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Santrauka

Vaiko negalé yra iSbandymas visiems $eimos nariams.
Vakary Salyse socialinés, medicininés ir edukologinés
pagalbos negalei sistema gyvuoja jau ne vieng deSim-
tmet]. Lietuvoje sukurta reikiama teisiné baze, taciau
tokio pobtidzio pagalbos tradicijos tik formuojasi.
Vienas veiksmingiausiy btidy, gerinantis tévy, arti-
muyjy fizing ir emocing sveikata, padedantis mazinti
nuovargj, stresg yra konsultavimas ir psichosocialinio
pobiidzio parama. Vienas i$ efektyviausiy metody,
leidzianciy pasiekti emocinés ir fizinés pusiausvyros,
yra panasaus pobiidzio gyvenimo isbandymus pati-
rian¢iy asmeny savitarpio pagalbos grupés.
2018-2019 m. Kauno kolegija kartu su Kauno ra-
jono socialiniy paslaugy centru jgyvendino Visuo-
menés sveikatos stiprinimo fondo finansuota projekta
,» Vaiky, turinciy kompleksine negalia, sveikatos sti-
prinimas fiziniu ir psichosocialiniu pozitriu®. Pro-
jektu siekta prisidéti prie negalig turinciy vaiky ir
Jju artimyjy fizinés ir emocinés sveikatos gerinimo,
socialinés jtraukties didinimo. Projekto veiklos rasys
aprépé nejgaliy vaiky tévy mokyma ir konsultavima
fizinio aktyvumo stiprinimo, sveikatos priezitiros
klausimais, edukacines keleto dieny stovyklas, arti-
muyjy savitarpio pagalbos grupiy organizavima. Pro-
jekto tiksliné grupé — negalia turintys vaikai (N=60)
ir jy tévai, broliai ar seserys (N=120). Jgyvendinant
projekta, remtasi socialine paradigma ,,Kokie yra
vaiko sveikatos Saltiniai?** ,,Kaip juos stiprinti?*
Vaiko sunkumai buvo sprendziami orientuojantis i
jo galias, gebéjimus, panaudojant ne tik jo, bet ir jj
supancios aplinkos isteklius.

Tyrimu siekta atskleisti tévy nuomong apie projekto
veiklos riisiy bei taikyty priemoniy poreikj ir nauda

nejgaliems vaikams ir patiems tévams. Tyrime daly-
vavo 54 tévai, auginantys negalig turincius vaikus.
Tyrimo tikslui pasiekti vykdyta apklausa rastu. Klau-
simai suskirstyti j uzdaro ir atviro tipo (kokybinius).
Tyrimo rezultatai atskleidé palanky visy projekto
veiklos rtsiy vertinimg. Tévai nurodé, kad dalyvau-
dami projekte jie jgijo naudingy ziniy vaiky burnos
higienos, mitybos, pirmosios medicinos pagalbos,
lytinio brendimo ir kt. klausimais, patobulino gas-
trostomy, tracheostomy priezitiros jgiidzius, iSmoko
masazo pagrindy. Tévai taip pat jzvelgé psichologine
ir socialing dalyvavimo projekte nauda. Jie teigé pa-
gering emocing sveikata bei patobuling bendravimo
su vaikais ir kitais §eimos nariais jgiidzius.

Ivadas

Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo minis-
terijos duomenimis [7], 2018 m. pabaigoje Lietuvoje buvo
14,8 tiikst. nejgaliy vaiky iki 18 mety. Sis skaicius sudaré 2,9
procentus nuo bendrojo vaiky skai¢iaus (503 tiikst.) Salyje.

Seimos, auginanéios nejgalius vaikus, patiria specifiniy
problemy. Tokiose Seimose daznesnis negatyvus psichosoci-
alinis klimatas: stresinés situacijos, konfliktai, tévy nusivy-
limas savo vaidmeniu, ziniy apie vaiky su tam tikra negalia
prieziiirg ir ugdyma trikumas. Socialiné atskirtis yra viena
1§ pagrindiniy nejgalius vaikus auginanciy Seimy problemy,
nulemta stigmatizacijos, neigiamo aplinkiniy poziirio, smer-
kimo, gailesCio ir panasiy visuomenés reakcijy.

2006 m. priimtoje Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy kon-
vencijoje (toliau — Konvencija) jtvirtintas tikslas — skatinti ir
uztikrinti asmeny, turin¢iy negalia, visapusiska ir lygiateisj
naudojimasi visomis zmogaus teisémis ir laisvémis, skatinti
pagarbg §iy asmeny prigimtiniam orumui. Sio tikslo siekimo
priemonémis ugdomas naujas poziiiris j negalia, kvieciantis
uzkirsti kelig diskriminacijai ir sudaryti salygas nejgaliesiems
aktyviai dalyvauti $vietimo, kultiiros, sveikatos, darbo rinkos
ir kituose visuomenés sektoriuose [12].
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Ratifikavusi Konvencijag 2010 m., Lictuva jsipareigojo
uztikrinti negalig turin¢iy asmeny lygias teises ir galimybes
visuomenéje, sukurti ir uztikrinti asmeny su negalia visa-
vercio socialinio dalyvavimo prielaidas. Negalig turinCiy
asmeny, tarp jy ir vaiky, teisés ir galimybés apibréziamos
jvairiuose Lietuvos teisés aktuose ir dokumentuose, atlie-
pianciuose pagrindines Konvencijos nuostatas: tai Nejgaliyjy
socialinés integracijos jstatymas (1991) [6], Valstybiné Sei-
mos politikos koncepcija (2008) [3], Vaiko teisiy apsaugos
pagrindy jstatymas (1996) [10], Specialiojo ugdymo jstaty-
mas (1998) [8], Lygiy galimybiy jstatymas (2003) [5], Vaiko
gerovés valstybés politikos koncepcija (2003) [2], Svietimo
istatymas (2013) [9], Nacionaliné nejgaliyjy socialinés in-
tegracijos 2013-2019 m. programa (2012) [1]. Pavyzdziui,
2018 m. liepos 1 d. jsigaliojusiame Vaiko teisiy apsaugos
pagrindy jstatymo 19 str. nurodyta, kad vaikai su negalia
turi lygias teises su kitais vaikais jgyvendinti visas Zmogaus
teises ir pagrindines laisves, jiems pagal jstatymg uztikrinama
tinkama pagalba, teisé j Svietimg ir pricinamuma [10].

Neijgaliy asmenuy, tarp jy ir vaiky, socialinés integraci-
jos, medicininés, edukacinés ir psichosocialinio pobiidzio
pagalbos teisiné bazé pakankama, siekiant uztikrinti visa-
vert] §iy asmeny funkcionavimg visuomenéje, taciau jvairiy
tyrimy ir studijy rezultatai iSrySkina akivaizdy neatitikima
tarp valstybiniuose dokumentuose deklaruojamy principy
bei jy jgyvendinimo galimybiy ir realios situacijos. Neretai
vaikai su negalia patiria diskriminacijg, jvairiy sunkumy
$vietimo, sveikatos apsaugos, socialinés apsaugos, sporto ir
kulttros srityse [11]. Pavyzdziui, apklausos rodo, kad kas
antram Lietuvos pedagogui blidingos segregacinés nuostatos
ivairiy sutrikimy turinéiy vaiky atzvilgiu, t.y. siekis juos
ugdyti specialiose mokyklose, klasése ar namuose, apribo-
jant sgveika su bendraamziais bei didinant socialing atskirtj
[4]. Pasigendama priemoniy, kurios padéty Seimos nariams
suprasti negalig turintj vaikg ir jo poreikius bei gerinty ne-
galios paliesty Seimy psichosocialinés sveikatos stiprinimo
igtdzius [11,12]. Truksta kvalifikuotos pagalbos Seimoms,
kuriose auga vaikai su negalia, atsizvelgiant j kiekvienos
negalios salygota specifika [12], pvz. burnos sveikatos prie-
zilira, masazai, tracheostomy, gastrostomy priezitira, lytinis
brendimas ir pan.

Minéti trikumai rodo edukacinés, konsultacinés, so-
cialinés ir psichosocialinio pobtidzio pagalbos Seimoms,
auginancioms vaikus su negalia, poreikj, siekiant gerinti Siy
vaiky ir jy Seimy socioemocing sveikata, gilinti su negalia
susijusias zinias, skatinti negalios paliesty Seimy socialinj
dalyvavima. Sj poreikj atliepia 2018-2019 m. Kauno kole-
gijos ir Kauno rajono socialiniy paslaugy centro jgyven-
dintas Valstybinio visuomenés sveikatos stiprinimo fondo
finansuotas projektas ,,Vaiky, turin¢iy kompleksine negalia,

sveikatos stiprinimas fiziniu ir psichosocialiniu pozitiriu®.
Projektu siekta tarpdiciplininémis prieigomis ir tikslingais,
patraukliais bei saugiais metodais ir formomis prisidéti prie
negalig turin€iy vaiky ir jy artimyjy fizinés ir emocinés
sveikatos gerinimo, socialinés jtraukties didinimo. Projekto
veikla apémé tévy mokyma ir konsultavimg vaiky, turinéiy
negalia, fizinio aktyvumo stiprinimo, sveikatos prieziiiros
klausimais, edukacines keliy dieny stovyklas, artimyjy sa-
vitarpio pagalbos grupiy organizavima.

Tyrimo tikslas — atskleisti priemoniy, skirty negaliag
turin€iy vaiky ir jy tévy psichosocialinés sveikatos ir soci-
alinés jtraukties gerinimui, poreikj ir nauda.

Tyrimo objektas ir metodai

2018-2019 metais Kauno kolegija, kartu su Kauno ra-
jono socialiniy paslaugy centru, jgyvendino projekts ,,Vaiky,
turin¢iy kompleksing negalig, sveikatos stiprinimas fiziniu
ir psichosocialiniu pozitiriu“. Trumpas Sio projekto pava-
dinimas — ,,(ne)GALIU*. Projekta finansavo Valstybinis
visuomeneés sveikatos stiprinimo fondas.

Projekto tikslas — stiprinti vaiky, turin¢iy kompleksine
negalia, sveikatg fiziniu ir psichosocialiniu pozitiriu. Siekiant
Sio tikslo, projekte organizuota ir jgyvendinta trijy rasiy
veikla: edukacinés sveikatinimo programos (2 dieny trukmés
edukacinés stovyklos), skirtos vaiky su negalia ir jy artimyjy
fizinés ir emocinés sveikatos stiprinimui; tévy paramos
ir savitarpio pagalbos grupés, kuriy pagalba sickta gerinti
tévy, auginanciy vaikus su negalia, emocing, psichosocialing
kompetencija bei konsultaciniai seminarai vaiky su negalia
fizinés sveikatos i§saugojimo ir stiprinimo klausimais. Mety
trukmés projekto veikla pasieké 62 Kauno regiono nejgalius
vaikus ir 120 jy tévy. Projekte dalyvavo 22 vaikai, kuriems
buvo nustatytas autizmo spektro sutrikimas, 15 — cerebrinis
paralyzius, 9 — Dauno sindromas, 7 — retos genetinés ligos,
6 — galvos smegeny susirgimai, 3 — protiné negalia. Projekte
dalyvavusiy vaiky amzius buvo nuo 1,5 iki 17 mety.

Siuo tyrimu siekta jvertinti projekto veiklos riisiy poreikj
ir naudag. Siekiant tyrimo tikslo, vykdyta tévy, auginanciy
vaika su negalia ir jsitraukusiy j projekto veikla, apklausa
rastu, apimanti uzdaro ir atviro tipo (kokybinius) klausimus.
Tyrime dalyvavo 54 negalia turinéiy vaiky tévai.

Tyrimo rezultatai

Dauguma j projekto veikla ir §j tyrimg jsitraukusiy tévy
dalyvavo edukacinése sveikatinimo programose (edukaci-
nése stovyklose) bei konsultaciniuose seminaruose vaiky su
negalia fizinés sveikatos iSsaugojimo ir stiprinimo klausimais
(1 pav.). Projekto dalyviams (negalig turintiems vaikams
ir jy Seimos nariams — tévams, broliams, seserims) buvo
organizuotos trys kartotinio tipo (balandzio, geguzés, bir-
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zelio ménesiais) savaitgalio edukacinés stovyklos BirStono ,,Eglés* sanatorijoje.
Visi edukacinése stovyklose dalyvave tévai nurodé, kad dalyvavimas Sioje veikloje
buvo naudingas.

Edukacinéje stovykloje Birstono , Eglés” 0
sanatorijoje

Konsultaciniuose seminaruose aktualiais
klausimais

I

Tévy paramos ir savipagalbos grupése

=]
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1 pav. Projekto veiklos riisys, kuriose dalyvavo vaikus su negalia auginantys tévai (N=54).
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(pvz., facebook), nejgalius vaikus, patys augina paslaugy skyriy institucijy organizacijy priefitros jstaigy
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2 pav. Informacijos apie projekta ir jo veiklos rasis, kanalai (N=54).
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3 pav. Projekto organizatoriy ir negalig turin¢iy vaiky tévy komunikacijos vertinimas

(N=54).

Konsultaciniy seminary metu
tévai turéjo galimybe gauti ne tik te-
oriniy ziniy, bet ir praktiniy jgiidziy
aktualiais nejgaliy vaiky auginimo ir
priezitiros klausimais. Konsultaciniai
seminarai apémeé mitybos, burnos
priezitiros, lytinio brendimo, pirmo-
sios medicinos pagalbos, tracheos-
tomy, gastrostomy priezitiros klau-
simus, tévai turéjo galimybe jgyti
masazo pagrindy, pasigaminti nati-
ralios kosmetikos. 34 i§ 36 veikloje
dalyvavusiy tévy teigé, kad jiems Sie
mokymai buvo labai naudingi.

Tévy paramos ir savipagalbos
grupiy uzsiémimuose dalyvavo 17
tévy, auginanciy negalig turinéius
vaikus. Visi tévai, dalyvave Sioje
veikloje, pripazino tokiy uzsiémimy
poreikj ir nauda.

Apie projekta tévai, auginantys
vaikus su negalia, suzinojo i$ jvairiy
informacijos Saltiniy (2 pav.). Popu-
liariausias — socialiniai tinklai (in-
formacija rado Facebook paskyroje
ar ziniasklaidoje). Nemazai tévy in-
formacija apie projekta gavo i§ jvai-
riy asociacijy, kity tévy, auginanciy
negalig turinéius vaikus, asociacijy,
socialiniy paslaugy skyriy.

Projekto efektyvumui labai svarbi
organizatoriy ir dalyviy komunika-
cija, todél svarbu buvo suzinoti, kaip
tévai, auginantys nejgalius vaikus,
vertina $j procesa.

Apklausoje dalyvave tévai ko-
munikacija, kurig padéjo uztikrinti
projekto organizatoriai (3 pav.), ver-
tino teigiamai. 47 respondentai pri-
taré teiginiui, kad komunikacija buvo
,sklandi®, 6 mané, kad ,,grei¢iau
sklandi, o 1 nurodé, jog ,.greiCiau
nesklandi®. Nebuvo nei vieno respon-
dento, kuris biity teiges, kad komu-
nikacija projekte buvo ,,nesklandi‘.

Siekiant detaliau suzinoti apie
projekto veiklos rasiy poreikj ir
nauda, tévams buvo skirtas atviras
klausimas, kuriame praSyta paraSyti
savo nuomong, vertinimus apie pro-
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jekta. Atsakymy turinio analizé (content
analysis) atskleidé, jog savo pasisaky-
muose tévai labai Siltai, atvirai kalba apie
ju vaikams ir jiems patiems suteiktg pro-
jekto nauda (1 lentelé).

Tévai dziaugési vykdytu projektu
ir teigiamai vertino personalo darba
(N=38), pazymédami nuosirdy, Silta,
draugiska personalo bendravima su
jais, patraukliai paruostas edukacines
programas, tinkamai parinktg savaitgalio
edukaciniy stovykly organizavimo vieta,
vadovavimg projektui ir pan. Pozityvy
projekto veiklos ir personalo darbo ver-
tinimg atspindi Sie atsakymai:

,Organizatoriai paruo$é nuostabias
edukacines programas. Acil visai ko-
mandai‘. ,,Patiko pats buvimas sanato-
rijoje, nes savo léSomis to sau negalime,
geros salygos sanatorijoje”. ,,Stovykla
puikiai organizuota®. ,,Betarpiskas ben-
dravimas ir puikios gyvenimo salygos*.
,Labai patiko organizatoriy komanda
- visada buvo $alia, labai malonts ir
paslaugiis®. ,,Labai patiko Siltas ir nuo-
Sirdus bendravimas tiek su vadove, tick
su déstytojais, savanoriais®. ,,Projekto
vadovei - 100 baly! Visiems sékmés ir
tikiuosi dar susitiksime kitose jiisy or-
ganizuojamose veiklose®. ,,Norime labai
padékoti uz galimybe dalyvauti tokiame
projekte, uz parodyta démes; ir jautruma
visos komandos. Esate visi nuostabiis.
Sékmés jums jusy darbuose ir toliau
i8likti tokiais Sauniais®. ,,Labai patiko
nuosirdumas seminary metu ir geros
atmosferos islaikymas tévy, lektoriy ir
projekto vadovés bendravime®.

Tévai akcentavo gerai organizuotg
vaiky uzimtumg stovykly metu (N=27),
prie kurio daug prisidéjo savanoriai
Kauno kolegijos Medicinos fakulteto
déstytojai, jy vaikai (vaiky, turinéiy
negalig bendraamziai), Kauno rajono
socialiniy paslaugy centro darbuotojai,
studentai, vaiky, turin¢iy negalig, broliai
ir seserys.

»Smagu buvo vaikams stovyklos
metu®. ,,Labai patiko apsilankymas ba-
seine, tieck vaiky, tiek tévy uzimtumas®.

1 lentelé. Projekto nauda tévy pozitriu (kokybiné prieiga).

Kategorija

N

AutentiSki pavyzdZziai

Pozityvus
projekto veiklos
ir personalo
vertinimas

38

., Laikotarpis trumpas, bet labai naudingas. Ir aciii jums uz tai*.
,,Malonus bendravimas, gausios vaisés*.

,, Patiko absoliuciai viskas. Viskas buvo labai puiku“.

,, Organizatoriai paruosé nuostabias edukacines programas. Aciit
visai komandai*.

., Patiko pats buvimas sanatorijoje, nes savo lésomis to sau nega-
lime, geros sqlygos sanatorijoje .

., Stovykla puikiai organizuota, betarpiskas bendravimas ir puikios
gyvenimo sqlygos “.

,, Tikrai viskas apgalvota, labai patogiai suorganizuota “.

., Labai patiko organizatoriy komanda - visada buvo salia, labai
maloniis ir paslaugiis *.

,,Labai patiko Siltas ir nuosirdus bendravimas tiek su vadove, tiek
su déstytojais, savanoriais .

,, Projekto vadovei - 100 baly! Visiems sékmés ir tikiuosi dar susi-
tiksime kitose jisy organizuojamose veiklose *.

,, Norime labai padékoti uz galimybe dalyvauti tokiame projekte, uz
parodytq démesj ir jautrumgq visos komandos. Esate visi nuostabiis.
Sékmés jums jisy darbuose ir toliau islikti tokiais Sauniais *.

,, Pirmq kartg dalyvavau tokiame projekte. Esu suzavéta, kad Lietu-
voje vyksta tokia veikla, toks démesys vaikams, turintiems negalig
ir jy téevams *.

., Aciil uz draugiskq atmosferq. Viskas puiku, svarbiausia, kad ne-
pamirstami tokie vaikuciai, kad rodomas jiems démesys *“.

., Labai zavi siltas ir jautrus bendravimas, paslaugumas, nuosir-
dumas “.

,,Labai patiko nuosirdumas seminary metu ir geros atmosferos
islaikymas tévy, lektoriy ir projekto vadovés bendravime *.

Gerai organi-
zuotas vaiky
uzimtumas

ir prasminga
veikla

27

,, Ypac patiko gerai suorganizuotas vaiky uzZimtumas *'.

., Smagu buvo vaikams stovyklos metu *.

,,Labai patiko apsilankymas baseine, tiek vaiky, tiek tévy uzim-
tumas “.

,,Mes labai linksmai praleidome laikq *.

,, Vaiky uzimtumas taip pat suzavéjo *.

,, Vaikus puikiai uzéemé savanoriai “.

., Patiko Zaidimai, Sokiai, nuoSirdus uZimtumas su vaikais “.

,, Puikus darbas su vaikais . ,, Labai gerai apgalvotas vaiky uzim-
tumas . ,, Veikla su suniukais miisy vaikui ypac patiko *.

Profesionaliis
specialisty
moKkymai ir
konsultacijos

25

,, Puikios specialisty konsultacijos *.

,, Téveliai galéjo konsultuotis su specialistais svarbiausiais klausi-
mais . ,, Susipazinau su specialistais, su jais bendravau, diskutavau
man Siuo metu aktualiais klausimais *.

,,Labai naudinga buvo informacija tévams apie pirmq pagalbg *.
“Gavau gery patarimy apie danty prieziiirq *.

,,Be galo naudingos konsultacijos tévams jvairiais klausimais .

., Drgsiai galéjome klausti kas mums riipéjo *.

,, Nuostabu buvo matyti tiek daug specialisty ir savanoriy vienoje
vietoje . ,, Déstytojos profesionalios, geranoriskos, atsaké j visus
ripimus klausimus .

., Mergaité pati itin atkreipé démesj j dantuky prieziiirq, sveikq
mitybg *.

,,Labai patiko tévy paramos grupés, konsultaciniai seminarai, jie
buvo labai jdomis ir naudingi .

,,Daug gavome informacijos per trumpq laikq *.

Lentelés tesinys kitame puslapyje.
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,,Mes labai linksmai praleidome laika“. ,,Vaiky uZimtumas taip pat suzavéjo*.
,,Vaikus puikiai uzémé savanoriai. ,,Patiko zaidimai, Sokiai, nuosirdus uzim-
tumas su vaikais®. ,,Puikus darbas su vaikais®. ,,Labai gerai apgalvotas vaiky
uzimtumas®. ,,Veikla su Suniukais miisy vaikui ypac patiko®.

Apklausoje dalyvave téveliai labai palankiai atsiliepé apie mokymus ir
konsultacijas, kurios, pasak jy, buvo profesionalios (N=25).

,,Téveliai galéjo konsultuotis su specialistais svarbiausiais klausimais*.
,,Susipazinau su specialistais, su jais bendravau, diskutavau man $iuo metu
aktualiais klausimais®. ,,Labai naudinga buvo informacija tévams apie pirma
pagalba“. ,,Gavau gery patarimy apie danty priezitirg”. ,,Be galo naudingos
konsultacijos tévams jvairiais klausimais®. ,,Nuostabu buvo matyti tick daug
specialisty ir savanoriy vienoje vietoje®. ,,Déstytojos profesionalios, gerano-
riSkos, atsaké i visus ripimus klausimus®. ,,Labai patiko tévy paramos grupés,
konsultaciniai seminarai, jie buvo labai jdoms ir naudingi®.

I8 socialinio dalyvavimo perspektyvos kaip projekto privalumus tévai i$-
skyré galimybe atitriikti nuo kasdienybés (N=15) ir bendradarbiavimo tinkly
tarp tévy, auginanciy nejgalius vaikus, plétojimg (N=14). Tai iliustruoja Sie
Jjy atsiliepimai:

Lentelés pabaiga.

“

., Tévai galéjo bent kazkiek atsipiisti .
15 |,, Buvo ramu, kad vaikai saugiis, uzimti ir jais bus pasiripinta .

Tévams ,, Galima pavadinti atokvépio savaitgaliu“.

galimybé ., Leido atsipusti nuo gyvenimiskos rutinos *.

atsipalaiduoti ,, Galéjome pailséti, nes galéjome atsipalaiduoti*.

ir atitrikti nuo ., Labai pailséjome, pakeitéeme aplinkq, nes neturéjome jprasty
kasdienybés buities ripesciy . ,, Galéjo tévai turéti atokvépj, galimybe nors

trumpam pagyventi savo gyvenimq *. ,, Tévams tai naudinga ir tuo
paciu relaksas *.

,,Man patiko, kad nereikéjo ripintis tuo metu buitimi *.
,, Buvo tikras poilsis .

,,Susipazinau ir pabendravau su téveliais, auginanciais negaliq
Tévu, auginan- |14 |turincius vaikucius “.

¢iy negalig tu- ,, Labiausiai patiko kad buvo sudarytos sqlygos susitikti, susipaZinti,
rincius vaikus, pabendrauti su kitomis mamytémis .

bendradarbia- ,, Pasidalinimas naudinga informacija, kity mamy patirtimi labai
vimo plétojimas praverté*.

,, Bet svarbiausia manau tokiy stovykly prasmé, pabendrauti ir té-
vams tarpusavyje, pasidalinti patirtimis *.

,, Galéjau pabiiti su panasaus likimo mamomis *.

,, Vaikams su negalia apskritai buvimas visuomenéje yra naudingas,
Socialinés 10 |ir paciai visuomenei yra naudinga pazint ,, kitokj”.

integracijos ,,Labai patiko pabiti su ,,pilna* Seima uz namy riby. Ir ne miske,
stiprinimas sodyboje, o sociume *.

,, Tokiy Seimy kaip mes buvo daug ir tai mus vienijo*.

,,Nors ir per vieng ar pusantros dienos, bet galima tikrai duoti
daug naudingo vaikui ir téveliams. Tai tuo paciu didina ir jy pa-
sitikéjimg savimi*.

,,Davé daug naudos, kuri susijusi su socializacija, tai bendravimas,
bendrysté, rysio pajautimas, o be to ir psichologinei sveikatai, pras-
més ir laimés pagrindy atradimui “.

,,Stovykla padéjo gerinti bendravimo jgudzius, pajusti bendryste ir
gvdyti socializacijos zZaizdas “.

., Buvo labai naudinga suzinoti, kaip miisy vaikas elgsis vienokioje
ar kitokioje situacijoje, aplinkoje ir veikloje*.

»levai galéjo bent kazkiek atsi-
pusti“. ,, Buvo ramu, kad vaikai saugiis,
uzimti iv jais bus pasiripinta . ,, Labiau-
siai patiko, kad buvo sudarytos sqlygos
susitikti, susipazinti, pabendrauti su ki-
tomis mamytémis “. ,, Bet svarbiausia,
manau, tokiy stovykly prasmé, paben-
drauti ir tévams tarpusavyje, pasidalinti
patirtimis . ,, Galéjau pabiiti su pana-
Saus likimo mamomis *.

Projektas prisidéjo prie socialinés
integracijos, negalig turin¢iy vaiky da-
lyvavimo socialiniame gyvenime ska-
tinimo. Tévy i$sakytos mintys leidzia
teigti, kad musy $alies kulttiroje kol kas
stokojama démesio negalig turintiems
asmenims, triiksta veiklos, stiprinancios
jy socializacijg. Tévy atsakymai liudija
apie neissprestas socialinés integraci-
jos problemas Lietuvoje: ,, Vaikams su
negalia apskritai buvimas visuomenéje
yra naudingas, ir paciai visuomenei yra
naudinga pazint ,, kitokj”. ,, Labai pa-
tiko pabiiti su ,,pilna* Seima uz namy
riby. Ir ne miske, sodyboje, o sociume .
., Tokiy Seimy kaip mes buvo daug ir tai
mus vienijo “. ,, Nors ir per vieng ar pu-
santros dienos, bet galima tikrai duoti
daug naudingo vaikui ir téveliams. Tai
tuo paciu didina ir jy pasitikéjimq sa-
vimi“. ,, Davé daug naudos, kuri susi-
Jusi su socializacija, tai bendravimas,
bendrysteé, rysio pajautimas, o be to
ir psichologinei sveikatai, prasmés ir
laimés pagrindy atradimui*. ,, Stovykla
padéjo gerinti bendravimo jgudzius, pa-
Justi bendryste ir gydyti socializacijos
zaizdas “.

Tévai, dalyvave apklausoje, pateiké
keleta sitilymy tobulinti blisimy projekty
vaikams, turintiems negalig, kokybeg.

Vienas i§ sitilymy — ilgesnés tru-
kmés arba nevienkartinés stovyklos:
., Galbut reikéty daugiau organizuoti
apsilankymy sanatorijose ar vasaros
stovyklose . ,, Stovyklg organizuoti il-
gesniam laikui “.

Dar vienas sitilymas — svarstyti ga-
limybes organizuoti veikla, atsizvelgiant
1 vaiky negalig ir amziy: ,, Gal ateityje
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reikéty orientuotis j vaiky amziy, nes mano berniukui nebuvo
kq veikti su dickiais . ,, Gal buty galimybé apjungti negalias
turincius vaikus pagal diagnozes. Mielai lankyciausi tévy
savitarpio pagalbos grupéje, kuri biity specializuota (pvz.,
tévai, auginantys vaikus su lengvu autizmo sutrikimu). ,, ]
paskaitas kviesti ne pagal loterijq, o klasifikuoti pagal su-
trikimus: Dauno sindromas, autizmas, cerebrinis paralyZius,
tuomet laikas bus produktyviau isnaudojamas *.

Tévy manymu, mokymai ir konsultacijos tapty dar nau-
dingesni, jei tévai turéty galimybe i§ anksto gauti mokymy
medziaga (pries seminarus ar edukacines stovyklas): ,,Galima
atsiysti skaidres pasiskaityti pries seminarq, o seminaro metu
tik atsakyti j iskilusius klausimus®.

Projekto metu tévams, auginantiems vaikus su negalia,
surengti mokymai ir teiktos konsultacijos jvairiomis temo-
mis: apie pirmaja pagalbg, masazus, higieng, burnos sveika-
tos priezilirg, mityba, tracheostomy, gastrostomy priezitira,
lytinj brendima. Tyrimo rezultatai atskleidé ne tik pozityvy
$iy mokymy vertinima, bet ir iSrySkino konsultacijy poreikj
jvairiomis kitomis tévams aktualiomis temomis bei formo-
mis: ,, Noréciau daugiau asmeniniy konsultacijy “. ,, Biity
jdomu bendravimo su vaiku asmeniné psichologo konsulta-
cija. Socialinio ar kito darbuotojo, gydytojo konsultacija,
kokios paslaugos ir lengvatos priklauso pagal vaiko ligos
diagnoze*“. ,, Streso valdymo pratimai ir atsipalaidavimo
pratimai labai padéty . ,, Tritko psichologo seminary teé-
vams . ,, Seimos santykiy specialisto patarimai biity labai
naudingi®. ,, Viskas puiku, gal tik tritksta savanoriams kor-
teliy su vardais . ,, Pastebéjau, kad vaikai bijo agresyviai
besielgianciy vaiky, kazkaip reikéty juos nuo to apsaugoti*.
., Reikety turéti slaugytojq, kuri galéty pasirupinti vaiku,
turinciu tracheostomq (atsiurbti), gastrostomq .

ISvados

1. Vaiky, turinCiy negalia, socialinés integracijos, medi-
cininés, edukacinés ir psichosocialinio pobtidzio pagalbos
teisiné bazé sukurta, taciau truksta kryptingos priemoniy
sistemos, leidziancios negalios paliestoms Seimoms suvokti
savo galimybes, palaikyti gera psichosocialing sveikatg ir
uztikrinti visavertj socialinj dalyvavima. Negalig turintys
vaikai ir jy Seimos daznai patiria socialing atskirtj, pasigenda
informacinés, konsultacinés pagalbos jvairiais su negalia
susijusiais klausimais.

2. Tévams, auginantiems negalig turinéius vaikus, rei-
kalingos priemongés, padedancios stiprinti negalios paliestos
Seimos socioemocing sveikatg ir gilinti zinias apie negalia
turinéiy vaiky priezitrg ir fizinés sveikatos iSsaugojima.
Tyrimo rezultatai atskleidé, kad projekte jgyvendintos prie-
mongs ir veiklos riiSys, apimancios tévy mokyma ir konsul-
tavimg vaiky, turin¢iy negalia, fizinio aktyvumo stiprinimo,

sveikatos priezitiros klausimais, edukacines keleto dieny
stovyklas, artimyjy savitarpio pagalbos grupiy organizavima,
tévams buvo reikalingos ir naudingos. Tévai jgijo vaiky su
negalia prieziliros naudingy ziniy ir jgiidziy, pagerino savo
emocing sveikatg, sustiprino bendravima su vaikais ir kitais
Seimos nariais, i§siugdé socialinio jsitraukimo gebéjimy.

3. Tyrimo rezultatai parodé psichologing ir socialing
dalyvavimo projekto veikloje naudg. Tévai turéjo galimybe
atitriikti nuo kasdienybés, pailséti, susipazinti, pabendrauti
ir pasidalinti informacija bei patirtimi su kitais tévais, augi-
nanciais negalig turin¢ius vaikus. Projekto vykdymas padéjo
Seimoms, auginan¢ioms negalig turin¢ius vaikus, pajusti
sutelktuma, bendryste, jveikti socializacijos klittis, didinti
pasitikéjimg savo jégomis.
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NEEDS AND BENEFITS OF MEASURES TO
IMPROVE THE PSYCHOSOCIAL HEALTH AND
SOCIAL INCLUSION OF CHILDREN WITH
DISABILITIES AND THEIR PARENTS
V. Piscalkiené, L. Navickiené

Keywords: disabled children, social inclusion, psychosocial
health.

Summary

Child disability is a challenge for all family members. In Wes-
tern countries the system of social, medical and educational as-
sistance for disability has been in existence for decades. Although
the necessary legal framework is developed in Lithuania, this type
of assistance is still shaping its traditions. Counseling and psycho-
social support is one of the most effective ways to improve the
physical health of parents, relatives and relieve fatigue. The most
effective methods for achieving an emotional, physical balance are
support groups that involve individuals with similar life challenges.

In2018 - 2019 the project “Improving the physical and psycho-
social health of children with complex disabilities” (funded by the
Ministry of Health of the Republic of Lithuania, Public Health Pro-

motion Fund) was implemented by the Faculty of Medicine, Kau-
nas University of Applied Sciences together with Kaunas District
Social Services Center. The project was aimed to contribute to the
improvement of the physical and emotional health and social in-
clusion of children with disabilities and their relatives. Project acti-
vities included parents’ teaching and counseling on enhancement
and health care of disabled children, educational camps, organi-
zation of parents supporting groups.

The project target group - children with disabilities (N = 60)
and their parents, brothers / sisters (N = 120). The age of the chil-
dren was from 2 to 17 years old. The main disabilities of the chil-
dren were: autism spectrum disorder, Down syndrome, paralysis,
myasthenia, rare genetic diseases. The project was based on the
social paradigm “What are the child’s health sources?” “How to
strengthen them?”. In this way, the child’s difficulties were solved
by focusing on the child’s powers and abilities, using not only his
or her resources but also the surrounding environment.

The study aimed to reveal parents’ views on the need and be-
nefits of the activities and measures implemented in the project for
their children with disabilities and for themselves. The study in-
cluded 54 parents of children with disabilities. To achieve the re-
search objective a survey including closed and open type (quali-
tative) questions was conducted. The results of the survey revealed
a favorable evaluation of all the activities carried out in the pro-
ject. Parents claim that by participating in the project activities they
have acquired useful knowledge in children’s oral hygiene, nutri-
tion, first aid, sexual maturation, improved gastrostomy, trache-
ostomy care skills, learned the basics of massage. Parents also see
the psychological and social benefits of participating in the pro-
ject. They claim to have improved emotional health and commu-
nication skills with children and other family members.
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