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INTEGRUOTOS PAGALBOS MODELIO PAIESKOS
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RaktaZodziai: vaiky epilepsija ir raidos sutrikimai, Sei-
mos poreikiai, j vaikg ir Seimg orientuota pagalba, integruota
pagalba.

Santrauka

Epilepsija — létinis, jvairiy priezas¢iy nulemtas neu-
rologinio pobiidzio sutrikimas. Trecdalis epilepsija
serganciy vaiky turi raidos sutrikimy. Tokios buklés
vaikams reikalinga ilgalaiké priezitira, kurig uztikrina
tévai. Paprastai daugiausia démesio skiriama epilepsi-
jos medicininiams aspektams, taciau tyrimai rodo, kad
stigmatizacija bei negatyvios ligos jveikimo strategijos,
naudojamos vaiky ir jy artimyjy, kartais sukelia vaiko
gyvenimui dar sunkesniy padariniy, nei pati liga, to-
dél situacija tampa sunkiai pakeliama nasta tévams.
Siekiant pagerinti tokiy Seimy gyvenimo kokybe,
naujausiuose tyrimuose daug démesio skiriama paci-
ento ir jo Seimos poreikiy analizei. Lietuvoje atliktas
kokybinis tyrimas, skirtas i$siaiskinti poreikius, rei-
kalingus pagalbos modeliui konstruoti. Apklausta 12
mamy, auginanciy epilepsija sergancius sutrikusios
raidos vaikus. Tyrimas atskleidé, kad tévams svarbus
su vaiko sveikatos biikle ir priepuoliy stabilizavimu
susijusiy poreikiy tenkinimas, taciau ne maziau svarbiis
vaiko ugdymo ir socializacijos poreikiai bei psichoe-
mocin¢ ir socialiné parama. Tévai daznai jauciasi vieni
su savo problemomis, nepaisant jvairiy sistemy jiems
teikiamy paslaugy. Budinga, kad sergantys vaikai ir
Seimos, uzuot integravesi j visuomeng, atsiriboja nuo
jos. Jei pagalba bei paslaugos Seimoms, auginancioms
epilepsija sergancius sutrikusios raidos vaikus, bty tei-
kiamos remiantis j vaiko ir Seimos poreikius orientuotu
modeliu, susiejanciu sveikatos, ugdymo ir socialines
sistemas (integruojant jas tiek horizontaliai, tiek verti-
kaliai), $iy Seimy ir vaiky (jaunuoliy) situacija pageréty.

Kaip vienas pagrindiniy integruotos pagalbos modelio
elementy straipsnyje pristatomas specializuotas epilep-
sijos psichosocialinio konsultavimo centras.

Ivadas

Epilepsija — viena dazniausiy neurologiniy létiniy ligy,
ta¢iau manoma, kad jai skiriama nepakankamai démesio.
PSO iniciatyva, gydytojy ir mokslininky tyréjy Tarptautiné
lyga pries epilepsija bei pacientams ir jy artimiesiems at-
stovaujantis Tarptautinis epilepsijos biuras pradéjo pasauling
kampanijg pries serganciyjy epilepsija socialing stigmati-
zacija, reikalaudami epilepsija traktuoti kaip rimta léting
neurologine liga, reikalinga specifinio gydymo ir paslaugy
[1]. Pasaulio sveikatos asambléjos rezoliucijoje WHA68.20
akcentuojama integruoto veikimo dél epilepsijos nastos
svarba, kai Salies lygmeniu sujungiami sveikatos, socialinio
ir vieSojo sektoriaus istekliai, siekiant pagerinti serganciyjy
epilepsija ir jy artimyjy gyvenimo kokybe, plétojant paslau-
gas ir jy prieinamuma [2]. Kaip atsakas i §j PSO kvietima
pleciamas tyrimy apie serganciyjy epilepsija ir jy Seimos
nariy poreikius bei gyvenimo kokybe spektras, kuriami ir
iSbandomi integruotos pagalbos modeliai.

Epilepsijos paplitimas priklauso nuo daugelio veiksniy
ir Salies geopolitinés bei socioekonominés situacijos [3].
Tyrimai rodo, kad vaikams epilepsija pasireiskia daug daz-
niau, nei kitose amziaus grupése. Ypac pazeidziami vaikai
pirmaisiais gyvenimo metais, o 10 mety amziaus grupéje
epilepsijos daznis susilygina su suaugusiyjy amziaus grupe
[4]. Jungtinés Karalystés (JK) tyréjai atskleidzia, kad vaiky
ir jaunuoliy iki 25 mety epilepsija yra vienas dazniausiy lé-
tiniy ilgalaikés prieziiiros reikalingy neurologiniy sutrikimy.
Epilepsijos paplitimas Lietuvoje atitinka jos paplitimo kitose
Europos Salyse lygj: JK epilepsija pasireiskia vidutiniskai 1
1§ 200 vaiky ir jaunuoliy iki 25 mety. Lietuvoje 2019 m. to
paties amziaus grupés vaiky ir jaunuoliy epilepsijos ir epilep-
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sijos buiklés skaicius buvo 1 i§ 170. Nuo epilepsijos kencia
15 mln. vaiky pasaulyje. Tai susirgimas, pasireiskiantis ne
vien priepuoliais, bet ir sutrikusiu elgesiu, socialine, fizine
ir proto negalia. Epilepsija apibidinama kaip nevienalyté
kompleksiné situacija [5]. Trecdaliui aktyvia epilepsija ser-
ganciy vaiky budingi intelekto ir raidos sutrikimai [6]. Esant
sunkiai intelekto ir raidos negaliai, pusé serganciyjy gali
patirti epilepsijos priepuolius. Dvigubai daugiau serganciyjy
epilepsija ir proto negalia kencia nuo psichikos sveikatos
sutrikimy, nei turintys vien tik proto negalig. Kaip ypatingi
psichikos sveikatos sutrikimo rizikos veiksniai nurodomi
kai kurie traukuliy pozymiai: stiprumas, daznumas ir kt.
[7]. Paminétinas ir vaisty nuo epilepsijos Salutinis poveikis,
galintis pasireiksti ne tik biologiniame, bet ir psichosociali-
niame lygmenyje. Tyrimais nustatyta, kad Salutinis vaisty
poveikis daznesnis ir intensyvesnis ty epilepsija serganciy
jaunesniojo amziaus vaiky elgesiui, kuriems biidingas anks-
tyvasis hiperaktyvumas (impulsyvumas) [8].

Epilepsijos priepuoliai gali jvykti bet kuriuo paros metu
jvairiose buvimo vietose: darzelyje, mokykloje, pramogy
centre, todél daznai sergantieji, vengdami nemaloniy klau-
simy, paty€iy ar pazeminimo, apsiriboja bendravimu savo
Seimoje. Tyrimy duomenys ir praktika rodo, kad sergantieji
epilepsija bei jy artimieji daznai naudoja negatyvias ligos
iveikos strategijas [9, 10] ir dél bejégiskumo bei informaci-
jos stokos nepasinaudoja socialinés, teisinés ir kitos pagalbos
galimybémis. Atlikti pasauliniai tyrimai [11] parodé, kad ser-
ganciyjy epilepsija gyvenimo kokybé geréja, geréjant jiems
skirty paslaugy kokybei. Pries tai tyréjai, diskutuodami su
paslaugy organizatoriais, turéjo pripazinti, jog mediky ir kity
pagalbos teikéjy bendravimas su serganciaisiais — skurdus,
todél turéty biiti kei¢iamas. Tyrimas parodé, kad yra ir kity
iStekliy bei jvairiy kitos pagalbos sergantiems epilepsija
galimybiy, kurios iki Siol néra tinkamai iSnaudojamos [7].

Lietuvoje epilepsija serganciy vaiky ir jy Seimy gyve-
nimo kokybe, netgi gerai vaistais gydomo susirgimo atveju,
gali sunkinti nepagrjstai didelis vaiky saugojimas instituci-
jose, perdéti draudimai. D¢l negatyviy iSgyvenimy Seimos,
kuriose auga epilepsija sergantis sutrikusios raidos vaikas
(toliau — EpR vaikas), dazniau patiria socialiniy problemy.
Daznai dél ligos ir aplinkos reagavimo | ja susiformuoja
pernelyg globéjiskas tévy aukléjimo stilius, kuris veda vai-
kus j nesavarankiskuma, samoningumo ir socialiniy kom-
petencijy stokg [11]. Galimi epilepsija serganciy vaiky ir jy
Seimos nariy psichosomatiniai ir prisitaikymo sutrikimai,
todel svarbu teikti pagalba, atsizvelgiant j EpR vaiky bei jy
Seimy poreikius.

Tyrimo tikslas — atskleisti EpR vaiky bei jy Seimy
poreikius, pagalbos galimybes bei pateikti pagal tyrimo
duomenis sukonstruotg integruotos pagalbos model;.

Tyrimo medZiaga ir metodai

Tyrimo strategija. Siekiant parengti pagalbos Seimoms,
auginanc¢ioms EpR vaikus, modelj, formuluojami tyrimo
klausimai: 1. Kokie yra Seimy, auginanciy EpR vaikus,
poreikiai? 2. Kokio pobiidzio pagalba ir paslaugos atliepty
Seimy, auginanc¢iy EpR vaikus, poreikius? Tyrime atlikti
kokybiniai giluminiai pusiau struktiiruoti interviu su EpR
vaikus auginanciais tévais. Tokio pobiidzio interviu leidzia
tyréjams nukreipti pokalbj j tam tikras juos dominancias
temas, teikia galimybe informantams laisvai atskleisti savo
gyvenimo realybe (patirtj, pozitirius) [12] ir Sios realybés
pagrindu konstruoti pagalbos vaikui ir Seimai modelj. IeSkant
atsakymo i jvardytus tyrimo klausimus, numatyti vedamieji
pusiau struktiiruoto interviu klausimai: 1. Su kokiais vaiko
priezidiros ir Seimos funkcionavimo sunkumais susiduria
EpR vaikus auginancios Seimos? 2. Kokio pobtidzio pagalba
(paslaugas) gauna Sios Seimos? 3. Kokio pobtidzio pagalbos
(paslaugy) Sioms Seimoms tritksta?

Tiriamyjy atranka. Siekiant atskleisti kuo platesnj ti-
riamy Seimy patir¢iy diapazona, taikyta tiksliné¢ atranka
[12]. Pagrindinis atrankos kriterijus — Seimos, auginancios
EpR vaikus. Kiti atrankos kriterijai buvo vaiko amzius, sir-
gimo epilepsija trukme, epilepsijos priepuoliy intensyvumas,
vaiko raidos sutrikimo pobiidis. Informantai rasti padedant
istaigoms (organizacijoms) ir jy specialistams, dirbantiems
su EpR vaikais ir juos auginan¢iomis §eimomis, tévus vie-
nijanciuose socialiniuose tinkluose, Epilepsijos psichosoci-
alinio konsultavimo centro Facebook puslapyje, tiesiogiai
susisiekiant su Seimomis.

Tyrimo dalyviai. Tyrimo analizés vienetas — §eimos,
auginan¢ios EpR vaikus. Siy §eimy atstovés buvo mamos.
Apklausta 12 mamy, auginanciy EpR vaikus, i$ kuriy 10 —
dirbanc¢ios. Dvi mamos vaikus augino vienos, kitos — kartu
su vaiky tévais. EpR vaiky amzius svyravo nuo 4 iki 17
mety: 3 ikimokyklinio amziaus (4-5 mety), 2 — mokyklinio
(11-12 mety) ir 7 paaugliai (12-17 mety). Lytis — 5 berniukai
ir 7 mergaités. Sesiems EpR vaikams epilepsija diagnozuota
kudikystéje. Epilepsijos priepuoliy raiskos diapazonas svy-
ravo nuo ,,Siuo metu priepuoliai sustabdyti iki labai stipriy
ir dazny priepuoliy pasikartojimo. Raidos sutrikimai svyravo
nuo lengvy (mokymosi sutrikimai) iki sunkiy (negalinéiy
judeti ir kalbéti).

Tyrimo eiga. Interviu vyko informantés pasirinktoje
jai patogioje vietoje. Trukmé — nuo 45 min. iki 2 valandy.
Transkribuoti interviu garso jrasai buvo analizuojami taikant
indukcing ir dedukcing kokybing turinio analize [12,13]. Pra-
diniame etape kiekviena tyré¢ja individualiai sukodavo savo
atliktus interviu. Véliau bendros kategorijos ir temos buvo
i$skirtos visy tyréjy diskusijy pagrindu. Siekiant rezultaty
patikimumo ir validumo, taikyta tyrimo metody triangu-
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liacija: interviu turinio analizé, tyréjy diskusinés grupés,
duomeny analizés rezultaty tikslinimas [13].

Tyrimo etika. Visos informantés, supazindintos su ty-
rimo idéja ir tikslais, savanoriskai sutiko dalyvauti tyrime.
Informanciy konfidencialumas uztikrintas neatskleidziant
duomeny, leidzianciy identifikuoti tiriamuosius. Cituojant,
informanciy vardai pakeisti.

Tyrimo rezultatai pateikiami ir interpretuojami atsizvel-
giant | tyrimo klausimus ir atsiskleidusias temas. Pirmoje
dalyje pateikiami tyrimo metu atsiskleide EpR vaikus au-
ginanéiy Seimy poreikiai bei jy analizé. Antroje dalyje ana-
lizuojant pagalba bei paslaugas EpR vaikus auginanc¢ioms
Seimoms, aptariamas integruotos pagalbos bei bendryjy ir
specialiyjy paslaugy plétros poreikis. Pabaigoje sitilomas
pagal tyrimo duomenis sukonstruotas integruotos pagalbos
modelis.

Tyrimo rezultatai ir jy interpretacija

Seimy, auginan¢iy EpR vaikus, poreikiai. Visoms
vaikus auginan¢ioms Seimoms budingi bendrieji poreikiai,
priklausantys nuo vaiko amziaus ir Seimos raidos tarpsniy.
Vaiko liga, raidos sutrikimas ar negalia sukelia papildomy
i88tkiy Seimai, lyginant su tomis, kuriose vaiky raida nor-
mali [14]. Vaiko kompleksinio sveikatos sutrikimo atveju,
apimanciu epilepsija ir jvairius raidos sutrikimus, iSryskéja
specifiniai vaiko ir §eimos poreikiai. Sioje straipsnio da-
lyje pateikiami ir aptariami EpR vaikus auginanciy Seimy
poreikiai, susije su 1) vaiko sveikatos bukle ir priepuoliy
stabilizavimu, 2) vaiko ugdymu ir socializacija bei 3) psi-
poreikiai.

Su EpR vaiko sveikatos biikle ir priepuoliy stabilizavimu
susije poreikiai. Epilepsijos ir raidos sutrikimy nulemti po-
reikiai, susij¢ su vaiko sveikatos biikle, apima maksimalaus
priepuoliy retinimo, jy intensyvumo mazinimo, komplikacijy
i§vengimo poreikj; reabilitacijos, slaugos ir palaikomojo
gydymo, reikalingo raidos sutrikimy, ypa¢ cerebrinio pa-
ralyziaus atvejais, poreikj ir kitus. ISryskéjo nuolatinés
medicininés stebésenos poreikis, kai stebima, ar neblogéja
paciento buklé, ar nesivysto komplikacijos. ,,Atlickami
nuolat tyrimai. Nors nebéra priepuoliy, elgsena [dukros]
gali biiti susijusi su epilepsija. Jos tas trankymas, dauzymas
1 stalg® (Olga).

Svarbus yra saugumo poreikis, nes priepuolio metu
galima traumy, uzspringimo, susizeidimo, nuskendimo ir
pan. rizika. Ji susijusi su profesionalios informacijos po-
reikiu, kaip jveikti priepuolio baime, atpazinti jo artéjima
ir apsaugoti vaika, priepuoliui istikus. Sis poreikis apima
suvokimg apie ligg ir pagalbos priepuolio metu galimybiy
ivertinimg. Suvokimui formuotis reikia informacijos: ,,kas

ta per epilepsija? Kokia jos forma [dukrai] pasireiskia? Mes
mate, kai [vaikai] krenta ant zemés traukuliuose, o [dukra]
ne. Jai tik zidiniai galvoje yra, kurie buvo tik specialistams
matomi...” (Oresta).

Kai epilepsija sergantis vaikas turi ir raidos sutrikimy,
atsiskleidZia nuolatinés kokybiskos nemedikamentinés tera-
pijos ir slaugos poreikis. ,,[Lenkijoje] yra toks reabilitacijos
centras. Tai ten visas kompleksas reabilitacijy: valanda laiko
dirba su vaiko rankomis, per rankas lavina. Valanda — akiy
terapija, tai ten su sensorika [dirba], fizioterapija dvi su puse
valandos <...>. Per tas 2 savaites vaikas sustipréja zymiai.
Cia pas mus ateini, tai valstybé skiria puse valandos. ] ta
30 min. jeina apsirengimas, vaika reikia paruosti, tu turi
nurengti, jis pasportuoja ir turi aprengti, nes jau po taves
laukia kitas* (Irena). ISvardyty poreikiy spektro platumas ir
patenkinimo galimybiy jvairové glaudziai siejasi su epilep-
sijos intensyvumu bei raidos sutrikimy sudétingumu. Kuo
sunkesné epilepsijos eiga ir kuo sudétingesné negalia, tuo
daugiau specifiniy poreikiy turi Seima, tuo sudétingiau juos
patenkinti.

EpR vaiko ugdymo ir socializacijos poreikiai. Mamos,
dalyvavusios tyrime, i$reiSké ,,buvimo su savo bendraam-
ziais* svarbg vaiko gyvenime. Vieni tévai akcentavo vaiky
bendravimg su bendraamziais, turin¢iais panasiy sutrikimy,
nes tokioje aplinkoje vaikas jauciasi saugiau. Tévai tikisi,
kad vaikas ,,socializuosis, turés daugiau Zmoniy, i$ kuriy ko
nors iSmoks* (Klara). Kitos Seimos siekia vaiko normalumo:
iprastas vaikas, jprastoj mokykloj, su jprastais santykiais*
(Laima). Tac¢iau vaiko poreikis bendrauti ir biiti su ben-
draamziais dél jvairiy priezasiy yra sunkiai patenkinamas.
Esant kompleksiniams vaiko poreikiams, net ir specialioji
ugdymo jstaiga ne visada uztikrina jo socializacijos ir ug-
dymo galimybes. Viena priezas¢iy — néra mokytojo padéjéjo.
,,Mokykla neskiria pad¢jéjo tai klasei. [EpR stinus] ramus
vaikas, bet jis tarsi stabdis. <> Jo negali palikti vieno. Au-
klétoja viena, vaiky daug... Ji nebuvo patenkinta, kad jai
uzkrauna [EpR vaika]“ (Ina).

Sudétinga EpR vaiko ugdymo ir socializacijos situacija
susiklosto jam mokantis bendrojo ugdymo jstaigose. Tévai
deda daug pastangy, kad vaikas neatsilikty ugdymo procese:
,»-.sedim po dvi, tris valandas — ir verkimy biina, visko ¢ia
biina, bet reikia, kad biity tie pazymiai, geresni rezulta-
tai” (Laima), nors tyrimai rodo, kad labai svarbu uztikrinti
optimaly EpR vaiko kriivj, atitinkantj jo gebé&jimus [15].
Dél mokykloje patiriamy paty¢iy (,,..tu debilé, tu nieko ne-
moki, tu tokia, tu anokia®), EpR vaikai $alinasi bendraamziy,
,,vengia sveiky vaiky ir bijo bendrauti (Veronika). Seimai
sitiloma keisti mokymo jstaiga, nors tai ypac sudétinga sutri-
kusios raidos vaikams. Priimant epilepsija serganéius vaikus
1 mokykla, daznai keliama salyga, kad nebiity priepuoliy,
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pervertinamos priezitiros problemos [16]. ,,Pasaké, kad [EpR
vaikas] negeba adaptuotis ir liepé mokykla keisti. Tris mo-
kyklas pakeitém. <...> Po to ir prasidéjo tie saves zalojimai,
kalbos apie savizudybe® (Veronika).

EpR vaikus auginanc¢ios $eimos patiria ir vaiky tévy
priesiskuma. Tik retais atvejais sutinkamas kompetentin-
gas pedagogas, gebantis suvaldyti situacijg ir rasti biidy
palengvinti vaiko adaptacija bei socializacijg: ,,...turéjome
situacija, kai vienas tévas surinko parasus, kad stiny iskelty,
nes jis pavojingas grupés vaikams. Visa laimé, kad auklétoja
teisingai sureagavo [pasaké tam tévui, kad] ,,jisy mergaitei
bus lengviau persiorientuoti kitoje grupéje, negu jam; jei
nepatinka, eikite j kitg grupe® (Biruté).

Tyrimas atskleide, kad tuomet, kai mokyklos bendruo-
mené, vaiko draugai nesupranta situacijos, o tévai nepajégiis
advokatauti, ne tik neprasideda nejgalaus vaiko integracija,
bet kyla jo socializacijos pavojus. Svarbu, kad §j klausima
specialistai aptarty su tévais ir pasitlyty pagalba tévams ir
vaikui, jeigu to reikéty. Kitu atveju daznai Seima, norédama
apsaugoti vaika nuo galimy neigiamy aplinkiniy reakcijy,
nes ,,pas draugus jisai bijo, kad nepaklausty, nuo ko vaistai,
ka tu ¢ia geri ir aiskintis ten“ (Laima), apsiriboja rysiais tik
su paciais artimiausiais §eimos nariais.

Kartais tévai i§ baimés, kad ateityje nebuity apkaltinti,
samoningai kliudo vaiko draugystéms ir nutraukia besi-
formuojancéius meilés rysius, atriboja paaugli nuo darbo
santykiy. Tévy hipergloba uzkerta kelig jo socializacijai,
savarankiSkumui ir gebéjimui socialiai jsitvirtinti. Toks tévy
aukléjimo stilius kelia grésme net ir jvardytos negalios ne-
turintiems vaikams uzaugti socialiai nejgaliais [5]. Mamos
pastebéjo, kad yra svarbu iSlaikyti pusiausvyra tarp hiper-
globos ir ,,pabégimo*.

Psichoemociniai ir socialiniai Seimos, auginancios EpR
vaikg, poreikiai. Motinos pabréz¢ informacijos ir palaikymo
poreikj. ,,Kai gimsta toks vaikas (kitoks), tai instruktazo nie-
kas nepaduoda: kaip nori, taip susigaudyk... Reikia padéti
tai Seimai surasti pagalba... AiSku, yra socialiniai darbuotojai,
kurie teikia tas informacijas, bet ar jie viskg Zino? Dukra
kai gimé, tai a$ tik po mety suzinojau, kad mums i$ tikryjy
priklauso sauskelnés nemokamai, bet mes uz viska mokeé-
jom. Kol nesusidiiriau su kitom mamom, kurios pasaké...*
(Juraté). Tinkamai pagalbai buity svarbu pirmiausia tévams
padéti susigyventi su Sokiruojancia vaiko diagnoze, isklau-
syti jy baimes ir palaikyti pertvarkant savo gyvenima, pade-
dant suprasti, kokio pobiidzio epilepsija vaikui, atskirti, kur
priepuolis, o kur sutrikes elgesys, koks yra Salutinis vaisty
poveikis, ir pan. Vaiko priezitiros eigoje tévai iSmoksta §ios
informacijos ieskoti ir ja pasinaudoti, taciau pradzios eta-
pui (suzinojus diagnoze) biidingas tévy sutrikimas ir pa-
simetimas, todél informacijos apie pagalbos galimybes ir

perspektyvas teikimas tévams, bei biidas, kaip ji suteikiama,
tuo metu yra labai svarbus. Sio pobiidZio informacija padéty
Seimoms suzinoti, kokios pagalbos reikéty vaikui (,,NeZinau,
kokiy paslaugy reikia prie epilepsijos, kur kokios jstaigos
ir specialistai veikia, kokig pagalbg suteikia, kokia parama
priklauso Seimai ir ar apskritai kas nors priklauso® (Klara).
Informacija apie pagalbos galimybes tévams taip pat padéty
Seimoms, nes ,,kai tu riipiniesi vaiku, tu net neturi laiko ies-
koti dél saves® (Ina). Informacijos poreikis yra vienas i$
dazniausiy Seimose, auginanciose jvairiy sveikatos sutrikimy
turinGius vaikus. Sis poreikis siejamas su visuotiniu tévy
poreikiu jausti, kad jie gali kontroliuoti situacija [17]. Daz-
nai jis licka nepatenkintas ir dél kity priezaséiy, arba tévai
nemoka ar nedrijsta paklausti gydytojo juos neraminanéiy
klausimy. ,,...Neurologé skyré dar papildoma vaistg <...>, bet
kai pakalbéjau su zmonémis, kurie tg vaistg vartoja visame
pasaulyje, tai supratau, kad bus béda“ (Regina). Suprantamai
pateikta neurologo informacija, mediky dialogas su tévais
sustiprinty pasitikéjimg profesionalais bei taikomu gydymu.

Tyrimo metu iryskéjo psichoemocinio Seimos palaikymo
poreikis, pradedant Seimos gedéjimu dél vaiko netekties,
ligos, priepuoliy baimés, nuolatinés jtampos, aplinkiniy
pozitirio. Mamos pasakojo, kad ,,Mama ar anyta i§ pradziy
buvo piktos, kodél taip atsitiko, nu kaip dabar gimé nejga-
lus vaikas...” (Klara), ,,Vyro $eima yra atsiribojusi, nelabai
supranta® (Ina). Jeigu artimieji negauna atitinkamos infor-
macijos ir emocinés pagalbos, jiems sunku priimti patj vaika
ir pokyc¢ius, kuriy reikalauja vaiko situacija, ar jsitraukti j
pagalbos vaikui procesg. Situacijos paaisSkinimas aplinki-
niams yra atskira Seimy, auginanciy nejgalius vaikus, porei-
kiy grupé, apimanti ir Seimos narius, ir kitg Seimos socialing
aplinka [18]. Seimos ir vaiko poreikiai labai susije. Tévai
daznai gyvena vaiky gyvenimus, jaucia viding psichoemo-
cing priklausomybe nuo sergancio vaiko. Tyrimas atskleide,
jog darbas tévams yra ne tik pragyvenimo $altinis, bet ir tam
tikra galimybé atsitraukti nuo nejgalaus vaiko prieziiiros, so-
cializacija ir savirealizacija. Tyrimas atskleidé vaiko priezii-
ros poreikj, kai tévai blina darbe, o taip pat ir kitais atvejais:
,»Misy santykiai paslijo... Daug daréme dél vaiko, bet mazai
kartu... Kai i§girdome apie atokvépio galimybe, projektas jau
buvo pasibaiges™ (Ina). Svarbu atkreipti démesj, kad atokvé-
pio poreikis tévams biity derinamas su vaiko ugdymo, jo ko-
munikavimo gebéjimy formavimo ir socializacijos poreikiu.

Integruota pagalba bei paslaugos EpR vaikams ir ju
Seimoms. Nagrinéjant tyrimo antrojo klausimo duomenis, t.y.
kokio pobtidzio pagalba ir paslaugos atliepty EpR vaiky ir jy
Seimy poreikius, paaiskéjo, kad tyrimo rezultatams atskleisti
reikalingi skirtingi analizés pjuviai. Vienas pjivis apima
paslaugy integralumo biitinybe horizontalaus ir vertikalaus
integralumo prasme: horizontalus integralumas siekia jveikti
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siauro zinybiskumo sukeliamas paslaugy teikimo problemas;
vertikalaus integralumo siekinys — i§vengti paslaugy teikimo
fragmentiskumo ir i$laikyti nuosekluma bei tgstinuma, atsi-
zvelgiant | ligos pobiidj, paslaugy poreikj, amziaus tarpsnius,
laikantis etiniy paslaugy teikimo principy. Kitas analizés
pjuvis atskleidzia, kad pagalba EpR vaikus auginané¢ioms
Seimoms turéty apimti bendrasias paslaugas, aktualias visoms
Seimoms, ir specialigsias, kurios atliepty specialiuosius EpR
vaiky ir jy Seimy poreikius, atsizvelgiant j epilepsijos inten-
syvumg ar raidos sutrikimy sunkuma. Sios paslaugos atitinka
LR socialiniy paslaugy jstatymo 8 straipsnyje pateikiama
apibtidinima, bet tyrimas parodé, kad $i samprata turi bati
ple¢iama. Treéiasis pjlivis apima pagalbos organizavimo
lygmenis (mikro-, mezo- ir makro-).

Analizuojant horizontaly paslaugy integruotuma (jvairiy
paslaugy suderinima, atsizvelgiant j Seimy poreikius), svarbu
suvokti, kad Siuo metu paslaugos Lietuvoje planuojamos ir
teikiamos dazniausiai laikantis (vertikalaus) zinybiskumo
principo: kiekvienas paslaugy teikéjas atlicka savo funkci-
jas, o ne tyrinéja Seimos poreikius ir, bendradarbiaudamas
su kity sri¢iy specialistais, integruoja pagalba EpR vaikams
ir jy Seimoms: atskirai teikiamos medicininés, socialinés ir
Svietimo paslaugos. Ilgus metus dominavo medikalizuo-
tas pagalbos modelis, kai visas démesys buvo sutelktas j
epilepsijos gydyma vaistais ar chirurgine intervencija, nors
medikamentiné pagalba sudaro tik vieng devintgja visos EpR
vaikui ir jo Seimai reikalingos pagalbos [11]. Vertikalaus
integruotumo uztikrinimo pavyzdziu sveikatos sistemoje
gali biti dalinimasis informacija ir gydymo derinimas tarp
Seimos gydytojo ir neurologo-epileptologo (skirtingy svei-
katos sistemos lygiy).

Ilgas demokratijos tradicijas turinciose Salyse, pvz., Vo-
kietijoje, teikiama kompleksiné integruota pagalba apima ne
vien medikamenting, bet ir psichosocialine pagalba. Sioje
Salyje yra astuoni epilepsijos centrai (pvz., www.bethel.de;
www.kleinwachau.de), kuriy klinikose dirba daugiadalykés
komandos, aprépiancios ir paciento $eimos, socialiniy rysiy,
uzimtumo problematika. Klinikose planuojama ilgalaiké
ligonio socialiné priezitira, ambulatorinés globos ir paslaugy
namuose galimybés, vyksta tikslingos psichosocialinés kon-
sultacijos, pacienty ir jy $eimos nariy mokymai, suteikiama
galimybé vaikui jgyti specialybe.

Integruotos pagalbos, | paciento poreikius orientuotas
modelis reikalauja kitokio profesionaly pozitirio, paslaugy
teikimo ir jy organizavimo, kai paslaugos teikiamos indivi-
dualizuotai. Pagalba teikiama pirmiausia bendradarbiaujant
su tévais, pradedant nuo neformalios pagalbos stiprinti Seimy
pastangas, jgalinti Seimas padéti vienas kitoms ir baigiant
specifine profesionaly pagalba, kai gydytojai, slaugytojai,
kinezi- ir ergoterapeutai, logopedai, specialieji pedagogai,

psichologai ir socialiniai darbuotojai specializuojasi epi-
lepsijos srityje, teikdami paslaugas vaikams ir jy Seimoms.

Tyrimo duomenys atskleidé, kad EpR vaikus auginan-
¢ioms Seimoms, kaip ir daugumai Seimy Lietuvoje bei ki-
tose buvusiose totalitarinése (sovietinése) Salyse, truksta
suvokimo, kas yra socialiné paslauga, kaip ji konstruojama,
kiek istekliy reikalauja paslaugos kiirimas ir teikimas, kaip
jos finansuojamos. Atsakomybé riipintis EpR vaiku palie-
kama vien Seimai arba perkeliama valstybei (pvz. EpR vaiko
apgyvendinimas globos namuose). Triiksta suvokimo, kad
valstybé padeda taip, kad neuzgozty asmens ar jo Seimos
iniciatyvos, bet ir nepalikty su nepakeliama nasta. Vis dar
placiai paplitgs visvaldés, nei§semiamus iSteklius turincios
valstybés jvaizdis, pagal kurj mistiné valstybé, su kuria, jy
supratimu, eiliniai Zmonés turi mazai ka bendro, privalo
teikti visiems (bent jau sunkios buklés asmenims) tobulai
organizuotas, auk§¢iausios kokybés ir nemokamas pas-
laugas. Situacija komplikuojasi, kai vietoje kognityvinio,
argumentais pagrjsto pasitikéjimo valstybés teikiamomis
paslaugomis, daznai sutinkamas emocinis (ne)pasitikéji-
mas, kuris argumentais nesiremia [19]. Seimos naudojasi
paslaugomis, bet neanalizuoja, koks yra paslaugy teikimo
mechanizmas ir kas moka uz paslaugas, i$ kokiy fondy kom-
pensuojamos slaugos priemonés ar vaistai. Gal tuo galima
paaiskinti tyrimo metu atsiskleidusj tévy nepasitenkinima ir
kritikg paslaugy teikéjams, akcentuojant frazg: ,,esu viena
ir niekas man nepadeda“. Seimos paprastai nesigilina ir ne-
ivertina, kiek daug jos jau gauna paramos ir paslaugy, uz
kurias nemoka. Dazniausiai tévai naudoja frazg: ,,priklauso®
nemokamos paslaugos ir prekés arba ,,nepriklauso®. Jiems
vis dar sunku suvokti, kad nemokamy paslaugy nebiina, tik
uz jy dalj moka savivaldybé (valstybé), t.y. visi mokesciy
mokétojai, laikydamiesi solidarumo principo, todél labai
svarbu didinti $eimy sgmoninguma, suvokiant jy poreikius
informacijai. ,,Yra Facebook’as visagalis, kuriame labai
daug informacijos. Tik svarbu atsirinkti. Yra labai daug tévy
grupiy‘ (Jaraté). Specialisty konsultacijos Seimai riipimais
klausimais — svarbi paslauga ir specialisty funkcija. Kita
vertus, jei paslaugos tarpusavyje nekoordinuojamos, j tévy
balsg mazai jsiklausoma, tévams lengva pasijusti, kad jy ir
ju vaiky gyvenimas bei patiriami sunkumai nickam i$ tikryjy
nertipi. Duomenys, gauti tyrimo metu, patvirtino literattiroje
pateiktus teiginius, kad teikiant vieSojo sektoriaus paslau-
gas, sisteminiu lygmeniu néra sukurta praktikos, kai orga-
nizacijose taikomi subsidiarumo ir §eimos savireguliacijos
pripazinimo principai, grjiztamojo rysio teikimas, pagarbus
poziiris | klientg, integralumo laikymasis, kai paslaugos
atliepia visuomenés poreikius [19].

Ypac svarbu individualizuotai i$siaiskinti Seimos, au-
ginancios vaikg su negalia, poreikius, kuriuos i$ jy Seima
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gali pati uzsitikrinti ir kokios pagalbos Seimai reikia i$ kity:
artimiausios aplinkos zmoniy ir specialisty. Svarbu, kad
pagalbos gavéjai ir teikéjai gerbty ir vertinty vieni kity pa-
stangas padéti vaikui, vengty nuoskaudy liejimo, priekaisty
ir galios demonstravimo. Analizuojant gautus duomenis is-
rySkéja, kad tiek mokes¢iy mokétojy iSteklius skirstantys
valdininkai, tiek socialiniy paslaugy gavéjai sunkiai suvokia
dialogo tarp Seimos ir specialisty profesionaly butinybe,
paslaugy pagal poreikius teikimo mechanizmus ir stokoja
strategijy, kaip juos kurti. ,,Svarbu, kad specialistai bendra-
darbiauty su tévais, nes niekas taip nepazjsta savo vaiko kaip
mama. Ji parodo, kas vaikui patinka, kas nepatinka; kaip su
tuo vaiku elgtis. Nes kg tu ten perskaitai literatiiroje, tai tik
teorija...“ (Daiva).

Paslaugos, atliepian¢ios EpR vaiko poreikius, turéty biiti
skirstomos j baziniy paslaugy paketg' ir papildomas paslau-
gas, kuriy jvairové, kaip atskleidzia poreikiy analizé, yra
labai plati. Bazinis paslaugy paketas turéty buti fokusuotas
1 EpR vaiko sveikatos buklés stabilizavima ir vaiko sava-
rankiSkumo, priklausomai nuo raidos sutrikimo, ugdyma ir
palaikyma. Esminis klausimas, kas ir kurias paslaugas (svei-
katos, psichosocialinés pagalbos ir §vietimo) jtraukiant turéty
sudaryti bazinj paslaugy paketa. Vadovaujantis subsidiarumo
principu, kuriuo turéty biiti grindZiamas paslaugy teikimas,
pirmiausia turi bati jgalinama pati §eima, jos artimiausia
aplinka, o tik po to démesys turéty biti skiriamas tai pagal-
bai, kurios Seima nepajégi savo pastangomis susiorganizuoti,
palaikant jy paciy iniciatyva.

Akivaizdu, kad $alia neformalios pagalbos svarbu pro-
fesionaly teikiamos paslaugos. Pagrindiniai $iy paslaugy
teikimo EpR vaikams ir jy Seimoms siekiniai turéty biiti nu-
kreipti j epilepsijos stabilizavima ir savarankiskumo ugdyma.

Organizuojant paslaugas EpR vaikams ir Seimai, svarbu
pastebéti, kad gyvenimas nuolat kinta ir paslaugy teikimas
negali biti statiskas, rigidiskas. Augant vaikui, keiciasi pas-
laugy poreikis ir Sio poreikio atliepimo galimybés. ,,Problema
yra auklés... Kol dar buvo mazas, buvo lengviau. O dabar
[vaikui 15 mety] su ziburiu nerasi, kas su juo pabiity <...>.
AS jo negaliu palikti, né viena jstaiga jo nenori, nes yra per
didelé rizika...” (Biruté). Tiesiogiai su vaiku bendraujantis
personalas nurodé, kad dél EpR vaiky sveikatos biiklés ypa-
tumy (bet koks pokytis kelia stresg ir gali lemti vaiko elge-
sio poky¢ius ar epilepsijos priepuolius), iSryskéjo paslaugy
rutini§kumo ir pastovumo poreikis.

'LR Vyriausybés 2019 m. birZelio 19 d. nutarimu Nr. 618 ,,Dél bazinio
paslaugy Seimai paketo patvirtinimo* patvirtintas Bazinis paslaugy Seimai
paketas, pritaikytas socialinius sunkumus patirian¢ioms Seimoms, bet
neatliepiantis epilepsija serganciy sutrikusios raidos vaiky ir jy Seimy
baziniy poreikiy. Siame straipsnyje analizuojama, kokios bazinés pa-
slaugos biitinos epilepsija sergantiems sutrikusios raidos vaikams ir ju
Seimoms.

Tyrimo metu atsiskleidé didelis atokvépio paslaugy ir
dienos centry poreikis. Tyrimas atskleidé, kad atokvépio
paslaugos, teikiamos pagal savivaldybés nustatytg tvarka,
daznai yra nelankscios, vaikai su negalia sunkiai priima
pasikeitusig vietg ir zmones. ,,Daznai pagalbos i§ Zmoniy
sulauki zymiai daugiau, negu i valstybés. Su ta valstybe
sunku susitarti: kol jrodéme, kad atokvépio reikia“ (Odeta).
Svarbu, kad pagalbos teikéjai stiprinty Seimy pastangas ir
padéty joms tik tada, kai pacios Seimos nepajégia sau padéti.
Savitarpio pagalba gali buti gerokai lankstesné ir trukme,
ir vieta, ir santykiu. Tokia pagalba Seima-Seimai labai ska-
tintina. ,,Pries kelias savaites a§ gavau dovany j BirStona, |
spa. Mums abiems su vyru. Tai draugé isleido. Ji turi ketu-
ris vaikus. Viena i$ jy nejgali mergyté, sunki kompleksiné
negalia kaip manosios. ,,Atvezk, - sako, - man savo chebra.
Pazitrésiu.” Taip 7 vaikai buvo ir du i$ jy nejgaliis (su sunkia
negalia)“ (Irena). Atkreiptinas démesys, kad profesionaly
organizuojama savigalba jokiu biidu néra visos atsakomybés
perdavimas Seimoms. Tai kiirybos ir jsiklausymo reikalaujan-
tis darbas, kai teikiant profesionalig pagalba, Seimy jgalini-
mas yra vienas svarbiausiy veiksniy, gerinanciy specialisty
teikiamy paslaugy kokybe.

Integruotos pagalbos modelio konstravimas. Specia-
lizuotas epilepsijos psichosocialinio konsultavimo centras.
Pagal poreikius organizuojant ir teikiant pagalba EpR vai-
kams ir jy Seimoms, svarbu derinti ir integruoti medicinines,
ugdymo ir psichosocialines paslaugas ambulatorinémis ir
stacionarinémis sglygomis. Dienos socialinés globos, struk-
tliruoto mokymo ir terapinio ugdymo paslaugos turéty biiti
teikiamos ambulatorinémis salygomis, derinant pagalbg
namuose su pagalba institucijose. ISrySkéjus poreikiui in-
tegruoti paslaugas, sitilytina jkurti specializuotg epilepsijos
psichosocialinio konsultavimo centrg, teikiantj paslaugas
EpR vaikams ir jy §eimoms. Siame centre vaikai galéty gauti
integruota pagalba: juos konsultuoty neurologas epilepto-
logas, dirbty epileptologé slaugytoja, veikty reabilitacijos
komanda. Vaikai blity mokomi ir ugdomi pagal specialias
programas, individualiai konsultuojami, gauty dienos centro,
veikiancio darzelio principu, paslaugas.

Pagal indikacijas biity prieinama ir stacionariné pagalba:
teikiamos medicininés reabilitacijos, vaiky raidos sutrikimy
ankstyvosios reabilitacijos paslaugos, atokvépio paslaugos
tévams. Vaikams, turintiems specifiniy kalbos ir kalbéjimo,
judesiy, psichologiniy, socialinés raidos sutrikimy, elgesio,
psichikos ir emocijy sutrikimy, lengva, vidutinj, sunky, gily
ar kita nepatikslintg protinj atsilikima, profesionalig pagalba
teikty atitinkami profesionalai.

Socialiné pagalba, reikalinga vaikams ir jy Seimoms,
turéty apimti: tinklo kiirima su gydytojais (pediatrais
neurologais-epileptologais, slaugytojomis epileptologémis,
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reabilitacijos komandos specialistais, besispecializuojanéiais
teikti pagalbg vaikams, sergantiems epilepsija ir turintiems
raidos sutrikimy, ir kt.), klinikomis ir reabilitacijos jstaigo-
mis, biurais, valdzios institucijomis ir kitomis panaSiomis
tarnybomis bei nuosekly bendradarbiavimg Siame tinkle;
ivairiy $aliy (EpR vaiko, tévy, profesionaly ir kity su vaiku
susijusiy asmeny) informavima bendraisiais epilepsijos (ligos
paveikslas, diagnozé, gydymas, skubioji pagalba, parama
jveikiant ligg), finansiniais ir teisiniais (pasalpos, nejgalumo
pripazinimas) klausimais; apie namy aplinkos formavima,
kad bty iSvengta susizeidimy per priepuolius, apie ypatingus
pavojus ir rizikg (pvz., skendimas, informacija apie tinkamas
pagalbos priemones); siuntimg arba palydéjima j kompeten-
tingas tarnybas ir institucijas; patarimy teikima, kaip elgtis
po pirmojo epilepsijos priepuolio; konsultavima socialiniais
klausimais, integravimo j vaiky darzelj ar mokykla i$8tkiy
aptarima; pagalba jveikiant kasdienes gyvenimo situacijas
(pvz., mobilumas, laisvalaikio planavimas, Seimos atokvépio
galimybés), kolegialy atvejy konsultavima ir testinj mokyma
bendradarbiaujant su vaiky darzeliais ir mokyklomis, nej-
galiyjy jstaigomis; pasitilymus dél palaikymo gyvenant su
liga, pvz., mokymus ir susitikimus sergantiems asmenims
ir jy artimiesiems, savitarpio pagalbos grupiy kiirimg. Cen-

tras | pagalba teikti paslaugas galéty pasitelkti ir savanorius,
taip prisidédamas prie platesnio visuomenés jsitraukimo ir
informavimo apie epilepsija. Sie darbai ir paslaugos sudaryti
pagal EpR vaiky ir jy Seimy tyrimo metu i§sakytus poreikius.

EpR vaiky Seimoms padéty internetiniai forumai, pas-
laugy Zemélapis: jstaigos, projektai, specialistai, parama.
Informacija turéty disponuoti ir jg teikti specialistai organi-
zacijose (savivaldybéje). Tévams ir EpR jaunuoliams biity
vertinga galimybé konsultuotis specializuotais su epilepsija
susijusiais klausimais ir gauti palaikyma telefonu (epilepsijos
,.karstoji linija“).

Integruotos pagalbos modelis EpR vaikams ir Sei-
moms (pagal tyrimo duomenis). Vakary Salyse intensyviai
kuriami integruotos pagalbos modeliai, leidziantys sujungti
iSteklius, iSvengti paslaugy fragmentiskumo ir uztikrinti pa-
galbos pacientui testinumg. Jungtinés Karalystés moksli-
ninkai, iSstudijave pagalbos epilepsija sergantiems vaikams
(jaunuoliams) klititis, sukiiré integralios pagalbos modelj,
kuris leisty jveikti komunikacijos trikdzius tarp specialisty ir
vaiko bei Seimos, sustiprinty komunikacija sistemoje, padéty
spresti epilepsijos diagnostikos, profesinés specializacijos
epilepsijos srityje problemas, leisty i§vengti paslaugy fra-
gmentiSkumo. Autoriy nuomone, gyvybiskai biitina speci-
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alistams pereiti prie dialogu ir partneryste gristy santykiy
su vaikais (jaunuoliais) ir jy tévais [20]. Net sékmingais
atvejais, kai medikamentiniu gydymu pavyksta visiskai ap-
saugoti nuo ligos priepuoliy ir valdyti ligos eiga, epilepsija
sergantys jaunuoliai patiria mokymosi sunkumy, elgesio ir
emocijy sutrikimy [20]. Siems vaikams biitina integruota
jvairiy institucijy ir sistemy (sveikatos priezitiros, socialinés
pagalbos ir $vietimo) pagalba. JK modelio raktinis elementas
— nacionalinis epilepsijos registras, leidziantis ne tik matyti
individualy pagalbos plana, bet ir fiksuoti biiklés poky¢ius,
o priklausomai nuo jy koreguoti pagalbg ir sistemy jtrauktj,
individualios pagalbos plano pakeitimus. Sio modelio kiiréjai
isitiking, kad pagalbos sistemos dinamiskumas ir galimybé
kaupti jvairiapuse informacija leisty giliau pazinti epilepsijos
formy jvairove, bei kaip §i liga paveikia vaiky ir jaunuoliy
gyvenimus.

Remiantis miisy tyrimo duomeny ir kity Saliy pagalbos
modeliy analize, sukonstruotas integruotos pagalbos tei-
kimo modelis EpR vaikams (jaunuoliams) ir Seimai (1 pav.).
Sio modelio taikymas puikiai atspindi integruotos pagalbos
galimybes anks¢iau aptartame specializuotame epilepsijos
psichosocialinio konsultavimo centre, koncentruotame j in-
dividualizuota pagalbg EpR vaikui ir jo Seimai.

Pagalbos veiksmingumas priklauso ne tik nuo to, kaip
integraliai veikia kiekviena sistema, sprendzianti vaiko ir
Seimos i8§tkius, iSrySkéjus epilepsijos ir raidos sutrikimams,
bet ir kaip skirtingy sistemy sektoriai veikia kartu, nuo
pagalbos tarp skirtingy sektoriy koordinavimo. Pagalbos
EpR vaikui (jaunuoliui) modelis gristas j asmens poreikius
orientuota pagalba, kuri tarsi apglébia vaikg (jaunuolj) ir jo
Seimg pagal jvairias poreikiy sferas. Nors epilepsijos prie-
puoliy kontrolé ar jy iSnykimas yra svarbi gydymo dalis, bet
integruotos pagalbos modelio kontekste tai yra tik viena
sudedamoji siektino rezultato dalis [20]. Apie gydymo sé-
kme sprendziama analizuojant ir kitus EpR vaiko gyvenimo
rodiklius, pavyzdziui, kaip pageréjo pazangumas, mokyklos
lankomumas, kaip dabartinis vaiko gyvenimas padeda ruostis
suaugusiojo gyvenimui, ugdo jo savarankiskuma, kaip didina
galimybes dalyvauti darbo rinkoje.

Vertindami, ar individualus pagalbos planas atitinka j
asmens poreikius orientuota pagalbos modelj, analizuo-
jame, ar teikiama pagalba suteikia Seimai (artimiesiems,
istatyminiams vaiko globéjams) erdvés didesnei EpR vaiko
situacijos kontrolei.

ISvados

1. Seimos, auginancios epilepsija serganéius ir raidos
sutrikimy turinéius vaikus, nurodé ne tik su vaiko sveika-
tos bikle ir priepuoliy stabilizavimu susijusius, bet ir vaiko
ugdymo, socializacijos, psichoemocinius bei socialinius

poreikius. Nepaisant vaikui teikiamy jvairiy paslaugy Sei-
mos daznai jautési vienos, vietoje integracijos patirdamos
izoliacija.

2. Analizuojant pagalbg bei paslaugas Seimoms, au-
ginancioms epilepsija sergancius sutrikusios raidos vaikus,
turi bti laikomasi j Seimos ir vaiko (jaunuolio) poreikius
orientuoto pagalbos principo, pagalba turi baiti vertikaliai ir
horizontaliai integruota.

3. Vienas pagrindiniy integruotos pagalbos modelio
Seimoms, auginan¢ioms epilepsija sergancius sutrikusios
raidos vaikus, elementy yra specializuotas epilepsijos psi-
chosocialinio konsultavimo centras.
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SHAPING AN INTEGRATED CARE MODEL FOR
CHILDREN WITH EPILEPSY AND
DEVELOPMENTAL DISORDERS AND
THEIR FAMILIES
P. Sediené, R. Jurkuviené, R. Butkeviciené,

L. Danuseviciené¢, I. Gajdosikiené

Keywords: children with epilepsy and developmental disor-
ders, family needs, child and family centred care, integrated care.

Summary

Epilepsy is a multietiological neurological disease; one third
of children with epilepsy have developmental disorders. Children
with the condition need long-term care usually provided by parents.
Often the medical aspects of epilepsy dominate, however, studies
show that stigmatisation and negative coping strategies used by
the children and their families sometimes have even more severe
consequences for a child’s life than the disease itself, making the
whole situation a difficult burden for parents. To improve the qu-
ality of life of these families, recent research pays much attention
to the needs of the patient and his family. A qualitative study was
conducted in Lithuania to find out about these needs and to shape
a model of help by interviewing 12 mothers raising such children.
The study found that for parents, besides fulfilling the needs related
to child’s health situation and stabilisation of seizures, fulfilment of
needs related to child’s education and socialisation are important,
as well as psycho-emotional and social support for the family. Pa-
rents often feel left alone with their problems despite the services
provided to them by the various systems; moreover, such families
tend to get isolated instead of integrated into society. If support
and services for families raising children with epilepsy and deve-
lopmental disabilities were provided on the basis of a child- and fa-
mily-oriented model, linking health, education and social systems
(integrating them both horizontally and vertically), the situation of
these families and children would improve. Specialized Center for
epilepsy psychosocial counselling is suggested as one of the main
elements of integrated care for such families.
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