo, kad tu gali, jie tau paaiskina, kaip tau
apsirengti, kaip tau tai daryti.” [Liucija, 9 psl.], Asta kalbéjo, kad labiausiai padéjo tai, kad i§ karto
atrado tinkamus specialistus, kas rodo, kad svarbu ne tik rasti gydytojus ar kitg pagalba, bet svarbu,
kad specialistai biity tinkami ir tikty konkrec€iai situacijai: ,,<...>kadangi mes vélai suzinojome apie
jo negalig, tai as labai dZiaugiuosi, kad visus specialistus mums pavyko surasti is pirmo karto ir
mes nepraradom laiko ieskodami, juos keisdami.” [Asta, 12 psl.].

Taip pat buty galima iSskirti ir tai, kad prisitaikymo tiek su negalia, tiek prie paauglysteés,
kelyje neretai yra svarbus ir psichology indélis. Keleta apklausty mamy kalbéjo apie tai, kad
kreipdavosi pas psichologus ir kad i$ jy gauta pagalba leido lengviau priimti negalig arba lengviau
suprasti, kaip elgtis susidiirus su vaiko paauglystés iSSiikiais. Riitai susidiirus su siinaus pyk¢iais
psichologé padéjo suprasti, kad stinaus pyktis néra skirtas tiesiogiai jai, nors tai priimti reikalauja
daug psichologiniy jégy, taCiau psichologo jzvalgos leidzia tai Siek tiek labiau racionalizuoti:
., <...> tai jau cia éjau pas psichologe, saké jisai ant artimiausio Zmogaus issilieja tq neigiamqg savo
visq negatyvq ir a$ turiu priimti ji, nes jam yra is tikryjy tai aisku, sunku yra.” [Riita, 3 psl.].
Psichology pagalba jvardijo ir Daiva, auginant] paauglj stiny, su psichologais buvo tartasi, kaip
aukléti, kaip reaguoti | paauglyste, ir pasitarimas su specialistais $ioje vietoje gali leisti ramiau ir
teisingiau reaguoti ] pasikeitimus, viso interviu metu girdéjosi, kad paauglysté priimama suprantant,
kad tai yra toks etapas , kuris gali kelti kliti¢iy paauglj supantiems zmonéms, Seimai, mokytojams,
draugams: ,, <...>vis tiek praeitas etapas ir su psichologais visokiais ir ir kaip bendrauti reikia ir
kaip reaguoti reikia.” [Daiva, 3 psl.].

Apibendrinant rémimosi j kitus Zmones temg svarbu paminéti tai, kad kiekvienos tyrimo
dalyvés atveju kertinis dalykas prisitaikymo kelionéje yra apsisupti save tinkamais Zmonémis, kurie

TV —

atsispindéjo tose istorijose, kuriose mama buvo linkusi viska iSgyventi labiau viena nei remiantis |
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kitus zmones. Zinoma, ie§kant tinkanmy Zmoniy gali pasitaikyti ir neigiamy patiréiy, bet kas matési
ir dalyviy istorijose, kad negalia gali padéti ir greiiau netinkamus Zmones atpazinti ir testi

tinkamos paramos paieska.

3. 7. Gyvenimo kaip unikalios patirties priémimas (6/8)

Sioje temoje atsiskleidzia, koks pozitiris tyrimo dalyvéms leido pilnai priimti vaiko fizing ar
sensoring negalig. Pilng prisitaikymg prie situacijos dazniausiai indikavo mamy suvokimas, kad
vaiko gyvenimas nesibaigia ir jo gyvenimas bus tik kitoks, priima tai kaip unikalig patirt],
nejvardijant to kaip blogesnio ar maziau prasmingo gyvenimo.

Gyvenimo prasmingumo suvokimas. Mamy susitaikymag su paauglio negalia atspindéjo
supratimas, kad gyvenimas vis tiek yra prasmingas, tik §i prasmé pastebima ne i§ karto ir gali buti
kitokia nei buvo jsivaizduota. Pavyzdziui, viena i§ dalyviy gyvenimo unikalumg priémé tg iSgirdusi
i$ gydytojo: ,, Vienas gydytojas pasaké, kad gyvenimas nesibaigia, jis tik kitoks bus“ [Rima, 5 psl.].
Kitai dalyvei pirma zingsnj link susitaikymo padéjo Zengti taip pat specialisto raginimas:
,,Diabetologé per pamokéles, kai as ten zZliumbdavau, sakydavo , ko jis verkiat, taigi jiusy vaikui
viskas gerai <...> mes turim priemones, su kuriomis galime valdyti siq ligq <...> Ziurékit j tai, kaip
i gyvenimo biidg™ [Aisté, 3 psl.]. Nors $iuo atveju vaiko ligg mamai priimti sunku, taiau Sie
specialistés zodziai jai jsiminé.

Gyvenimo kitoniSkumo priémimas atsiskleidzia ir tuomet, kai yra paleidZziama neracionali
viltis ir nebekoncentruojamas démesys tik j vaiko iSgydyma, kuris daznu atveju néra realus ar
pasiekiamas: ,, Ir kaZkaip po to, buvo labai sunku, atrodo, viskas kazkaip blogai jau neliko vilties ir
po to kazkaip nusvito, kad nu viskas, baigiam tas nesgmones, tas ligonines, eksperimentus visokius
ir dabar gyvensim.“ [Rima, 5 psl.]. Brigita taip pat susitaikymo istorijoje pabrézé, kad svarbu
paleisti poziurj, kad tai yra liga ir kad reikia tai biitinai iSgydyti: ,, Tq vaikq reikia slaugyt ir popinti,
kai tu Zinai, kad jis pasveiks <...> nu o cia nepasveiks, cia yra toks sutrikimas, kad tai yra visam
gyvenimui, tai yra kiaurq parg.” [Brigita, 7 psl.]

Svarbiis aspektai atsiskleidé ir klausimg dalyvéms formuluojant i§ patarimo kitiems tévams
perspektyvos, klausiant, ka patarty kitiems, su panadia situacija susiduriantiems tévams. Cia
atsiskleidé tai, jog susitaikyti galima tik nesigre¢ziojant j praeit] ir suprantant, kad gyvenime galima
atrasti dziaugsma ir tokioje situacijoje: ,, Galbit patarciau tik tai, nezinau tiesiog gyventi ir ne Ziiirét
atgal, kaip ten buvo, ar geriau, ar kazkaip arba. Galbiit neturét kazkokiy tai vilciy, dideliy, kad bus
geriau, bus kitaip. IS tikryjy bus geriau, kai susitaikys su situacijq ir. Ir tiesiog dziaugsis gyvenimu

tokiu, kokiu jis yra. IS tikryjy labai grazus...” [Rima, 10 psl.]. Keliaujant link pilno susitaikymo ir

.....
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prasmingg gyvenima: ,, Ta viltis j kazkq kitq iSauga, j tq tikéjimg kad viskas bus gerai, kad ir kaip
bebiity“ [Rima, 10 psl.]. Brigita, kalbédama apie tai, kg patarty kitiems tévams, pabrézé, kad svarbu
gyvenimo nesukoncentruoti ties negalia, ties ribotumais: , Nepadaryti is jo ligonio
(vaiko)<...>negali tu to vaiko, kad jis iSgirdo , negalia” ir apsigyvent tik ties tuo Zodziu kad
negalima” [Brigita, 7 psl.].

Alternatyvos suvokimas. Taip pat pasikeitusio gyvenimo priémimas, kaip tiesiog kitokio, ne
blogesnio, atsispindi ir tévy supratime, kad visi tévai, auginantys paauglius, susiduria su sunkumais,
vienokiais ar kitokiais, taCiau sunkumy ir iSbandymy neiSvengia nei vienas: ,,Kurio tévo
bepaklaustum retas kuris neturi jokiy problemy, ar tai psichologines ar tai fizines [Asta, 10 psl.].
Palengvéja supratus, kad gyvenimas nesibaigia ir viskas galéty buti kur kas blogiau nei yra. ,, Tu
tiesiog bandai ieskoti pliusy, sakykim, kad as ne palaidojau savo vaiko, kad as jj turiu savo vaikg,
kad a¥ ji galiu apkabinti.” [Liucija, 10 psl.], ,,<...>kad nesi viena, kad kitiem yra dar blogiau®
[Aisté, 4 psl.]. Fizinés ar sensorinés negalios atveju tévams yra naudinga suprasti, kad daznu atveju
reikia tiesiog atrasti prisitaikymo kelius, tokig negalig jmanoma kompensuoti, kai kuriems tévams
tenka susidurti su sunkesnémis negaliomis, tad to supratimas leidzia labiau vertinti turimus
geb¢jimus, galimybes gyventi salyginai normaly gyvenima: ,, Ne a$ neklausiu, kodél man, as
galvoju gal ir gerai, kad man ir as, kita vertus, labai dzZiaugiuosi, kad pas mane tik tokia negalia,
nes yra pas mano kolegas pazjstamus negalios kaip autizmas, dauno sindromas, kur tu neisspresi
taip.“[Asta, 8 psl.].

Susitaikymas ir prisitaikymas slepiasi ir uz to, kad tokioje situacijoje svarbu matyti tame
zmogy, o ne ligg ar sutrikimg, ypa¢ kuomet tai yra fizinis ar sensorinis sutrikimas, kuris tiesiogiai
néra susijes su psichikos sutrikimais : ,, <...>Zmogus, vaikas ar Siaip suauges zmogus ar paauglys,
tai jis yra toks pat zmogus, jis tiktai turi tam tikry sunkumy, kurie yra issprendziami, apeinami,
lengviau ar sunkiau sprendziami.<...> Sakykim, gal as ten apie proting negaliq (daug neZinau), tai
gal nu gal su juo, gal kitoks yra tas bendravimas su tuo vaiku,“[Grazina, 15 psl].

Apibendrinant Sig temg svarbu jvardinti, kad gyvenimo prasmingumo suvokimas, tévy
priemimas, kad jy vaiko gyvenimas bus tik kitoks, bet ne blogesnis, toks poziiiris galéty biiti
laikomas siekiamybe kelionéje j vaiko negalios priémimga. Zinoma, kiekvienu atveju toks poZifiris
priimamas skirtingu tempu ir skirtingame etape. Vienu i§ kertiniu momenty Siame kelyje gali bti
supratimas, kad gali biiti kur kas blogiau, ir tokiu biidu tévai pamazu pradeda tikéti, kad ne tik gali

biti blogiau, bet i$ tikro yra gerai ir siekti gyvenimo prasmingumo.
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4. REZULTATU APTARIMAS

4. 1. Tyrimo rezultaty aptarimas

VW —

procesas. Tai patiriant paauglystéje gali buti dar sudétingiau siekiant prisitaikyti tiek prie negalios,
tiek prie paauglystés poky¢iy. Sis etapas svarbus yra ir paauglj auginantiems tévams, kurie taip pat
buna jsitrauke j §j vaiko augimo laikotarpi. Tévams tokiu atveju taip pat tenka atlaikyti kylanc¢ius
gyvenimg.

Siame tyrime siekta atskleisti, kokie psichologiniai i§siikiai jungia $iuos tévy i§gyvenimus ir
kokie aspektai yra svarbiausi einant prisitaikymo prie vaiko negalios keliu. Sioms patirtims
nagrinéti ir atskleisti buvo pasirinktas kokybinio tyrimo dizainas, véliau duomenys analizuoti
grupés ir 4 svarbios temos kalbant apie tévy prisitaikymo patirtis.

Trumpai apibendrinant iSskirtas temas galima jvardinti tokius pagrindinius aspektus: 1. Nors
ir tokiu atveju retai iSvengiama jprasty paauglystés sunkumy, kaip paastréjusios paauglio emocijos,
maiStavimas, savo tiesos tur¢jimas. Negalios kontekste tévams taip pat tenka laviruoti tarp Siy vaiko
pokyc¢iy, suvokiant, kad tai yra natiiralus reiSkinys, taiau nepamirstant galimg negalios jtaka; 2.
Lygiai taip pat kaip ir sveikieji, negalig turintys paaugliai siekia savarankisko gyvenimo, kas tokiu
atveju tévams kelia daugiau nerimo ir baimiy, kurias jiems tenka jveikti suprantant, kad vaikg reikés
paleisti ir priziliréti jo visg gyvenimg nepavyks; 3. Tam, kad $is vaiko paleidimas j savarankiska
gyvenimg biity kuo sklandesnis, tévy riipes¢iu tampa paauglio socialinis gyvenimas, jo draugy ratas
bei uZimtumas, uz kurj paauglystés laikotarpiu dar daug atsakomybés turi tévai; 4. Tévai
prisitaikymo prie vaiko negalios pradzig daznai prisimena kaip Soka, taciau siekia tai greitai jveikti
ir jégas sutelkti j problemy sprendima; 5. Prisitaikymo prie vaiko negalios procesas jtraukia visa
Seima, teévai gali padéti vaikui, taciau taip pat ir vaikas gali padéti tévams tai priimti ir prisitaikyti;
6. O be Seimos jtakos taip pat be galo svarbi ir aplinkiniy jtaka, tiek emocinég, tiek fizin¢ pagalba; 7.
Ir galiausiai prisitaikius prie paauglio turimos fizinés/sensorinés negalios aplanko supratimas, kad
gyvenimas nesibaigia ir jis nebus blogesnis, jis tik bus kitoks.

Nors buvo bendros dalyviy patyrimy tendencijos iSskirtos, taciau svarbu pastebéti, kad
skirtingomis formomis, Siems skirtumams pazymeti kiekvienoje temoje buvo iSskirtos potemés,

kurios ir atspindi, kas gali biiti svarbu skirtingais atvejais.
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4. 2. Tyrimo rezultaty interpretacija ir palyginimas su Kity autoriy darbais

Lyginant Sio tyrimo rezultatus su ankstesne moksline literatira, galima rasti, kad dauguma
tyrimo dalyviy pasakojimuose atsispindéjusiy temy skirtinguose kontekstuose yra aptariamos ir
anksciau atliktuose tyrimuose. Tad Siame poskyryje bus aptariami Sie panasumai,kuo tai skyrési bei

ka tai galéty reiksti.

4. 2. 1. Paauglio formavimasis ir emociniai Suoliai

Viena i§ dazniausiy temy, aptarty Sio tyrimo interviu metu, buvo paauglystés laikotarpiui
budingi emociniai sunkumai, elgesio problemos, konfliktai. Lyginant su ankstesne moksline
literatiira, kurioje keliama prielaida, kad tévai, auginantys paauglius su sveikatos sutrikimais,
susiduria su daugiau vaiko elgesio ir emocijy problemy (Hamilton ir kt., 2015; Van den Heuvel ir
kt., 2019; Stevenson ir kt., 2015), S$io tyrimo imtyje nors dalyvés jvardijo, kad tokiy sunkumy
pasitaiko, taciau tai sieja su paauglyste, nesieja to su paauglio negalia, nors kartais buvo keliamas
klausimas, ar prie to galéjo prisidéti ir negalia. Siekiant jvertinti paauglio elgesio ar emocijy
problemas, nagrinéjant, kiek tai keiCia paauglysté ar negalia, iSkyla subjektyvaus vertinimo
problema, kadangi ir interviu metu daznai mamos paminédavo, kad sunku vertinti, kiek tam jtakos
turi Sie veiksniai, nes néra su kuo palyginti

Jau pries kurj laikg Steinberg ir Silk (2002) apraSydami tévyste auginant paauglius, pabréze,
kad svarbus paauglystés etapo s€kmingumo veiksnys yra paauglio autonomijos ir kontrolés balanso
ar sensorine negalia. Balanso atradimo klausimas daznai iskildavo ir Sio tyrimo dalyviy interviu.
Nors daznu atveju paaugliui su negalia gali reikéti daugiau tévy jsitraukimo, bet i§ tévy pusés
svarbu nepersistengti ir leisti paaugliui formuotis paciam, leisti iSgyventi natiiralius su paauglyste
atéjusius pokycius.

Taigi, paauglystés laikotarpyje negalios kontekste neiSvengiami Siam laikotarpiui jprasti
sunkumai, bet buty galima kelti prielaida, kad tokiu atveju dar svarbiau  juos atkreipti démes;j ir
siekti suprasti, kurie pokyciai vyksta dél paauglystés o kurie dél negalios. Tévams tenka sunki
uzduotis Siuos pokycCius stebéti, atrasti balansa, kiek j tai jsitraukti ir galiausiai visgi nepamirsti, kad

nors ir yra susiduriama su vienokiu ar kitokiu sutrikimu, tai visgi yra ir paauglys(-¢).

4. 2. 2. Paauglio paleidimas j savaranki$ka gyvenimag
Sio tyrimo dalyviy pasakojimuose stipriai atsispindéjo paaugliy noras atsitraukti nuo tévy,
mamos jvardijo, kad jaucia paaugliy norg tapti vis savarankiskesniais. PrieSingai nei prie$ kurj laika
atliktame Konarska (2010) tyrime, kuriame teigta, kad autonomijos poreikis paaugliy su negalia

tarpe néra didelis, Sios imties atveju autonomijos poreikis buvo gana didelis, kg biity galima
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paaiskinti laikotarpio pasikeitimu ir platesnémis pritaikymo galimybémis. Pastaraisiais metais
atsiranda vis daugiau technologijy ar kity naujoviy, kurios leidzia jaunimui su negalia lengviau ir
efektyviau jsilieti | kasdienybe, o tai paaugliams gali suteikti daugiau pasitik€¢jimo savo jégomis
gyventi savarankiSkai ir siekti atsiskirti nuo tévy, o tévams tai gali kelti daugiau nerimo, suprantant,
kad vaikui reikeés leisti atsiskirti ir paciam susidoroti su kylanciais i8Sukiais. Kaip ir jvardija
Augestad, (2017) kalbant konkreciai apie regos negalig, jaunam asmeniui svarbu pajusti
savarankiSkumg, judéjimo laisve. Lyginant su tyrime dalyvavusiomis mamomis, kurios augino
judéjimo laisvé, taciau tuo paciu pastebi, kad tai yra biitent tai, ko jy paaugliai siekia ir nors ir tai
kelia nerimg padioms mamoms, jos supranta, kad reikia tai leisti paciy vaiky labui ir jy
savarankiSkumo formavimuisi.

kuriuos jveikti gali biiti sunkiau, tad natiiralu, kad tévams gali biiti neramu déel jy vaiko ateities. Tiek
ir Sio tyrimo dalyvés, tiek kita mokslin¢ literatiira aptaria uzimtumo jaunimui su negalia
pritaikomuma. Ypac svarbios yra iSsilavinimo galimybés, kurias yra ypac¢ svarbu plésti, kadangi tai
yra vienas svarbesniy veiksniy, lemianciy Siy asmeny sékmingg prisitaikymo patirtj (Al¢iauskaité ir
Sinkariova, 2018). Kas buvo pastebima ir tyrimo dalyviy pasakojimuose, kad mamos, kurios daug

démesio skiria vaiko uzimtumui ir lavinimui, iS§saké Siek tiek maziau nerimo dél vaiko ateities.

4. 2. 3. Reakcija | vaiko socialinj gyvenima

Tiek §io tyrimo, tiek kity autoriy atlikty tyrimy rezultatuose didelis démesys skiriamas
socialiniam paauglio gyvenimui, jo draugy ratui. Nors apie tévy vaidmenj tame ankstesniuose
tyrimuose nekalbama, taciau jvardijama, kad Sioje srityje paaugliams su fizine ar sensorine negalia
gali kilti sunkumy (Anderson ir kt., 2022). Tiek keliy tyrimo dalyviy, tiek kituose tyrimuose
pastebéta, kad paaugliui yra svarbus susietumo jausmas su kitais bendraamziais, negalios atveju §j
jausma gali suteikti bendravimas su panaSig patirt] turinciais bendraamziais (Wozencroft ir kt. ,
2019).

Tiek Sio tyrimo rémuose, tiek kituose moksliniuose straipsniuose didelis démesys skiriamas
asmens su negalia socialiniam gyvenimui i§ laisvalaikio ir uzimtumo perspektyvos. Tai bity galima
laikyti vienu pagrindiniu veiksniu, lemian¢iu gyvenimo su negalia kokybe, prisitaikyma, to
priémimg paciam asmeniui ir jo artimiesiems. Tyrimo dalyviy pasakojimuose atsispindéjo skiriamas
démesys paauglio uzimtumui, jo laisvalaikiui, kas taip pat pastebima ir kity autoriy atliktuose
tyrimuose (Powrie et. al., 2020; Kurkova ir Nemcek, 2018). Pilnavertis paauglio laisvalaikis ir
socialinis gyvenimas tévams suteiké ramybés jausma ir priartino prie pilno prisitaikymo ir

susitaikymo su paauglio turima negalia.
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4. 2. 4. Pirminé tévy reakcija, orientacija j sprendima

Prisitaikymo prie vaiko negalios proceso sekmingumas glaudziai siejasi su pasirinkta streso
iveikos strategija. Tiek Siame tyrime, tiek ankstesnéje mokslinéje literatiiroje iSskiriama, kad
susidiirus su vaiko negalia daZniausiai pasirenkama strategija yra démesio sutelkimas j problemy
sprendima, o tai yra ir efektyviausia strategija, lyginant su tokiomis strategijomis kaip vengimas
arba rémimasis | religija (Cuzzocrea ir kt., 2016). Kaip ir buvo pastebéta Ganjiwale ir kt. (2016),
taip ir Siame tyrime atsispindéjo, kad mamos, kurios labiau skiria démesj kylanc¢iy problemy
sprendimams, yra labiau susitaikiusios su auginamo paauglio negalia ir priima tai labiau kaip
gyvenimo budg. Konkre¢iy problemy jvardijimas ir sprendimy ieSkojimas leidzia racionaliau
priimti kylan¢ius sunkumus, leidzia suprasti, kad didziajai daliai sunkumy egzistuoja sprendimo
bidas, kuris leidzia i§ dalies arba pilnai kompensuoti negalig.

Ankstesniuose Saltiniuose nebuvo pabréziama reakcija j vaiko negalios zinig ir kaip tai
priimama pradZioje. Sio tyrimo rémuose, nors priémimo ir prisitaikymo lygis buvo skirtingas ta¢iau
iSrySkéjo tendencija, kad mamos siekia su tuo susitaikyti kuo greiciau ir gana sparciai siekia praeiti
visas gedé¢jimo stadijas. Tai galéty biiti ir tolimesniy tyrimy kryptis, siekiant iSsiaiSkinti, kaip
susitaikymas ir prisitaikymas prie negalios pasireiSkia nagrinéjant i§ laiko perspektyvos, ar

greitas/lIétas priémimas turi jtakos galutiniam rezultatui.

4. 2. 5. Abipusé vaiko ir tévy jtaka prisitaikymui

Tyrimo dalyvés kalbédamos apie prisitaikymg prie vaiko negalios neretai jvardijo, kad tai
skatina suvokimas, kad tai reikia padaryti dél pacio vaiko, kad tévy nepriémimas nepaveikty vaiko
prisitaikymo. Neigiamy emocijy iSreiSkimas i§ tévy pusés lemia vaiko emocing biiseng, o tévams
atradus veiksmingas emocijy reguliacijos strategijas patiems, tai teigiamai paveiks visg prisitaikymo
procesa, kadangi to iSmoks ir pats vaikas (Bariola ir kt., 2011; Morris ir kt., 2017).

Vaiko jtakg tévy prisitaikymui iliustruoja Batool ir kt. (2019), kurie pateikdami
rekomendacijas tévy gyvenimo kokybés gerinimui jvardijo, kad tévai turéty labiau jsitraukti j vaiko
ugdymg tam, kad patys pamatyty vaiko stiprigsias puses, jo gebéjimus, kas galéty sumazinti
jauc¢iama nusivylima dél negalios. Kaip ir pasakojo $io tyrimo dalyvés, jog susitaikyti su negalia ir
ja priimti padeda matymas, kad vaikas turi kity gebéjimy, turi veiklas, kuriose sekasi ir kurias gali
tobulinti.

Nors pacio vaiko jtaka tévams yra Siek tiek aptariama, taiau tai jvardijama tik Salia
pagrindiniy straipsniy rezultaty. Skirtingai nei Siame tyrime, kurio kontekste pacio paauglio jtaka
buvo net labiau pabréziama nei tévy jtaka vaikui. Tai biity galima paaiskinti atsizvelgiant ] nagrinéti
pasirinkta vaiko raidos etapa. Siame tyrime pasirinkta nagrinéti paauglystés ypatumus, o §iuo raidos

etapu vaikas sparciai artéja prie suaugusiojo amziaus, kas lemia visiskai kitokj santykj su tévais,
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paauglys turi vis daugiau savarankisko laisvalaikio, vis labiau atsitraukia nuo tévy. Tad Siuo atveju
mamos gali stebéti, kaip paauglys auga ir formuojasi pats, mamos gali stebéti daugiau vaiko

savarankisSky pasiekimy, kas privercia suprasti, kad jiems fizin¢ ar sensorin¢ negalia néra klittis.

4. 2. 6. Rémimasis j kitus

Svarbus auginimo vaiko su negalia aspektas, kuris atsispind¢jo visuose tyrimo interviu yra
tai, jog tam bitinai yra reikalinga kity Zmoniy pagalba. Tai jvardija ir Junaidi ir Dewantoro (2020),
kurie pabrézia, kad negalios priémimo procese visada yra svarbios trys dalys: pats vaikas, tévai ir
aplinka. Patikimy Zmoniy rato susikiirimas, socializacija, palaikymo jautimas ir socialinés
izoliacijos mazinimas sietinas su geresne bendra tévy gyvenimo kokybe, tai leidzia pozityviau
zvelgti ] situacijg, o galutinis to rezultatas - pilnavertis jy vaiko gyvenimas ir tobul¢jimas (Pousada
ir kt., 2013).

Viena i§ svarbiy zmoniy grupiy, apie kurig kalb¢jo daugelis tyrimo dalyviy, buvo gydytojai,
specialistai. Profesionalios pagalbos svarba jvardijama ir ankstesnéje literatiiroje (Douma ir kt.,
2021; Rothrock, 2024), kreipimosi j formalig pagalbg svarba pastebima matant, kad atvejais,
kuomet Seima remiasi tik savo resursais ir nesikreipia j gydytojus, neiesko reabilitacijos galimybiy,
susiduria su daugiau problemy, vaiko negalia siejama su daugiau nastos tévams ir daznai pagalba
néra visiSkai efektyvi. O reabilitacijos paslaugy siekimas leidzia ir pacioms reabilitacija
teikian¢ioms jstaigoms geriau suprasti tokiy tévy poreikius ir juos patenkinti (Pineda ir kt., 2016).

Tiek Siame tyrime, tiek ankstesnéje literatiiroje pastebima, kad aplinkiniai gali turéti tiek
teigiamg, tiek neigiamg poveikj Seimai, svarbu ne tik paramos buvimas, bet ir jos kokybe,
tikslingumas (Cuzzocrea ir kt., 2016). Tad vienas svarbesniy klausimy tampa, kaip atrasti tinkama

aplinka, uzsitikrinti teigiamg palaikyma, kuris palengvinty, o ne apsunkinty prisitaikymo proces3.

4. 2. 7. Gyvenimo kaip unikalios patirties priémimas

VisiSku prisitaikymu prie negalios galima vadinti biiseng, kuomet yra priimami ribotumai,
taciau Sie ribotumai néra laikomi visy problemy S$altiniu, tai priimama ne kaip vienareikSmiskai
neigiamas dalykas (Al¢iauskaité ir Sinkariova, 2018). | prisitaikymo procesa Zvelgiant per pozityviy
patirCiy kiirimg galima pasiekti geresnio prisitaikymo ir integravimosi (Wozencroft ir kt., 2019).
Bitent tai atsispindéjo ir tyrimo dalyviy pasakojimuose, mamos atrasdavo teigiama Sios patirties
puse, susidiré su maziau psichologiniy i$stkiy, lengviau priémé kylancius sunkumus ir tai atsiliepé
ir jy vaiko gyvenimo kokybei, aktyvumui, uZimtumui.

Tyrime dalyvavusios mamos buvo linkusios vaiko negalig priimti kaip kasdienybés dalj ir
1zvelgti tame prasme. Nors mamos $iuo atveju negalig patiria per vaikus, pana$ia tendencijg iSskiria
ir JokiibpreikSas su Gudoniu (2013) savo straipsnyje aptare, kad susiduriant su fizine negalia
moterys yra linkusios tai priimti lengviau, nepaisant to, kad jos pasizymi didesniu emocingumu, tai

51



leidzia joms pasiekti negalios integravimg j asmenybe¢ ir priimti tai kaip kasdienybés dalj. Tad
moterims Siuo atveju gali buti lengviau priimti negalios fakta ir lengviau pasiekti visapuse
adaptacijg. Kadangi vyrams budingesné neigiama reakcija ] negalig, biity galima kelti klausima,
kaip pasireiksty tévy imtyje.

Su vaiko negalia susitaikiusios mamos interviu metu tai jvardindavo kaip supratima, kad
gyvenimas vis tiek yra prasmingas ir jis néra blogesnis, prieSingai - jis yra unikalus. PanaSig
tendencijg apraso Junaidi ir Dewantoro (2020) aptardami, kad tévy susitaikymg identifikavo
suvokimas, kad tokia yra Dievo valia. Nors religijos klausimas nei vieno interviu metu iskilgs

nebuvo, taciau pozitiris yra panasus - negalia duota, taciau prasme taip pat.

4. 3. Tyrimo privalumai ir ribotumai

Vienas tyrimo privalumy yra kokybinis tyrimo dizainas, kadangi tyrinéjamas reiSkinys yra
kompleksinis, yra daug kintamyjy, turin¢iy reikSme¢ tévy patirciai auginant paaugli su negalia.
Kokybinis tyrimas leidzia atkreipti démesj j individualius atvejus ir atrasti daugiau skirtingy $io
reiSkinio dedamyjy. Kiekvienam atvejui skiriant didelj démes; galima geriau jsigilinti j kiekvieno
dalyvio individualy i§gyvenima. Kadangi buvo naudojamas pusiau struktiiruoto interviu metodas,
tai leido uzduoti papildomus klausimus, kurie buvo labiausiai tinkami kiekvieno interviu metu, Siek
tiek nukrypti nuo temos jauciant, kad tam yra poreikis, bei atrasti netikéty temos aspekty.

Nors anksciau atliktuose tyrimuose yra aptarta dauguma §io tyrimo metu atrasty temy, Siame
tyrime jos nagrin¢jamos kaip visuma, siekiant atskleisti bendresnj Sios patirties vaizdg. Atskiry
aspekty nagrinéjimas, nors ir naudingas bei reikalingas, neatskleidzia tévy patirties
kompleksiskumo. Sio tyrimo privalumu tampa iy aspekty nagrinéjimas, kaip visumos, siekiant kuo
pla¢iau nagrinéti tévy iSgyvenamas patirtis nesusitelkiant tik j vieng gyvenimo sritj.

Dar vienas §io tyrimo privalumas yra tai, kad pasirinkus nagrinéti tévy reakcijg j paauglio
liga, pasirinkta konkreti negaliy grupé - vidutinio lygio fiziniai/sensoriniai sutrikimai, kas leidzia
atskleisti specifiSkesnius sunkumus ar patirtis biitent Sioje grupéje. Taip pat tyrimo privalumas buvo
ir negalios tipo pasiskirstymas imtyje, buvo surinkta po kelis atvejis klausos, regos, judéjimo
negalig ir cukrinj diabetg turin¢iy paaugliy mamos, bei negalios buvo panaSaus sunkumo, panasiu
lygiu paveikian¢ios Siy Seimy kasdienybe. Nors tyrimy su skirtingomis negalios grupémis yra
nemazai, tac¢iau kuomet yra nagriné¢jamos tévy patirtys, tai yra daroma su placiu negaliy spektru,
pladiau yra nagrin¢jama raidos ir intelekto sutrikimy arba kompleksiniy fiziniy negaliy kontekste.
Tad susikoncentravimas ] Siek tiek maziau nagrinétag populiacijag atvéré dar vieng potencialig
tyrinéjimy sritj.

Vienas §io tyrimo ribotumy yra imties jvairumas. Tyrimo imtj sudaré nors ir panasaus lygio
negalig turinCiy paaugliy tévai, pacios negalios buvo gana skirtingos ir ypac skiriasi jy kilmé. Vieny
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dalyviy atveju su negalia buvo susidurta nuo pat jy vaiko kidikystés, kiti ta patyré véliau,
pavyzdziui, vos prie§ kelis metus. Skirtingos patirtys Siuo atveju gali buti stipriai paveiktos
skirtingy aplinkybiy, kurias sunku sukontroliuoti atliekant tyrimus konkre€ios ir gana mazos
populiacijos kontekste. Taip pat biity galima iSskirti tai, kad tyrime dalyvavo tik mamos, tad biity
galima kelti klausima, kaip su tuo susitvarko téciai. Atlikus panasy tyrimg ir su téciy imtimi, tai
suteikty dar platesnj vaizda ir leisty formuluoti bendresnes iSvadas.

Tolimesniuose $ios temos tyrimuose iSsprendus imties suradimo problemg biity galima
koncentruotis j dar konkretesnes problemas, konkrecius tyrimo klausimus su dar panasSesne ir
daugiau kintamyjy sukontroliuojancia imtimi. Taip pat galima toliau plésti temos nagrinéjima per
kiekybinius tyrimus, kurie leisty daryti tikslesnes iSvadas, kurios tiksliau reprezentuoty

nagrinéjamg populiacijg, ir | Siuos tyrimus jtraukiant biitent paauglius bei jy tévus.
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5. ISVADOS

Tévai, auginantys paauglius, turincius fizin¢ ar sensoring negalig, gali susidurti su unikaliais

psichologiniais i8Siikiais. Prisitaikant prie vaiko negalios tévai susiduria su unikaliais i§gyvenimais,

patirtimis, kuriy nagrinéjimas i§ paauglystés laikotarpio perspektyvos atskleidzia Sios temos

kompleksiskumg. Apzvelgiant Sio tyrimo rezultatus, galima iSskirti Sias iSvadas:

1.

Mamos, augindamos paauglius, turin€ius nejgaluma dé¢l kino funkcijy sutrikimy,
susiduria su tipiniais paauglystés i$siikiais, kas apima paauglio keitimasi, galimus
konfliktus, balanso iSlaikyma, kiek ] tai turéty jsitraukti mamos. Negalios aspekto
jtaka tam néra aiski, taciau net jei ji néra akivaizdi, nereiSkia, kad jos néra.

Paaugliui artéjant prie suaugusiojo amziaus, mamoms tenka susidurti su nerimu ir
baimémis dél vaiko ateities, iSmokti paleisti vaikg ir perduoti atsakomybe uz
prisitaikyma prie negalios paciam vaikui.

Mamy riipesCiu paauglystéje tampa vaiko socialinis gyvenimas, mamos suvokia to
svarbg ypac paauglio su negalia gyvenime ir dél to jaucia atsakomybe tai uZtikrinti,
jaucia nerima, jei mato, kad draugy itaka yra neigiama, ir palengvéjima, jei draugy
ratas yra tinkamas.

Prisitaikymo pradZioje mamos iSgyvena stiprias emocijas, bet suvokimas, kad reikia
imtis realiy veiksmy ir prisitaikyti prie pasikeitusiy salygy, §] procesa pagreitina ir
pagerina gyvenimo kokybe.

Tiek pat, kiek paciy paaugliy prisitaikymui svarbu buvo mamy psichologiné biisena,
mamy prisitaikymui svarbig jtakg daro negalios priémimas i$ paauglio perspektyvos,
prisitaikymo ir susitaikymo procesas vyksta visoje Seimoje.

Nors su negalia susiduria Seima, ta¢iau mamoms buvo svarbu neuzsidaryti tik savo
Seimoje, svarbu buvo kreiptis pagalbos, tiek i§ draugy, tiek i$ profesionaly.

Nors prisitaikymo procesas yra ilgas ir sudétingas, taCiau suvokimas, kad vaiko
gyvenimas nebus maziau prasmingas ar blogesnis, jis tik bus kitoks, leido mamoms

priimti vaiko negalig ir atrasti pozityvig to puse.
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