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1. Jvadas

Lietuvoje, priimta nemazai teisés akty, reglamentuojanciy Zmoniy su negalia gyvenima,
egzistuoja oficiali negalios politika, jtvirtinta nacionalinéje teisés ir Vyriausybés programose. Vaiky
su negalia teising padétj reglamentuoja Liectuvos Respublikos jstatymai, taip pat Lietuvos
Respublikos Konstitucija, o tam tikras specifines sritis — atskiri jstatymai ar jstatymy lydimieji teisés
aktai, jtvirtinantys specialias teisés normas.

Pagalba Seimai — tai koordinuotas $vietimo pagalbos, socialinés paramos, sveikatos priezitiros
paslaugy teikimas individualiam vaikui ir jo tévams ar globé¢jams. Kompleksinei pagalbai butinas
tarpinstitucinis bendradarbiavimas, nes teikiant paslaugas Seimai reikalingas sisteminis pozilris,
todel yra svarbis atsakingy institucijy zingsniai, siekiant jteisinti pastangas, teikti vaikui ir Seimai
kompleksine pagalba, atitinkanig jy poreikius. Svietimo pagalba savivaldybése teikia Pedagoginé
psichologiné tarnyba (PPT), mokykly $vietimo pagalbos specialistai, socialing pagalbg — Socialinés
paramos ir sveikatos skyriaus specialistai, seniiinijy socialiniai darbuotojai, Socialinés paramos
centras. Sveikatos prieziliros paslaugas — Pirminés sveikatos priezitiros centras, Psichinés sveiktos
centras, Visuomenés sveikatos biuras. Kompleksinei pagalbai organizuoti, reglamentuoti ir plétoti
buvo pasiraSytas ne vienas teisés aktas nacionaliniu ir savivaldos lygmenimiu, jgyvendinami ES
strukttiriniy fondy finansuojami projektai, organizuojamos darbo grupés, konferencijos, seminarai,
mokymai

Apibendrinant galima teigti, kad Lietuvoje Seimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia, pagalba
teikia trijy skirtingy Zinyby kuruojamos institucijos, kurios suteikia galimybe Seimai ir vaikui gauti
kompleksing pagalbg. Pagalbg sudaro medicininés, socialinés ir ugdymo paslaugos. Pirminés asmens
sveikatos prieziliros centre dirbantys specialistai teikia sveikatos paslaugas. Ankstyvajame vaiko
amziuje teikiamas sveikatos paslaugas papildo psichologiné, pedagoginé, socialiné¢ pagalba.
Specialigjg pedagoging, psichologing ir socialing pagalbag specialiyjy poreikiy turintiems mokiniams
ir jy tévams (globéjams) teikia mokykly vaiko gerovés komisija, pedagoginio psichologinio skyriaus
specialistai (psichologai, logopedai, specialieji pedagogai, tiflopedagogai, surdopedagogai),
sveikatos priezitiros jstaigy specializuotos tarnybos, specialiojo ugdymo tarnybos. Bendras paslaugy
tikslas - teikti tévams ir Seimoms Zzinias, jgudzius, paramg, siekiant tévams patenkinti savo vaiko
poreikius ir tolimesng¢ vystymosi raidg, bei ugdyti tévy ir vaiko geb&jimus dalyvauti Seimos ir
visuomenés gyvenime. Ankstyvas, efektyvias ir testinas paslaugas Seimai ir vaikui teikia
ankstyvosios reabilitacijos centrai ir vaiko raidos centrai. Vaiko raidos centras ir ankstyvosios
reabilitacijos centrai dirba su vaikais nuo nulio iki aStuoniolikos mety, turin¢iais jvairiy negaliy ir jy
Seimomis. Kad reikiama jvairiapusé pagalba biity suteikta, sudariné¢jant jstatymus ir teikiant pagalba,
butina atsizvelgti j vaiko ir Seimos individualius poreikius. Vaiko ugdymosi poreikiy tenkinimo
procesas neatsiejamas nuo visos Seimos problemy analizés ir pagalbos Seimai. Todél norint padéti
vaikui, visy pirma reikia pasirlipinti Seima. AtsiZvelgiant j Seimos galimybes, socialing, finansing,
psichologing padétj, biitina pagalba visiems Seimos nariams. Ne maziau reikSmingas ir vieningas
specialisty darbas, kuris nulemia geresnj vaiko ir Seimos funkcionavima.

Lietuvos Respublikos Seimas 2010 m. geguzés mén. ratifikavo Jungtiniy tauty Nejgaliyjy
teisiy konvencija (toliau — Konvencija). Salis jsipareigojo uztikrinti Konvencijos nuostaty
jgyvendinimg bei nustatytu periodiSkumu teikti jos jgyvendinimo ataskaitas. Nejgaliyjy reikaly



departamentas prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos (toliau — Departamentas), pasitelkdamas
nejgaliuosius atstovaujancias organizacijas, atliko Lietuvos nejgaliyjy gyventojy nuomonés apklausa
apie nejgaliyjy vaiky teisiy uztikrinimg ir pagalbg Seimai.

Tyrimo tikslas — iSsiaiskinti reikiamy paslaugy Seimoms, auginanc¢ioms nejgalius vaikus,
poreikj priklausomai nuo vaiko negalios pobtidzio, amziaus ir Seimos sudéties.
Tyrimo uzdaviniai:

1. ISanalizuoti teisés aktus, reglamentuojanius pagalba Seimai, auginanciai nejgaly vaika.
Identifikuoti teikiamas paslaugas, priklausomai nuo negalios pobuidzio (fiziné, regos, klausos,
psichikos, intelekto ir kt.), amziaus (pvz., ikimokyklinio, mokyklinio) bei Seimos sudéties
(pvz., nepilna Seima);

2. I8siaiSkinti esama pagalbos Seimai, auginanciai nejgaly vaika, paslaugy poreikj, priklausomai
nuo vaiko negalios pobiidzio, amziaus (pvz., ikimokyklinio, mokyklinio) bei Seimos sudéties
(pvz., nepilna Seima): kokiy reikia paslaugy/ pagalbos, kokios paslaugos gaunamos (ar
pakankamos trukmeés, kokybés), kokiy paslaugy truksta (rezultatus diferencijuojant pagal
gyvenamaja vietove (miestas, kaimas) ir savivaldybe).

Apklausos imtis ir tiksliné grupé pagal techning specifikacija — ne maziau 300 tévy,
auginanciy nejgaly vaika. Apklausa atlikta 2019 m. liepos-rugséjo mén. 2019 m. birzelio 25 d., pries
organizuojant apklausa, atlikta fokusuota grupé, kurios imtis 10 tévy, auginanciy nejgaly vaika.
Fokusuotos grupés diskusijos rezultatai panaudoti apklausos klausimyno sudarymui bei gauty
duomeny analizei.

Tyrimg atlikti padéjo: Traky rajono nejgaliyjy draugija, Rietavo savivaldybés nejgaliyjy
draugija, Grigiskiy nejgaliyjy draugija, Ignalinos rajono nejgaliyjy draugija, Ukmergés nejgaliyjy
draugija, Mazeikiy rajono nejgaliyjy draugija, Panevézio miesto nejgaliyjy draugija, Vilniaus miesto
nejgaliyjy draugija. Taip pat buvo bendradarbiauta su Vilniaus Silo mokykla.

Apklausos rezultaty analizé buvo atlieckama remiantis statistiniy paklaidy lentele (zr. 1
lentelg). Pagal statistiniy paklaidy lentele, jei tam tikroje respondenty grupéje yra apie 100
respondenty, pavyzdziui, su pradiniu i$silavinimu, tai jei 50 proc. i8 jy atsako j klausimg ,, Taip*, 0 50
proc. —,,ne%, tai pritaikius jy atsakymui statisting paklaidg, atsakymo reik§mé patenka j intervalg nuo
40 iki 60 proc. Kuo respondenty grupése daugiau respondenty, tuo statistiné paklaida mazéja.
Ataskaitoje pateikiami tik statistiSkai reikSmingi (kai p<0,01) atsakymy skirtumai, lyginant dvi ar
daugiau respondenty grupes.



1 lentelé. Statistiniy paklaidy, esant skirtingiems rezultatams, dydziai
N % % % % % % % % %
3 5 10 15 20 25 30 40 50
97 95 90 85 80 75 70 60 50
100 | 34 | 44 6.0 7.1 8.0 8.7 9.2 9.8 | 10.0
200 | 24 31 | 42 5.0 5.7 6.1 6.5 6.9 7.1
300 | 2.0 2.5 3.5 4.1 4.6 5.0 5.3 5.7 5.8
400 | 1.7 2.2 3.0 3.6 40 | 43 4.6 4.9 5.0
500 | 1.5 1.9 2.7 3.2 3.6 3.9 4.1 44 | 45
750 | 1.2 1.6 2.2 2.6 2.9 3.2 3.3 3.6 3.7
1000 | 11 1.4 1.9 2.3 2.5 2.7 2.9 3.1 3.1

2. Lietuvos Respublikos teisés akty apZvalga, reglamentuojanciy pagalba Seimai,
auginanciai nejgaly vaika

Neigaliyjy socialinés integracijos istatymas yra laikomas vienu reik§mingiausiy nejgaliyjy
problemy sprendima reglamentuojanciy jstatymy Lietuvoje. Minéto jstatymo 12 straipsnyje yra
akcentuojamas nejgaliyjy ugdymas. O 26 straipsnis nustato, kad skiriamos $ios finansinés pagalbos
priemoniy nejgaliesiems riSys: socialiné piniginé parama, tikslinés kompensacijos ir iSmokos bei
lengvatos. Minimo straipsnio 2 ir 3 dalys reglamentuoja, kad socialin¢ piniginé¢ parama skiriama
siekiant uztikrinti nejgaliyjy materialinés padéties garantijas, o tikslinés kompensacijos ir iSmokos
skiriamos siekiant nejgaliesiems kompensuoti specialiyjy poreikiy tenkinimo i$laidas. To paties
straipsnio 4 dalis nustato, kad lengvatos teikiamos siekiant nejgaliesiems uZtikrinti specialiyjy
poreikiy tenkinimg tais atvejais, kai kitomis specialiosios pagalbos priemonémis néra galimybiy
patenkinti Siuos poreikius.

Socialiniy paslaugy jstatymu buvo siekiama skatinti socialiniy paslaugy jvairove ir didinti jy
prieinamumga visiems. Minétame jstatyme numatyta, kad savivaldybe atsako uz socialiniy paslaugy
teikimg savo teritorijos gyventojams uztikrinimg planuodama ir organizuodama socialines paslaugas,
kontroliuodama bendryjy socialiniy paslaugy ir socialinés priezitiros kokybe. Taciau savivaldybése
yra ribotas socialiniy paslaugy jstaigy, teikian¢iy paslaugas nejgaliesiems vaikams, skaiCius. Stinga
transporto, uzimtumo, dienos centry paslaugy, socialinés prieziliros namuose paslaugy.

Ne maziau svarbus dokumentas buvo Socialiniy paslaugy katalogas. Sis katalogas — tai
sistema sugrupuoty socialiniy paslaugy bei jy turinio apraSymas. Kataloge pateiktas bendras
socialiniy paslaugy apraSymas, paslaugy klasifikacija, pagrindiniai terminai bei stacionariy ir
nestacionariy socialiniy paslaugy aprasymas.

2012 m. lapkric¢io 21 d. Lietuvos Respublikos Vyriausybé priémé nutarimg ,,Dél Nacionalinés
nejgaliyjy socialinés integracijos 2013-2019 mety programos patvirtinimo®. Sia programa siekiama
sukurti darnig aplinkg ir salygas veiksmingai plétoti nejgaliyjy socialinés integracijos procesus
Lietuvoje ir uztikrinti nacionaliniy teisés akty, nustatanciy nejgaliyjy socialing integracija bei lygias
galimybes, ir Nejgaliyjy teisiy konvencijos nuostaty jgyvendinima. Strateginis Sios programos tikslas
— sukurti palankig aplinkg ir saglygas oriam ir visaver¢iam nejgaliyjy gyvenimui Lietuvoje, uztikrinti



lygias galimybes bei nejgaliyjy gyvenimo kokybg. Analizuojamoje programoje yra suformuoti tam
tikri tikslai, t. y. uztikrinti skirtingas negalias turinCiy nejgaliyjy specialiyjy poreikiy tenkinima
teikiant socialinés integracijos paslaugas (socialinés apsaugos, sveikatos priezitiros, Svietimo srityse);
uztikrinti nejgaliesiems galimybe laisvai judéti fizinéje aplinkoje ir naudotis visiems prieinama
informacija; siekti didesnio nejgaliyjy uzimtumo darbo rinkoje, kultiiros, sporto, laisvalaikio veikloje
ir uztikrinti nejgaliyjy teisiy, pagrindiniy laisviy gynimg be diskriminacijos dél nejgalumo ir sudaryti
salygas tobulinti nejgaliyjy socialinés integracijos proceso valdyma.

Lietuvos Respublikos valstybiy Salpos iSmoky jstatymas nustato valstybines Salpos iSmokas
asmenims, kuriems dél jy nejgalumo, amziaus ar kity priezas¢iy teikiama valstybés Salpa. Remiantis
minimu jstatymu, Salpos iSmoky 3 rtsys yra $ios: Salpos nejgalumo pensijos, Salpos senatvés pensijos
ir Salpos naslai¢iy pensijos. Remiantis minimo jstatymo nuostatomis, nejgaltis vaikai turi teis¢ gauti
Salpos pensija (kuriems nustatytas sunkus nejgalumas, — 2 Salpos pensijy baziy dydzio, kuriems
nustatytas vidutinis nejgalumas, — 1,5 Salpos pensijy baziy dydzio, kuriems nustatytas lengvas
nejgalumas, — Salpos pensijy baziy dydzio iSmoka. Pazymétina, jog Lietuvos Respublikos piniginés
socialinés paramos teikimo nepasiturintiems gyventojams sistemoje numatyta nejgalius vaikus
auginanciy Seimy apsauga, teikiant piniging socialing parama.

Lietuvos Respublikos iS§moky vaikams jstatymo 6 straipsnio 1 dalis, kiekvienam vaikui nuo
gimimo dienos iki 18 mety irvyresniam, jeigu jis mokosi pagal bendrojo ugdymo
programg (jskaitant ir profesinio mokymo jstaigose besimokancius pagal bendrojo ugdymo programag
ir pagal bendrojo ugdymo programag kartu su profesinio mokymo programa, iki baigs bendrojo
ugdymo programa), bet ne ilgiau, iki jam sukaks 21 metai, yra skiriama ir mokama 1,32 bazinés
socialinés iSmokos dydzio (50,16 Eur) iSmoka per ménesj, o nejgaliam vaikui — 1,84 bazinés
socialings i§mokos dydzio (69,92 Eur) iSmoka per ménes;.

Nuo 2019 mety sausio 1 d.jsigaliojus LR Tiksliniy kompensacijy jstatyme patvirtintai
naujajai specialiyjy poreikiy nustatymo tvarkai, prieziiiros (pagalbos) i$laidy tikslinés kompensacijos
vaikams, kuriems iki 2005 m. birzelio 30 d. buvo nustatyta sunki ar vidutiné negalia, arba vaikams,
kuriems iki 2018 m. gruodzio 31 d. buvo nustatytas sunkus arba vidutinis nejgalumo lygis, iki jiems
nustatytos negalios termino pabaigos skiriamos ir mokamos netaikant reikalavimo nustatyti specialyjj
nuolatinés priezitiros (pagalbos) poreikj. Siuo atveju prieziliros (pagalbos) islaidy tiksline
kompensacija vaikams, kuriems nustatyta sunki negalia arba sunkus nejgalumo lygis, yra vienos
tiksliniy kompensacijy bazés dydzio, o §i kompensacija vaikams, kuriems nustatyta vidutiné negalia
arba vidutinis nejgalumo lygis, — 0,5 tiksliniy kompensacijy bazés dydzio. Slaugos islaidy tikslinés
kompensacijos vaikams, kuriems iki 2005 m. birzelio 30 d. buvo nustatyta visiSska negalia, iki jiems
nustatyto visiSkos negalios termino pabaigos skiriamos ir mokamos netaikant reikalavimo nustatyti
specialyjj nuolatinés slaugos poreikj ir yra 2,5 tiksliniy kompensacijy bazés dydzio. Atkreiptinas
démesys, kad tiksliniy kompensacijy bazés dydis nuo 2019-01-01 yra 114 eury. Slaugos ir priezitiros
(pagalbos) iSlaidy tikslines kompensacijas skiria ir moka savivaldybiy administracijos.

Siekiant stiprinti Seimy, auginanc¢iy vaikus su sunkia negalia socialinj sauguma, patvirtintas
Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministro tvarkos aprasas 2019 m. birzelio 27 d.
jsakymu Nr. A1-365 ,,Dél Seimuy, auginanéiy vaikus su sunkia negalia, socialinio saugumo stiprinimo
pritaikant biistg ir gyvenamaja aplinkg tvarkos apraSo patvirtinimo®. Greta biisto ir gyvenamosios
aplinkos pritaikymo numatoma ir galimybé finansuoti technines pagalbos priemones, kai jy



nefinansuoja Techninés pagalbos nejgaliesiems centras. Tai gali buti jvairios balansavimo,
vaizdinés stimuliacijos, judesius varzancios priemonés, lietimo taktiliné, supimo, garso slopinimo
jranga, automobilinés kédutés ar Salmai, apsaugantys nuo galvos suzeidimo, iStikus epilepsijos
priepuoliui. Sias priemones galima pirkti ir uZsienio valstybéje. Ne maziau svarbus ir Lietuvos
Respublikso sveikatos apsaugos ministro jsakymas ,,Dél Nejgaliyjy apriipinimo techninés pagalbos
priemonémis ir §iy priemoniy jsigijimo iSlaidy kompensavimo tvarkos apraso (2006 m. gruodzio 19
d. Nr. Al1-338), kuris nustato apriipinimo techninés pagalbos priemonémis fiziniams asmenims,
kuriems nustatytas techninés pagalbos priemoniy poreikis, jskaitant ir vaikus su Svairia negalia, jei
toks aprupinimo poreikis yra.

Vadovaujantis Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro jsakymu ,,Dél medicininés
reabilitacijos ir sanatorinio (antirecidyvinio) gydymo organizavimo*, daugelyje Lietuvos polikliniky
ir ligoniniy veikia vaiky raidos sutrikimy ankstyvosios reabilitacijos tarnybos. Tai asmens sveikatos
priezitiros paslauga, uztikrinanti ankstyva vaiky raidos sutrikimy nustatyma, ankstyva kompleksine
pagalba vaikams, turintiems raidos sutrikimy, jy tévams (glob¢&jams). Tai vaiky raidos sutrikimy ir
nejgalumo pirminé, antriné ir tretiné prevencija, kompleksiné reabilitacija bei jy integracija |
visuomene ir $vietimo sistemg. | ankstyvosios reabilitacijos stacionarg siun¢iami vaikai Su
kompleksiniais raidos sutrikimais, kuriy eigg sunkina gretutiniai psichikos, regos, klausos, fizinés
raidos ir Kiti sutrikimai.

Vaiky sveikatos stiprinimui didele jtaka daro tinkamos ir laiku teikiamos reabilitacijos
paslaugos. Stacionarinés reabilitacijos paslaugos uZtikrina nepertraukiamg reabilitacijos gydymo
kurso suteikima, vaikai atvyksta ] gydymo jstaigg ir biina visg gydymosi laikg. Didéjantis serganciy
jvairiomis ligomis vaiky skaicius sglygoja kokybiSky reabilitacijos paslaugy poreikj. Medicinines
reabilitacijos paslaugas Lietuvoje vaikams nuo 1 iki 18 mety amziaus teikia stacionarinés vaiky
medicinines reabilitacijos paslaugas teikiandios jstaigos. Sios paslaugos skiriamos tiems vaikams,
kurie turi judamojo-atramos aparato pazeidimy (po traumy, ligy, ortopediniy operacijy), taip pat
vaikams, sergantiems nervy, kvépavimo, kraujotakos ar virSkinimo sistemy bei kitomis ligomis.
Dalyvaujant reabilitacijos specialistams, siekiama atkurti paciento motorikos, kalbos ir psichinés
veiklos funkcijas. Reabilitacijos jstaigose teikiamos ne tik medicininés reabilitacijos paslaugos, bet
ir vykdomi kartotiniai nejgaliy pacienty teoriniai ir praktiniai mokymai, kurie uZkerta kelig
komplikacijoms i$sivystyti. Reabilituojant vaikus, skirtingai nuo suaugusiyjy, reikia ne tik atkurti
(1Smokyti) turétus jgiidZius, bet ir suformuoti naujus motorinius ir socialinius jgiidZius, esant
sunkesnéms sglygoms. Ambulatorinés medicininés reabilitacijos paslaugy prieinamumas vaikams,
ypa¢ nejgaliesiems, yra sudétingesnis ir maZiau tinkamas dél socialiniy ekonominiy prieZasciy:
mazamet] vaika, iki vaikui sueina septyneri, ] reabilitacijos centrus pagal jstatymg galima siysti kartu
su mama, tévu ar jstatyminiu atstovu. Jiems garantuojama lova ir dalinis maitinimas, taciau
nedarbingumo i8moka vaiko slaugai lydintis asmuo gali gauti tik tuomet, jei vaiko liga ar trauma yra
jtraukta j sunkiy biikliy sarasa. Tokia situacija, kai del vaiko reabilitacinio gydymo vienam i$ tévy
iSraSoma medicininé paZyma, jrodanti, kad neleidai laiko veltui, darbdaviams daZnai nepatinka. Be
to, paSalpy vaiko slaugos laikotarpiu nemokéjimas tais atvejais, kai mazamecio liga ar trauma néra
jtraukta j sunkiy bukliy saraSg, neigiamai atsiliepia Seimos biudzeto planavimui. D¢l to tévai yra
priversti derinti vaiko reabilitacijg su savo atostogomis, kurias paprastai didzioji dalis leidZia vasarg.
Nors suaugusiyjy atostogy planavimas kartu su mazyjy atzaly reabilitacija néra nieko blogo, bet



medicininiu pozitiriu uzdelstas gydymas ne visuomet turés vaisiy. Atkreiptinas démesys, kad vaiky
reabilitacija yra kompleksiné paslauga, apimanti vaiky ugdyma, stacionarinés reabilitacijos jstaigos
uztikrina mokymo proceso testinuma bendrojo lavinimo mokyklose prie reabilitacijos jstaigy.

Vadovaujantis Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencija, valstybés turi uZztikrinti, kad
vaikai su negalia nebiity Salinami i§ bendros Svietimo sistemos, turéty galimybe¢ jgyti pradinj ir
vidurinj iSsilavinimg lygiai su kitais asmenimis tose bendruomenése, kur gyvena. Specialiyjy
ugdymosi poreikiy, taip pat ir negalia turin¢iy vaiky, efektyvus jtraukusis ugdymas uztikrinamas tada,
kai jy poreikiams tenkinti pritaikyta jstaigy aplinka, teikiama psichologiné, specialioji pedagoginé ir
socialiné pedagoginé pagalba, vaikai apriipinami tam skirtomis techninés pagalbos priemonémis. Ir
nors Lietuvos Respublikos Svietimo jstatymas jtvirtina lygiy galimybiy Svietimo sistemoje principa,
t. y. ugdymas turi biiti prieinamas visiems nepriklausomai nuo rasés, asmens lyties, tautybés,
socialinés padéties ir t.t., deja, bet Svietimo jstatymas nickaip nejpareigoja mokykly sudaryti
tinkamas salygas negalig turintiems vaikams mokytis bendrojo lavinimo klasése. Mokyklos vis dar
turi teis¢ atsirinkinéti tik jiems patinkancius vaikus ir atstumti nepatinkancius, tarp kuriy patenka ir
vaikai su negalia. Svietimo jstatymas yra tiesiogiai diskriminacinis, kai 29.10 straipsniu mokyklos
gali sau leisti nepriimti vadinamojo specialiyjy poreikiy turin¢io vaiko tinkamy ugdymosi salygy
neturéjimo pretekstu. Minétojo jstatymo 14 straipsnis numato mokiniui, kuriam yra nustatyti
specialieji ugdymosi poreikiai padéti lavintis, mokytis pagal gebéjimus, jgyti iSsilavinimg ir
kvalifikacija, pripazjstant ir plétojant jy gebéjimus ir galias. Analizuojamo jstatymo 19, 20, 21, 22 ir
23 straipsniai jtvirtina galimybe teikti psichologing, socialing pedagogine, specialigja pedagoging ir
specialigja pagalba, taip pat sveikatos priezilira mokykloje bei pagalbos teikimg mokyklai ir
mokytojui. Sios pagalbos teikiamos nesvarbu ar sveikam vaikui, ar vaikui, kuris turi negalia. Tuo
tarpu minétojo jstatymo 33, 34 ir 35 straipsniai uZtikrina Svietimo prieinamuma socialing atskirtj
patiriantiems vaikams, taip pat mokiniams, kurie turi specialiy ugdymo poreikiy ir riboto judumo
asmenims. NemaZza problema vis dar iSlieka ugdymo jstaigy prieinamumas, tinkamos aplinkos
pritaikymas vaikams su negalia. Taciau bene opiausia problema, kurig i§skiria tyrime dalyvave tévai,
nepriklausomai nuo negalios pobiidzio ar sunkumo — specialisty triikumas mokyklose. Specialisty
trukumas yra susijes su nepakankamu finansavimu. Kai kuriems vaikams reikia ir 8 specialisty
pagalbos, o krepSelio dydis — toks pat, kaip nedideliy specialiyjy poreikiy turin¢iojo. Jo tikrai
neuztenka ir reikiamoms priemonéms pirkti, ir specialisto darbui apmokéti. Todél neretai tévai,
auginantys sunkesnés negalios vaikus pasirenka specialigsias mokyklas, dél ten gaunamy specialisty
pagalbos, reikalingos vaikui.

2018 metais Lietuvos Respublikos Socialinés apsuagos ir darbo ministras savo jsakymu Nr.
Al1-657, patvirtino Asmeninio asistento paslaugy organizavimo ir teikimo tvarkos aprasa, kuriuo
nustatomi kriterijai asmeninio asistento paslaugoms gauti. Deja, bet Sis aprasas nenumato galimybés
pasinaudoti asmeninio asistento paslaugomis asmenims iki 16 mety, nors tévai $ig paslaugg jvardina,
kaip vieng aktualiausiy savo mokyklinio amZziaus vaikams, nes §iuo metu asmeinio asistento
paslaugas savo vaikams daznu atveju teikia tévai, seneliai ar kiti artimi giminaiciai.

Pagalbg Seimoms, auginancioms nejgalius vaikus, suteikia ir jsteigti dienos centrai. Lietuvoje
veikian¢iuose dienos centruose dirba jvairios srities specialistai, daZzniausiai socialiniai pedagogai,
socialiniai darbuotojai, psichologai, specialieji pedagogai. Lietuvoje veikia specializuoti dienos
centrai nejgaliems jaunuoliams ir kartu orientuoti j nejgalius suaugusius. Siuose centruose yra
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taikomas individualus darbas ir grupiné terapija. Taip pat ¢ia nejgaliesiems teikiama kineziterapija,
psichologiné reabilitacija, meno terapija, logopedo pagalba, Seimy konsultacija ir kt. Be minétojo
dienos centro veikia ir specializuoti dienos ugdymo centrai nejgaliems vaikams, kuriuose teikiamos
tokios paslaugos: informavimas, konsultavimas, laisvalaikio organizavimas, kultirinés paslaugos,
buitiniy paslaugy teikimas, jvairiy apmokymy, kursy organizavimas, medicinos paslaugy
organizavimas, fizioterapija, maitinimas. Yra jsteigti ir klubo pobiidzio dienos centrai nejgaliesiems
vaikams. Juose taip pat yra teikiamos tam tikros paslaugos, kaip informavimas, konsultavimas,
laisvalaikio organizavimas, kultlirinés paslaugos, buitinés paslaugos, jvairiy apmokymy, kursy
organizavimas tévams, maitinimas. Be minétyjy dienos centry Lietuvoje vykdo savo veiklg ir
informacinio pobidzio eimos paramos centrai. Siuose paramos centruose klientam yra teikiamos
tokios paslaugos: informavimas, konsultavimas, laisvalaikio organizavimas, kultirinés programos,
kursai tévams, Seimy namuose lankymas.

3. Respondenty socio-demografinés charakteristikos

Siame tyrime i§ viso buvo apklausta 300 respondenty, auginanéiy vaika/ vaikus, turinéius
negalig. Apklausoje dalyvavo 241 moteris ir 59 vyrai (zr. 2 lentele). Apie 25 proc. respondenty turi
pradinj arba vidurinj i$silavinima, beveik 40 proc. turi profesing kvalifikacija, kiek daugiau nei 35
proc. turi aukstajj iSsilavinima. Apie puse (52,3 proc.) apklausos dalyviy gyvena didmiesc¢iuose, per
pus maziau — 28 proc. — nurodé gyvenantys miestuose ar miesteliuose.

2 lentelé. Respondenty pasiskirstymas pagal socio-demografines charakteristikas (N=300)

Proc. N
Lytis

Vyrai 19,7 59

Moterys 80,3 241
ISsilavinimas

Pradinis 3 9
Vidurinis 22,3 67
Profesin¢ kvalifikacija 39 117
Bakalauro laipsnis 35,7 107

Gyvenamoji vietové
D1dm1ve‘stls‘(Y1ln1us, .Kaunas, Klaipéda, 523 157
Siauliai, Panevézys, Alytus)

Miestas, miestelis 28 84
Kaimas 19,7 59

Respondenty buvo prasoma nurodyti, kiek vaiky jie augina. Arti pusés respondenty (45,4
proc.) nurodé, jog augina du vaikus, bene perpus maziau respondenty augina vieng (23,3 proc.) arba
tris vaikus (21 proc.). 6 proc. respondenty augina keturis vaikus, o 4,3proc. nurodé auginantys penkis
ir daugiau vaikus (zr. 1 paveiksla).
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1vaikas [N 23.3%; (70)
2 vaikai | 5 . 4 ; (136)
3vaikai [N 21%; (63)
4vaikai [ 6%; (18)
Sirdaugiau [ 2.3%; (13)
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%  50%
1 paveikslas. Respondenty vaiky skaiciaus pasiskirstymas (N=300)
Respondenty taip pat buvo prasoma nurodyti, kiek i§ jy auginamy vaiky yra negalig turintys

vaikai. 84,3 proc. respondenty augina vieng negalig turintj vaika, 13,7 proc. — du vaikus, o 2 proc. —
tris ir daugiau vaikus (zr. 2 pav.).

vvaicos | - . (253)
2 vaikai - 13.7%; (41)

3 ir daugiau I 2%; (6)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

2 paveikslas. Negalia turindiy vaiky skaicius Seimoje (N=300)

Didzioji dalis respondenty (80,3 proc.) nurodé, jog pirmojo negalig turincio vaiko amzius yra
nuo 7 iki 18 mety, 19 proc. — nuo 0 iki 6 mety ir 0,7 proc. — 19 ir daugiau mety. Kaip jau minéta
anksc¢iau, du vaikus, turinéius negalia, augina 47 respondentai. 80,9 proc. $iy vaiky yra nuo 7 iki 18
mety, 17 proc. — nuo 0 iki 6 mety ir 2,1 proc. daugiau nei 19 mety. Tris vaikus, turinius negalia,
augina 6 respondentai, $iy vaiky amZius — nuo 7 iki 18 mety (Zr. 3 lentelg).
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3 lentelé. Respondenty pasiskirstymas pagal auginamy vaikuy, turin¢iy negalia, amziy (N=300)

Proc. N
Pirmo vaiko, turin¢io negalia, amzZius
Nuo 0 iki 6 mety 19 57
Nuo 7 iki 18 mety 80,3 241
19 ir daugiau 0,7 2
Antro vaiko, turin¢io negalia, amZius
Nuo 0 iki 6 mety 17 8
Nuo 7 iki 18 mety 80,9 38
19 ir daugiau 2,1 1
Trecio vaiko, turin¢io negalia, amZius
Nuo 0 iki 6 mety 0 0
Nuo 7 iki 18 mety 100 6
19 ir daugiau 0 0

Pagal negalios tipa daugiausiai respondenty vaiky turi kompleksing negalia. Sj negalios tipa
turi 37 proc. pirmyjy, 50 proc. antryjy ir 60 proc. tre¢iyjy vaiky, turinéiy negalig (zr. 3, 5 ir 7
paveikslus). Intelekto negalig turi 14,3 proc., judéjimo negalig — 13,7 proc., klausos — 11,7 proc.
pirmyjy vaiky, turin¢iy negalig (zr. 3 pav.).

Judéjimo negalia [N 13.7%; (41)
vidaus ligos | NS °%; (27)
Regos [N s%; (24)
Klausos [ NG 11.7%; (35)
intelekto [ N AN 1 3%; (43)
psichikos [N 6.3%; (19)

Kompleksine | 7 - (111)
00%  05%  10%  15%  20%  25%  30%  35%  40%

3 paveikslas. Pirmo vaiko negalios pobiudis (N=300)

Kiek daugiau nei pusei (52 proc.) pirmyjy negalig turin¢iy vaiky nustatytas vidutinio
nejgalumo lygis (zr. 4 pav.).
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Lengvo nejgalumo lygis _ 14.3%; (43)
Vidutinio neigalumo beis - | 5. (156)
Sunkaus neigalumo veis - N s 55)

Neatsaké I 1.7%; (5)
00% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
4 paveikslas. Pirmo vaiko negalios lygis (N=300)

Kaip jau minéta anksciau, daugiausiai antryjy vaiky nustatyta kompleksiné negalia (Zr. 5
pav.). Po 15,2 proc. respondenty antrajam vaikui nustatyta klausos arba intelekto negalia.

Judéjimo negalia M 4.3%; (2)
Vidaus ligos M 4.3%; (2)
Regos I 6.5%; (3)
Klausos NG 15.2%; (7)
Intelekto NG 15.2%; (7)
Psichikos [ 4.3%; (2)
Kompleksiné I 50%; (23)

00% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

5 paveikslas. Antro vaiko negalios pobudis (N=46)

Dviem tre¢daliams antryjy vaiky nustatytas vidutinio nejgalumo lygis (Zr. 6 pav.).

Lengvo nejgalumo lygis _ 13%; (6)
vidutinio nejgalumo Iygis | AR, :o.0%; (28)
Sunkaus nejgalumo lygis _ 26.1%; (12)

00% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

6 paveikslas. Antro vaiko negalios lygis (N=46)
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Tris ir daugiau vaikus, turin¢ius negalia, augina tik 6 respondentai, is jy 3 turi kompleksine
negalig turintj trecig vaika, kiti turi klausos ir psichikos negalig turin¢ius vaikus. Trims i§ $iy vaiky
nustatytas sunkaus nejgalumo lygis, Kitiems — vidutinio nejgalumo lygis.

Respondentai daugiausiai vaikus, turin¢ius negalig, augina drauge su sutuoktiniu/ partneriu,
$i atsakymo variantg pasirinko 65,7 proc. apklausos dalyviy (zr. 7 paveikslg). 27 proc. vaika/ vaikus
augina vieni, o 7,3 proc. respondenty nejgaliais vaikais riipintis padeda respondenty tévai.

Viena / vienas savarankiskai _ 27%; (81)
Kartu su tévais - 7.3%; (22)

00% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

7 paveikslas. Su kuo respondentai augina vaika/ vaikus, turinius negalig (N=300)

Skirtingose Seimose augantys vaikai pasiskirsto panaSiai pagal negalios lygj: vieni$i tévai
augina 16,2 proc. vaiky, turin¢iy lengva nejgalumo lygj, 51,2 proc. — vidutinj, 32,5 proc. — sunky.
Kartu su sutuoktiniy/draugu/partneriu ar tévais augantys vaikai pasiskirsto panaSiai, nedidelis
procentinis skirtumas patenka j statistinés paklaidos ribas.

4 lentelé. Respondenty Seimyninés padéties sasaja su pirmo vaiko negalios lygiu

Lengvo Vidutinio Sunkaus
nejgalumo lygis | nejgalumo lygis | nejgalumo lygis
Proc. N Proc. N Proc. N
Viena / vienas savarankiskai 16,2 13 51,2 41 325 26
Kartu su sutuoktiniu / draugu / 14,5 28 52,8 102 32,6 63
partneriu
Kartu su tévais 91 2 59,1 13 31,8 7

Apklausos dalyviy buvo prasoma nurodyti, ar jie Siuo metu dirba. Daugiau nei pusé
respondenty (63 proc.) nurodé¢, jog Siuo metu dirba (zr. 8 pav.).
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0%; (1)

37%; (111)

63%; (188)

m Dirba = Nedirba = Neatsaké

8 paveikslas. Respondentuy dalyvavimas darbo rinkoje (N=300)

Apklausoje taip pat buvo uzduotas klausimas, kokios priezastys lemia, kad respondentai

nedirba (zr. 9 pav.). Pagrindinés priezastys, kodél nedirba, yra susijusios su prasta turin¢io negalig
vaiko/ vaiky sveikatos biikle (52,4 proc.). Mazdaug du desimtadaliai respondenty (21,9 proc.) darbo
ieSko, taciau negali gauti. Taip pat dazniau nedirba vieni$i tévai, auginantys negalig turintj vaika

savarankiskai: 56,8 proc. vieniSy respondenty teige, kad nedirba, kai auginanciy negalig turintj vaika

kartu su sutuoktiniu, partneriu, draugu nedirba 29,1 proc. respondenty, su tévais — 36,4 proc.

Dar mokosi | 1%; (1)
lesko, tatiau negali gauti darbo | NN 21.9%; (23)
Neturi darbui reikalingos kvalifikacijos ar issilavinimo | NIl 9.5%; (10)
NeleidZia prasta turincio n_egélia vaiko/vaika sveikatos I 2 % (55)
buklé
Negali gauti vaiko priezidros paslaugy [l 6.7%; (7)
Neéra poreikio dirbti [l 2.9%; (3)
kita [l 5.7%; (6)
00% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

9 paveikslas. Priezastys, kodél respondentai nedirba (N=105)

Paklausti apie materialing padétj, 34,7 proc. respondenty ja vertina vidutiniSkai — uztenka

maistui ir drabuziams, gali $iek tiek sutaupyti, taciau to neuztekty brangesniam pirkiniui (zr. 10 pav.).

Visgi 41, 6 proc. respondenty materialiné padétis yra prastesné — 31,3 proc. respondenty nurodé, jog

jiems pakanka pinigy maistui, ta¢iau neuztenka drabuziams, deSimtadaliui respondenty neuztenka

pinigy net maistui.
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Neuztenka pinigy net maistui _ 10.3%; (31)
UZtenka pini istui, bet labai sunk ipirkti
drabuziy

UZtenka pinigy maistui ir drabuZiams, pavyksta Siek

tiek sutaupyti, bet to neuztekty stambesniam _4.7%; (104)

pirkiniui
Yra prieinami k.ai k.urievbrangﬂs da_liktai, tokie kaip _ 21.7%; (65)
televizorius, Saldytuvas ir pan.
Galime sau leisti pirkti viskg, ko norime . 2%; (6)

00% 05% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

10 paveikslas. Respondenty materialiné padétis (N=300)

Sioje apklausoje labai prasta materialine padétj (neuztenka pinigy maistui ir drabuZiams)
daugiausia teigé turintys tie respondentai, kurie nedirba, gyvena didmiesciuose, turi vaikus su
vidutine ir sunkia negalia, turi du ir daugiau vaiky, turi du ir daugiau negalig turincius vaikus bei
auginantys vaikus nepilnoje Seimoje. Kaime gyvenanciy respondenty atveju nedirbanéiy yra
daugiausiai — 50,2 proc., mieste ar miestelyje — 29,8 proc., didmiestyje — 35,9 proc. Sie socio-
demografiniai veiksniai yra tarpusavyje susije, tad toliau nagrinéjant paslaugas Seimoms,
auginancioms negalig turin¢ius vaikus, ir nustacius sgsajas su vienu i$ $iy veiksniy, daznai yra sgsajos
ir su likusiais §ios grupés veiksniais.

4. Vaiko negalios diagnozavimo paslaugy vertinimas

Atliekant apklausg buvo siekiama iSsiaiskinti ar vaikus su negalia auginantys tévai susidire
su sunkumais diagnozuojant vaiko negalia. Apie trecdalis respondenty (30,7 proc.) nurodé, kad su
sunkumais jiems teko susidurti (zr. 11 pav.). Su sunkumais diagnozuojant vaiko negalig statistiskai
reikSmingai daugiau susiduria didmiesCiuose gyvenantys, nedirbantys, labai skurdziai gyvenantys
(neuztenka pinigy net maistui) respondentai, turintys daugiau nei vieng negalig turintj vaika, kuriy
vaikai turi kompleksing, psichikos, intelekto negales ar serga vidaus ligomis, kuriy vaikai turi viduting
ar sunkig negale, kuriy negale turintys vaikai yra mokyklinio amziaus (7-19 mety). StatistiSkai
reik§mingy sasajy su Seimos padétimi (pvz., nepilna Seima) ir Kitais socio-demografiniais veiksniais
néra.
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10%; (30) 30.7%; (92)

59.3%; (178)

m Taip = Ne NeZinau

11 paveikslas. Ar susidiiréte su sunkumais diagnozuojant vaiko negalia (N=300)

Paklausti, kaip vertina vaiko negalios nustatymo paslaugas (Zr. 5 lentel¢), daugiau nei pusé
respondenty nurodé, kad gydantis gydytojas laiku ir teisingai diagnozavo vaiko negalig (68,5 proc.),
Vaiko raidos centras?® laiku ir teisingai diagnozavo vaiko negalia (55,3 proc.), Nejgalumo ir
darbingumo nustatymo tarnyba laiku ir teisingai nustaté vaiko nejgalumo lygi (76,3 proc.). Nors
negalios nustatymo paslaugas respondentai vertina daugiau teigiamai, nei neigiamai, tac¢iau vaiko
negalios diagnozavimas laiku ir teisingai vis dar iSlieka opi ir sprestina problema, nes net 29,8 proc.
respondenty gydytojy atveju ir 16,2 proc. Vaiky raidos centro atveju teigé, kad nebuvo laiku ir
teisingai diagnozuota vaiko negalia, 18,1 proc. respondenty nesutiko su teiginiu, kad Nejgalumo ir
darbingumo nustatymo tarnyba laiku ir teisingai nustaté vaiko nejgalumo lygi. Gydytojy atveju,
fokusuotos grupés dalyviai teige, kad pediatrams ir Seimos gydytojams kartais triksta kompetencijy
nustatyti vaiko negalig, o Vaiky raidos centro atveju teige, kad yra susidiire su §io centro nelankscia
vaiko negalios diagnozavimo sistema, nes nepakankamai skiriama laiko vaiko raidos stebéjimui
stacionare.

5 lentelé. Vaiko negalios nustatymo paslaugy vertinimas (proc. (N))

Nesinaudojau
Taip Ne tokiomis
paslaugomis
Gydantis gydytojas laiku ir teisingai 68,5 29,8 1,7
diagnozavo vaiko negalig (202) (88) (5)
Vaiky raidos centras laiku ir teisingai 55,3 16,2 28,5
diagnozavo vaiko negalig (157) (46) (81)
Neigalumo ir darbingumo nustatymo
tarrlliba laiku ir teisifgai nustate z]/aiko 763 18,1 >0
. . (219) (52) (16)
nejgalumo lygj

Visais trimis atvejais, kad nebuvo laiku ir teisingai diagnozuota vaiko negalia ir ar nustatytas
vaiko nejgalumo lygis statistiSkai reikSmingai dazniau teigé respondentai gyvenantys didmiesciuose,
kuriy vaikai turi kompleksing, psichikos, intelekto negales ar serga vidaus ligomis, kuriy vaikai turi

! Vaiky ligoninés, V] Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialo, Vaiko raidos centras
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viduting ar sunkig negalia. StatistiSkai reikSmingy sasajy su Seimos padétimi, negalig turin¢io vaiko
amziaus Ir Kitais socio-demografiniais veiksniais néra.

Paprasyti jvardinti sunkumus, su kuriais diagnozuojant vaiko negalig teko susidurti,
respondentai nurodé jvairias priezastis, kurias galima suskirstyti j penkias pagrindines grupes:

1) biurokratija;

2) gydymo bei kity jstaigy darbuotojy supratingumo, jautrumo stoka;

3) gydytojy aplaidumas;

4) reikiamy ziniy neturintys specialistai,

5) informacijos trukumas.

5. Informacijos teikimo paslaugy vertinimas

Dalis anketos klausimy buvo skirti jvertinti informacijos tiekimo paslaugas. Paklausti i$§ kokiy
Saltiniy suzino apie paslaugas ir priklausanc¢ig paramg auginant negalig turint] vaika, 63,3 proc.
respondenty nurod¢ kad Sia informacija dazniausiai pasidalina kiti tévai, taip pat auginantys negalig
turintj vaika (zr. 12 pav.). Antras pagal populiarumg informacijos $altinis yra gydymo jstaigos/
poliklinikos, jas pamingjo 36,3 proc. respondenty. 30,7 proc. apklaustyjy §ig informacija gauna i$
nejgaliyjy nevyriausybiniy organizacijy. Kaip kiti informacijos Saltiniai buvo minimi draugai,
gimings, internetas, knygos, Vaiko raidos centro, sanatorijy darbuotojai. Tokia informacijos apie
paslaugas ir priklausancig paramg Saltiniy situacija atskleidzia nepakankamg démesj informacijos
Seimoms, auginan¢ioms negalig turinius vaikus, pateikimui.

13 gydymo jstaigos/poliklinikos | NNEREREEEEEEE 36.3%; (109)
I$ Nejgalumo ir darbingumo nustatymo tarnybos [ 9.3%; (28)
I8 Pedagoginés psichologinés tarnybos darbuotojy | 16.7%; (50)
I3 savivaldybeés darbuotojy | 18.3%; (55)
I3 nejgaliyjy nevyriausybiniy organizacijy | NG 30.7%; (90)
I3 kity tévy, taip pat auginanciy negalig turintj vaika | ENREREREEEEEE 3 . 3%; (190)
13 kity 3altiniy 1l 4%; (11)
0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00% 60.00% 70.00%
12 paveikslas. Pagrindiniai informacijos Saltiniai apie paslaugas ir priklausan¢ia parama

auginant negalig turintj vaika. Buvo galimi keli atsakymai, suma virsija 100 proc.

Siekiant suzinoti apie gydymo ir diagnostikos jstaigose teikiamos informacijos tinkamuma,
respondenty buvo klausiama, ar jie gauna informacijos tiek, kiek reikia, taip greitai, kaip reikia ir
tokia, kokios reikia. Pastebima, kad respondentai gana neigiamai vertina jiems teikiamos informacijos
apie vaiko negalig kokybe (zr. 6 lentele).
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6 lentelé. Gydymo ir diagnostikos jstaigose gaunamos informacijos kokybé (proc. (N))

Gauna informaciios Gauna informacija Gauna tokig
. . i .J taip greitai, kaip informacijg, kokios
tiek, kiek reikia - o
reikia reikia
Taip Ne Taip Ne Taip Ne
Informacija apie negalia 43,1 56,9 35,6 64,4 45,1 54,9
t . e -k . . H i) k) ] k) H
WHIRCIO Vako augima It 121) | (160) (64) (116) 87) (106)
vystymasi
Informacija apie tai, kaip 339 66.1 992 278 29 5 205
bendrauti su li : ’ : ’ ’ ’
oS nesdit (92) (179) (40) (140) (57) (136)
turinciu vaiku
Informacija apie negalig 39,5 60,5 31,5 68,5 33,5 66,5
turin¢io vaiko lavinima (107) (164) (58) (126) (65) (129)
Informacija apie 44 56 37,8 62,2 41 59
aslaugas, teikiamas ) ’
basfatigas, tetidamas (120) (153) (71) (117) (82) (118)
negalig turin¢iam vaikui
Informacija apie finansing 418 58 2 376 624 39.7 60.3
lb . t 1~ H i) ) ] b ]
pagalba augmantnegaia |94 | @59 | o) | @) | @9 | (120
turint] vaika
Informacija apie
paslaugas, teikiamas 34,6 65,4 28,2 718 30,8 69,2
negalig turintj vaikg : ' ’ ’ i '
93 176 51 130 60 135
auginantiems tévams ir (93) (176) (1) (130) (60) (135)
Seimos nariams

Daugiau nei pusés respondenty nuomone, jie negauna tiek, kiek reikia ir tokios, kokios reikia
informacijos apie negalig turin¢io vaiko augima, vystymasi ir lavinimg, informacijos apie paslaugas,
teikiamas negalig turin¢iam vaikui, apie finansing pagalbg auginant negalig turint] vaikg. Dviem
tre¢daliams respondenty triiksta informacijos kaip bendrauti su negale turin¢iu vaiku bei informacijos
apie paslaugas, teikiamas negalig turintj vaikg auginantiems tévams ir Seimos nariams. Praséiau
vertinamas informacijos pateikimo greitis ir turinys — visy iSvardinty informacijos tipy arti dviejy
trecdaliy respondenty negauna taip greitai, kaip reikia ir ne tokig, kokios reikia.

Informacijos apie negalig turincio vaiko augimg ir vystymasi, bendravima su negalig turinciu
vaiku ir jo lavinimg dazniau teigé negaunantys tiek, kiek reikia tie respondentai, kurie gyvena
didmiesciuose, turi intelekto ir kompleksing galig turinCius vaikus, viduting ir sunkig negalig turin¢ius
vaikus. Informacijos apie paslaugas, teikiamas negalig turin¢iam vaikui taip pat pasigenda
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didmiesc¢iuose gyvenantys respondentai. StatistiSkai reikSmingy sasajy su negalig turincio vaiko
amziumi, Seimos sudétimi bei kitais socio-demografiniais veiksniai néra.

Paprasyti jvertinti savivaldybéje gaunamg informacijg respondentai ja vertino Zzenkliai
prasc¢iau nei gydymo ir diagnostikos jstaigose gaunamg informacija, ypa¢ informacija apie negalig
turinCio vaiko augimg, vystymasi ir lavinima, kaip bendrauti su tokiu vaiku (zr. 7 lentel¢). Fokus
grupés dalyviai ir pildantys anketas respondentai teigé, kad tokios informacijos i§ savivaldybés
nesitiki. Siek tiek geriau vertinamos savivaldybés teikiama informacija apie paslaugas, galimas
negalig turin¢iam vaikui bei finansing paramg auginant tokj vaika, visgi ir Siais atvejais informacijos
negauna tiek kiek reikia, taip greitai kaip reikia ir tokios, kokios reikia apie puse respondenty.

Informacijos i$ savivaldybés apie negalig turin¢io vaiko augimg, vystymasi ir lavinimg
dazniau teigé negaunantys tiek, kiek reikia tie respondentai, kurie gyvena didmiesc¢iuose, turi viduting
ir sunkig negalig turin¢ius vaikus. Informacijos apie paslaugas, teikiamas negalig turin¢iam vaikui, jo
tévams ir kitiems Seimos nariams bei informacijos apie finansing pagalba labiausiai pasigenda
didmiesc¢iuose gyvenantys respondentai. StatistiSkai reikSmingy sasajy su negalig turinCio vaiko
amziumi, Seimos sudétimi bei kitais socio-demografiniais veiksniai néra.

7 lentelé. Savivaldybéje gaunamos informacijos kokybiniai aspektai (proc. (N))

Gauna Gauna Gauna tokia
informacijos tiek, | informacija taip informacija,
kiek reikia greitai, kaip reikia kokios reikia
Taip Ne Taip Ne Taip Ne
Informacija apie negalig turincio 15,3 84,7 15,5 84,5 19 81
vaiko augima ir vystymasi (43) (238) (26) (142) (34) (145)
Informacija apie tai, kaip bendrauti 12,5 87,5 12,5 87,5 17,5 82,5
su negalig turinciu vaiku (34) (238) (21) (247) (31) (146)
Informacija apie negalig turincio 23,2 76,8 22,9 77,1 29 71
vaiko lavinimag (63) (208) (38) (128) (51) (125)
Informacija apie paslaugas, 454 54,6 37 63 37,9 62,1
teikiamas negalig turin¢iam vaikui (124) (149) (64) (109) (69) (113)
Informacija apie finansing pagalba 56 44 50 50 45,7 54,3
auginant negalig turintj vaikg (155) (122) (88) (88) (84) (100)
Informacija apie paslaugas,
teikiamas negalig turintj vaika 33 67 27,9 72,1 29,3 70,7
auginantiems tévams ir Seimos (90) (183) (48) (124) (53) (128)
nariams
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Kalbant apie informacija, kurios gauna nepakankamai negalig turinCius vaikus auginantys
tévai, daugiausiai respondenty nurodé, kad jiems ypac triksta informacijos apie reabilitacijos
paslaugas, teikiamas negalig turin¢iam vaikui (57,7 proc.) ir apie vaiky vasaros stovyklas, priimancias
negalig turinéius vaikus (55 proc.) (zr. 8 lentelg). Paprasyti jvardinti, kokios dar informacijos negauna
negalig turinCius vaikus auginantys tévai, dazniausiai buvo minima informacijos apie dienos centrus,
popamoking veikla.

8 lentelé. Informacija, kurios gauna nepakankamai negalig turin¢ius vaikus auginantys tévai.
Buvo galimi keli atsakymai, suma virsija 100 proc.

Proc. N
Apie negalig turinéio vaiko augima ir vystymasi HEN 100
Apie tai, kaip bendrauti su negalig turinciu vaiku 36,7 110
Apie negalig turincio vaiko lavinimag 37,7 113
Apie mokyklas, turin¢ias patirtj ir galimybes priimti negalig turin¢ius vaikus 37,7 113
Apie medicinos paslaugas, teikiamas negalig turin¢iam vaikui 35,3 106
Apie reabilitacijos paslaugas, teikiamas negalig turiniam vaikui 57,7 173
Apie slaugos paslaugas, teikiamas negalig turin¢iam vaikui 24,7 74
Apie finansing pagalbg auginant negalig turintj vaikg 36,7 110
Apie techninés pagalbos priemones negalig turin¢iam vaikui 31 93
Apie atokveépio (trumpalaikes prieziiiros) paslaugas auginant negalig turint] 35,7 107
vaika
Apie vaiky vasaros stovyklas, priimancias negalig turinCius vaikus 55 165
Apie renginius, pazintines vietas, turistinius objektus, turin¢ius draugiska 35,3 106
aplinkg negalig turintiems vaikams
Apie psichologing pagalba negalig turintj vaikg auginantiems tévams ir 40,3 121
Seimos nariams
NezZinau 43 13

Dazniausios priezastys, lemiancios informacijos nepakankamumg yra tai, kad pateikiama
informacija yra pernelyg sudétinga ir neaiSki — §ig priezastj nurodé 32,5 proc. respondenty (Zr. 13
paveikslg). Mazdaug ketvirtadalis respondenty (24,8 proc.) nurodé nesikreipe, nes nezino, kur
kreiptis, dar tiek pat (24,1 proc.) kreipési, taciau reikiamos informacijos negavo. StatistiSkai
reik§mingy sasajy su socio-demografiniais kintamaisiais nebuvo rasta.
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Nesikreipiau, nes nesidoméjau [l 2.8%; (8)

Nesikreipiau, nes neZinojau, kad tokia
informacija galiu gauti

Nesikreipiau, nes nezinau, kur kreiptis [ RN 2/ 3%; (71)

I 15.4%; (44)

Kreipiausi, bet negavau | INNNENENEEENNNNN 24.1%; (69)
Pateikta informacija F.Jver.nelyg sudétinga ir I, (93)
neaiski
Kita | 0.3%; (1)
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%
13 paveikslas. Priezastys, lemiancios nepakankama informacija (N=286)

Paklausti, ar pritarty kad informacijg apie vaiko negalig ir jo poreikius, teikiamas paslaugas ir
parama galéty gauti ,,vieno langelio* principu, didzioji dauguma respondenty (78,2 proc.) buty linke
Siam sitlymui pritarti (zr. 14 pav.). Statistiskai reikSmingy sasajy su socio-demografiniais veiksniais
néra, tad visoms Seimoms, auginanc¢ioms negalig turinius vaikus, yra aktualu gauti informacija
,vieno langelio* principu.

20.8%; (61)

1% (3)

78.2%; (229)

m Taip = Ne = NeZinau

14 paveikslas. Ar pritartuméte, kad informacija apie vaiko negalia ir jo poreikius, teikiamas
paslaugas ir parama galétumét gauti ,,vieno langelio* principu (N=293)

6. Pagalbos poreikis Seimoms, auginancioms nejgalius vaikus

6.1. Medicininés, reabilitacijos ir techninés pagalbos paslaugos

Medicininés paslaugos yra vienos labiausiai reikalingy negalig turintiems vaikams. Dauguma
teikiamy medicininiy paslaugy yra vertinamos gana palankiai, ypa¢ nejgalaus vaiko medicininés
priezitiros paslaugos ir medicininés bei techninés pagalbos priemonés nejgalaus vaiko priezitirai, NOrs
ir Siy paslaugy apie 30 proc. respondenty negauna laiku ir ne tokias, kokiy reikia (zr. 9 lentelg).
Prasciau vertinamos nejgalaus vaiko iki 7 m. ambulatorinés ir stacionarios ankstyvosios reabilitacijos
paslaugos bei nejgalaus vaiko nuo 7 m. medicininés reabilitacijos paslaugos: apie 40 proc.
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respondenty teigia, kad negauna jy tiek, kiek reikia, arti pusés respondenty teigia, kad iy paslaugy
negauna taip greitai, kaip reikia ir tokios pagalbos, kokios reikia.

9 lentelé. Gaunamy medicininiy paslaugy kokybés vertinimas (proc. (N))

Gaunapagaibos | TOLEECE | o hohion | 2P
tiek, kiek reikia P9 o P b X paslaugos néra
reikia reikia reikalingos
Taip Ne Taip Ne Taip Ne (N=300)
Nejgal ik
mﬁiii‘;zévsal ? 838 | 162 | 701 | 209 | 699 | 301 43
e (227) (44) (143) (61) (146) (63) (13)
prieziiiros paslaugos
Neigalaus vaiko iki 7
. ambulatoriné
;‘;kil:lyv‘;;;s““es 589 | 41,1 | 549 | 451 | 563 | 437 39
e e 86 60 56 46 58 45 117
reabilitacijos (86) (60) (56) (46) (58) (45) (117)
paslaugos
Nejgalaus vaiko iki 7
m. stacionarios
anksty\:osios' 572 | 428 | 489 | 51,1 | 449 | 551 42
. 79 59 43 45 40 49 126
reabilitacios (79) | 69 | @3) | 45 | 40 | @9 (126)
paslaugos
Nejgalaus vaiko nuo
7 m. medicininés 62,4 37,6 58,1 41,9 53,3 47,7 32,3
reabilitacijos (113) (68) (75) (54) (68) (62) (97)
paslaugos
Medicininés ir
techninés pagalbos | 734 | 266 | 681 | 3L9 | 594 | 40,6 28,7
priemonés nejgalaus | (146) | (53) (92) (43) (82) (56) (86)
vaiko prieZitrai

Visy medicininiy/reabilitacijos/techninés pagalbos paslaugy atvejais statistiskai reikSmingy
sgsajy su Seimos padétimi, gyvenamaja vietove ir kitais socio-demografiniais veiksniais néra,
iSskyrus su negalig turin€io vaiko amZiumi, kai mokyklinio amziaus vaikams labiau triiksta
medicininés prieziiiros paslaugy. Galbiit paslaugy poreikis galéty skirtis skirtingg negalig turintiems
vaikams, tac¢iau apklausos imtis (N=300) nulemia tai, kad dél per maZzo skai¢iaus rezultatai patenka j
labai didelj statistinés paklaidos intervalg, tad negalima palyginti skirtingy grupiy, nes jos
persidengia. Tai galioja visy paslaugy poreikio ir kokybés vertinimo atvejais.
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6.2. Negalig turinciy vaiky prieZituros paslaugos

Apie pusei respondenty, auginan¢iy nejgalius vaikus, reikalingos nejgaliy vaiky priezitiros
paslaugos, tik dienos socialinés globos jstaigy paslaugos ir vaiko prieziiiros globos namuose pagalba
reikalinga kiek maziau — trec¢daliui respondenty (zr. 10 lentelé). Geriausiai vertinamos vaiko
prieziiiros paslaugos, teikiamos jstaigose: bendroje ir specialioje ikimokyklinio ugdymo jstaigoje, bei
specialiojo ugdymo centruose, kuriuose teikiamos ugdymo paslaugos vaikams su specialiaisiais
poreikiais. Taciau ir $iy paslaugy nuo trecdalio iki beveik pusés respondenty negauna tiek, kiek reikia,
taip greitai, kaip reikia ir tokiy, kokiy reikia. Pras¢iau vertinamos dienos socialinés globos jstaigy
paslaugos, kuriy trys penktadaliai respondenty, kuriy vaikams tokiy paslaugy reikia, negauna tiek,
kiek reikia, negauna laiku ir ne tokiy paslaugy, kokiy reikia. StatistiSkai reikSmingy sasajy su socio-
demografiniais kintamaisiais nebuvo rasta.

Vaiko prieziiiros paslaugos, teikiamos namuose, vertinamos labai prastai: 84 proc.
respondenty teigia, kad negauna tiek, kiek reikia asmeninio nejgalaus vaiko asistento pagalbos, vir$
90 proc. negauna auklés ir laikino atokvépio (trumpalaikés priezitiros) paslaugy. Atitinkamai prastai
vertinamas ir tokiy paslaugy savalaikis gavimas bei jy atlikimas. Siuo atzvilgiu $eimos yra praktiskai
paliktos be pagalbos prizitrint negalig turinc¢ius vaikus namuose. Ypac vaiko priezitiros paslaugy
atveju sudétinga toms Seimoms, kurios augina viduting ir sunkig negalig turin¢ius vaikus bei Seimoms,
kuriy materialiné padétis yra labai prasta (neuztenka pinigy maistui ir drabuziams). Tokioms Seimoms
sunkiau gauti Sias paslaugas nemokamai, 0 mokamoms paslaugoms neuZztenka finansiniy resursy.

10 lentelé. Gaunamy vaiko prieZiiiros paslaugy kokybés vertinimas (proc. (N))

Gaunaprgaos | TCIERCE i bokion | 10k 202l
tiek, kiek reikia P9 o P a"_k_ paslaugos néra
reikia reikia reikalingos
Taip Ne Taip Ne Taip Ne (N=300)
Vaiko prieziiiros
paslaugos bendroje 58,2 41,8 52,7 47,3 50,9 49,1 41,7
ikimokyklinio (89) (64) (59) (53) (58) (56) (125)
ugdymo jstaigoje
Vaiko prieziiiros
paslaugos specialioje | 66,2 33,8 64,5 35,5 64,9 35,1 48,7
ikimokyklinio (88) (45) (60) (33) (61) (33) (146)
ugdymo jstaigoje
Specialiojo ugdymo 59,8 40,2 64,2 35,8 61 39 51
centro paslaugos (76) (51) (52) (29) (50) (32) (153)
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Dienos socialinés

globos jstaigy 39,8 60,2 41,5 58,5 39 61 66,7
33 50 17 24 16 25 200

aslalgos @) | 60 | an | @4 | @ | @ (200)

Vaiko prieziiiros

globos namuose 14,3 85,7 10 90 9,5 90,5 75,7

pagalba (8) (48) (2) (18) (2) (19) (227)

Vaiko prieziros 56 | 944 | 14 | 986 | 14 | 986 54,3

(auklés) pastaugos | 7y | 17y | @ | 72 | @ | (3 (163)

Asmeninio asistento

nejgaliam vaikui 16,1 | 839 | 186 | 81,4 | 184 | 816 49,7

pagalba (22) | (115) | (16) (70) (16) (71) (149)

Laikino atokvépio

prieziiiros) paslaugos (13) (128) ©) (81) (8 (84) (143)

6.3. Negalig turinéiy vaiky lavinimo? paslaugos

Negalig turin¢iy vaiky lavinimo paslaugos vertinamos gana vidutiniskai, i$skyrus daug
prasciau vertinama vaiko lavinimo namuose pagalba bei moksleiviy atostogy metu negalig turin¢ius
vaikus priimanciy stovykly paslaugos, kuriy negauna tiek, kiek reikia arti trijy ketvirciy respondenty
(zr. 11 lentel¢). Taciau ir negalig turincio vaiko uzimtumo jvairiuose amaty bireliuose, meninio bei
fizinio lavinimo paslaugy tiek, kiek reikia teigia negaunantys apie puse respondenty. Siais atvejais
vélgi sunkiausia Seimoms, auginancioms viduting ir sunkig negalig turincius vaikus, kuriems néra
pakankamos amaty, meninio ir fizinio lavinimo paslaugy pasiiilos. Statistiskai reikSmingy sasajy su
Seimos padétimi, negalig turin¢io vaiko amziumi, gyvenamaja vietove ir kitais socio-demografiniais

veiksniais néra.

2 Siame tyrime nebuvo jtrauktos nejgaliy vaiky lavinimo mokyklose paslaugos, nes $ioms paslaugoms jvertinti buvo

skirtas kitas tyrimas.
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11 lentelé. Gaunamy vaiko lavinimo paslaugy kokybés vertinimas (proc. (N))

tiek, kiek reikia | " o o ol KAIP | ORI, KOKIOS | paslaugos nera
reikia reikia reikalingos
Taip Ne Taip Ne Taip Ne (N=300)
Nejgal ik
Iazlii?rr?zsn\;?;u(;se 23 77 | 185 | 815 | 182 | 818 56,3
26 87 12 53 12 54 169
agalba 6) | 60 | 1@ | 63 | @ | (4 | (269
Neigalaus vaiko
uzimtumas 51,9 | 481 | 574 | 426 | 509 | 491 42,7
Ivairiuose amaty (82) (76) (62) (46) (57) (55) (128)
birelivose paslaugos
Neigalaus vaiko
meniniy gebéjimy
lavinimas 481 | 51,9 | 504 | 496 | 521 | 47,9 41
burelivose, () | @4 | ) | 67 | 62 | (57 (123)
kolektyvuose,
Klubuose
Nejgalaus vaiko
fizinio lavinimas 50,3 49,7 49,5 50,5 49,1 50,9 45
sporto uzsiémimuose (76) (75) (52) (53) (53) (55) (135)
Moksleiviy atostogy
metu negalig
turincius vaikus 21,8 78,2 20,9 79,1 20,7 79,3 40
priimanciy stovykly (37) (133) (23) (87) (23) (88) (120)
paslaugos

6.4. Psichologiné pagalba negalig turinciy vaiky tévams ir kitiems Seimos nariams

Apie dviem tre¢daliams respondenty reikia psichologinés pagalbos, auginant nejgaly vaika, apie pusé
respondenty teigé, kad psichologinés pagalbos reikia ir nejgalaus vaiko broliams ir seserims (zr. 12
lentele). Taciau psichologinés pagalbos negauna tiek, kiek reikia 77 proc. respondenty, o
psichologinés pagalbos broliams ir seserims — 88 proc. respondenty. Atininkamai prastai vertinamas
ir tokiy paslaugy savalaikis gavimas bei jy atlikimas. StatistiSkai reikSmingy sgsajy su socio-
demografiniais veiksniais néra, tad Sios paslaugos reikalingos daugumai Seimy, nepriklausomai nuo
juy materialinés gerovés, Seimyninés padéties, vaiky skai¢iaus, gyvenamosios vietos, vaiko negalios
pobtudzio ir sunkumo.
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12 lentelé. Gaunamos psichologinés pagalbos Seimoms, turin¢ioms nejgaly vaika, kokybés

vertinimas (proc. (N))

Gauna pagalbos

Gauna pagalba

Gauna pagalbos taip greitai, kai tokia, kokios M s
tiek, kiek reikia P9 o P 0K1g, K paslaugos néra
reikia reikia reikalingos

Taip Ne Taip Ne Taip Ne (N=300)

Psichologiné pagalba

tévams, 22,8 77,2 16,5 83,5 16,9 83,1 27,7

auginantiems nejgaly | (45) (152) (23) (116) (24) (118) (82)

vaika

Psichologiné 1b

nzgai’azsgt:fjga “l 121 | 879 | 75 | 925 | 108 | 892 47,7

. . . 17 124 7
broliams ir seserims (7 (124) ) (86) (10) (83) (143)

6.5. Kitos paslaugos ir pagalba auginant negalia turin¢ius vaikus

Kitos pagalbos ir paslaugy, padedancios Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia, kokybés
vertinimas pateiktas 13 lenteléje. Labiausiai respondentams reikalingos finansiné pagalba ir
pavezéjimo paslaugos. Sios paslaugos geriausiai ir vertinamos, tadiau ir jy apie tre¢dalj respondenty
teigia negaunantys tiek, kiek reikia. Pras¢iau vertinamas finansinés pagalbos savalaikis gavimas ir
turinys: apie puse¢ respondenty teigia, kad negauna jos taip greitai, kaip reikia ir tokios, kokios reikia.
Apie puse respondenty teigé negaunantys tiek, kiek reikia socialinio darbuotojy bei biisto pritaikymo
paslaugy, vir§ dviejy trecdaliy — teisiniy paslaugy. Kaip taisykle, $iy paslaugy savalaikis gavimas ir
turinys vertinamas dar Siek tiek prasCiau. StatistiSkai reikSmingy sasajy su socio-demografiniais
veiksniais néra, iSskyrus tai, kad didmiesCiuose gyvenancioms Seimoms sunkiau prieinamos
socialinio darbuotojo paslaugos, o finansinés pagalbos atveju, jos dazniau negauna tiek, kiek reikia
mokyklinio amziaus negalig turin¢ius vaikus auginantys respondentai.

13 lentelé. Kity paslaugu Seimoms, turin¢ioms nejgaly vaika, kokybés vertinimas (proc. (N))

1 1 o
tiek, kiek reikia Pg o P K13, KOKIOS paslaugos néra
reikia reikia reikalingos
Taip Ne Taip Ne Taip Ne (N=300)
Finansiné pagalba 65,4 34,6 52,3 47,7 47,8 52,2 24
(138) (73) (80) (73) (76) (83) (72)

28



Pavezéjimo 62,3 37,7 66,9 33,1 64,2 35,8 34,7

paslaugos (114) | (69) | (87) | (43) | (86) | (48) (104)

Socialinif) 48,6 51,4 43,2 56,8 41,8 58,2 48,7

darbuotojo paslaugos (67) (71) (38) (50) (38) (53) (146)

Biisto pritaikymo

paslaugy (praplatinti

%éjima[‘ ir duris, 451 54,9 40,9 59,1 35,8 64,2 S7,7

jrengti keltuva, (51) (62) (27) (39) (24) (43) (173)

pritaikyti sanitarinius

mazgus ir pan.)

Teisiné pagalba 26,8 73,2 28,2 71,8 30,1 69,9 58
(30) | (82) | (20) | (51) | (22) | (51) (174)

turintj vaikg jiems reikia (zr. 14 lentelg). I Siuos klausimus atsaké apie du treédalius visy apklausos
dalyviy. Didziausiai daliai atsakiusiy respondenty finansinés pagalbos reikéty gydymo, reabilitacijos
iSlaidoms padengti (72,4 proc.), konsultacijoms (67,6 proc.), iSlaidoms, susijusioms su transportu
(54,9 proc.) bei finansinés pagalbos specialios jrangos jsigijimui (54,2 proc.). Apie dviem
penktadaliams reikalinga finansiné pagalba iSlaidoms, susijusioms su biistu, kompensacijai uz
Sildyma, vandenj bei slaugés ar auklés paslaugoms padengti. Papildomai buvo minimos islaidos,
susijusios su asmeninio asistento ir dienos centro paslaugomis, bireliais, stovyklomis, studijomis,

vaistais.

v —

14 lentelé. Finansinés pagalbos priZiiirint negalia turintj vaika poreikis

kura

Atsakiusiyjy
Taip Ne Nezino procentas ir
skaicius
I$laidoms, susijusioms su maistu 288 61,4 0.8 100
: (59) (126) (20) (205)
I8laidoms, susijusioms su bistu 39,3 49.8 10,9 100
: (79) (100) (22) (201)
I$laidoms, susijusioms su transportu 24,9 38,5 6.6 100
: (117) (82) (14) (213)
I8laidoms, susijusioms su drabuZiais 38,9 o0,2 10.9 100
: (82) (106) (23) (211)
Kompensacijai uz buto Sildyma,

karétz ir §alti; vandenj bei k?etaj i 45,3 414 133 100
(92) (84) (27) (203)
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Biistui pritaikyti negalig turin¢iam 28 62,5 9,5 100
vaikui (53) (118) (18) (189)

Specialios jrangos jsigijimui 04,2 39,6 6.2 100
(115) (84) (13) (212)

Gydymo, reabilitacijos iSlaidoms 72,4 19,7 7,9 100
padengti (184) (50) (20) (254)

Konsultacijoms 67,6 24,9 7o 100
(152) (56) a7 (225)

Slauggs, auklés paslaugoms .1 46,1 88 100
’ (92) (94) (18) (204)

Visy iSlaidy atvejais finansinés pagalbos reikia labiausiai materialiai sunkiai gyvenancioms

Seimoms, kurioms neuztenka pinigy maistui ir drabuziams. Seimoms, auginan¢ioms vaikus, kuriems
nustatytas sunkios negalios lygis, taip pat labiau reikia finansinés pagalbos i§laidoms, susijusioms su
transportu ir specialios jrangos jsigijimui. Seimoms, gyvenanéioms didmies¢iuose reikia finansinés

pagalbos iSlaidoms, susijusioms su maistu ir biistu, kompensacijai uz buto $ildyma, karstg ir Salta

vanden] bei kietajj kura, konsultacijoms ir auklés paslaugoms padengti. Tai galimai yra susij¢ su Sios

apklausos specifika, nes nemaza apklausoje dalyvavusiy ir sunkiai materialiai gyvenanciy
respondenty dalj sudaro didmies¢iuose gyvenantys respondentai. Seimoms, gyvenanioms
miestuose, miesteliuose ir ypa¢ kaimuose labiau reikia finansinés pagalbos bustui pritaikyti negalia

turin¢iam vaikui bei specialios jrangos jsigijimui.

Atvirame klausime paklausti, kokiy dar nei$vardinty paslaugy jiems reikéty, negalig turin¢ius

vaikus auginantys ir apklausoje dalyvave tévai (j §j klausimg atsaké 39 respondentai) minéjo:

1)

2)

3)

4)

5)

finansine pagalba jsigyjant specialia iranga (,,per didelés priemokos®, ,,moderni jranga
labai brangi®, ,,platesnio asortimento, aukstesnés kokybés technikos®, ,,visa jranga Lietuvoje
yra pasenusi®);

specialisty paslaugas tiek negalia turintiems vaikams, tiek ju Seimos nariams (,,daugiau
nemokamy specialisty”, ,,psichologinés pagalbos tévams®, , kompensuojamy papildomy
specialisty paslaugy*, ,,papildomi specialistai kainuoja didZiulius pinigus, o valstybé duoda
labai mazai specialisty paslaugy®, ,,savitarpio pagalbos grupiy, terapija tévams, nejgaliy vaiky
Seimos nariams*, ,,specialisty i§ ABA elgesio metodo®);

daugiau informacijos (,,informacijos i§ gydymo jstaigy ir asociacijy“, ,néra vieningos
informacijos apie burelius, Svietimo jstaigas®, ,,triiksta informacijos, kas priklauso tam tikros
diagnozés ligoniui®, ,tritkksta vieSos informacijos i$ savivaldybés, nejgaliyjy reikaly
departamento®);

daugiau pagalbos, konsultacijy i$ nejgaliyju NVO, valstybiniy jstaiguy (,,neigaliyjy NVO
nieko nepadeda®, ,,valstybé mazai skiria konsultacijy®) ir kt.;

finansiné pagalba uZ vaiky prieziuros paslaugas ir medicinos/slaugos/reabilitacijos
paslaugas (,,asmeninio asistento pagalba®“, ,atokvépio paslaugos®, ,,daugiau bireliy“,
,daugiau ir dazniau nemokamy procediry®, ,,didesné finansiné¢ parama®, ,,iSmoka uz slauga
labai maza, tévai patys turi tvarkytis®);
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6) vieSosios aplinkos (ypa¢ mokykly ir polikliniky) didesnio pritaikymo nejgaliesiems
(,,mokyklose turéty biiti zenklai pritaikyti autizmo spektro negalig turintiems vaikams®, ,,turiu
rankomis uznesti vaika j poliklinikos ar mokyklos trecig auksta*);

7) mokymuy tévams apie jy vaiky negalig ir juy prieZiiira, lavinima ir pan.

Atsakymuose | § atvirg klausimag buvo iSsakyta nuomon¢, kad nustatant paslaugas, néra
atsiklausiama tévy, kokios pagalbos reikty.

7. ISvados ir rekomendacijos

1. Vykdant socialing politikag Lietuvoje suformuota socialiniy paslaugy sistema, priimta
nemazai teisiniy akty, reglamentuojanciy Sios sistemos funkcionavimg. Taciau reikia pripaZinti,
Lietuvos jstatymai daznai kei¢iami ir papildomi, todé¢l juose nelengva orientuotis. Teisiné jstatymy
kalba sudétinga ir eiliniam Zmogui sunkiai suprantama, to pasekoje, Zmonés auginantys vaikus su
negalia daznai negali tinkamai pasinaudoti socialinémis garantijomis bei lengvatomis, néra vieningos
informacijos apie paslaugas Seimai auginanciai nejgaly vaika.

2. Labai svarbu uztikrinti, kad priimti norminiai aktai bity tinkamai realizuojami ir nuosekliai
vykdomi. Socialiniy paslaugy, skirtingai nuo kity socialinés apsaugos garantijy (pvz., socialinio
draudimo ar socialinés paramos piniginiy i§moky), reglamentavimas pasizymi tuo, kad valstybés
mastu reglamentuojami tik pagrindiniai, principiniai dalykai. Tuo tarpu savivaldybéms ir
institucijoms suteikta laisvé savarankiSkai parengti savo veiklos reglamentavimg laikantis valstybés
numatyty principy ir reikalavimy. Seimy auginanéiy vaikus su negalia poreikiai, situacija ir
problemos yra labai skirtingos, individualios ir jy tenkinimo organizavimas sunkiai gali biti
vienareik§miSkai ar iki galo apibréZiamas jstatymuose. I[Sanalizavus nejgalaus vaiko Seimoje ir
Seimos, auginancios nejgaly vaika, teising baze, tampa akivaizdu, jog nemazos dalies problemy dél
ziniy, informacijos, Svietimo ir kitokiy priezas¢iy Seima negali iSspresti pati, taigi reikalinga valstybés
institucijy pagalba. Seimai, auginanéiai vaika su negalia, pagalbos teikimas yra biitina salyga bent i§
dalies gyventi jprastinj gyvenimg, neatsiribojant nuo supancios bendruomenés, kity su aplinka
susijusiy veiksniy. Todél teikiant pagalbg vaikui ir Seimai svarbi tampa specialisty aukSta
kompetencija, nuoSirdumas, supratimas, gebéjimas tiksliai ir nuosekliai iSdéstyti pagalbos tikslg,
budus ir etapus taip, kad tévams biity viskas konkretu ir aiSku.

3. Ivertinus jstayming Lietuvos baze, galima teigti, kad Seimoms, auginan¢ioms nejgaly vaika,
reikalinga reali ir individualizuota pagalba tiek ugdymo jstaigose, tiek ir namuose. Tai neturéty
apsiriboti tik pagalba vaikui. Visos atsakingos institucijos — Socialinés apsaugos ir darbo ministerija,
Svietimo, mokslo ir sporto ministerija, Vaiko teisiy kontrolieriaus tarnyba, savivaldybés,
nevyriausybinés organizacijos - sutelktai dirbdamos gali rasti sprendimo biidus, kad pakankamai
gerai sutvarkyta jstatyminé bazé realiai veikty teikiant teising, materialing ir moraling pagalbg
Seimoms, auginan¢ioms nejgaly vaika.

4. Fokusuotos grupés dalyviai ir beveik trecdalis apklausos respondenty nurod¢, kad jiems
teko susidurti su sunkumais diagnozuojant vaiko negalig. Vaiko negalios diagnozavimas laiku ir

31



teisingai vis dar iSlieka opi ir sprestina problema, nes nediagnozavus vaiko negalios ir nepatvirtinus
nejgalumo lygio, Sios Seimos negaléjo laiku gauti reikalingas paslaugas ir paramg.

Rekomendacija (1): Stiprinti pediatry ir Seimos gydytojy gebéjimus negalios diagnostikos
srityje, siekiant laiku nukreipti mazuosius pacientus tolesnei diagnostikai pas gydytojus specialistus
ir/far Vaiko raidos centro® specialistus. I$analizuoti Vaiky raidos centro negalios diagnozavimo
sistemg ir parengti pasiiilymus jai tobulinti.

5. Tévams, auginantiems negalig turinCius vaikus, labai triksta informacijos apie negalia
turin¢io vaiko augima, vystymasi ir lavinimg, nes daugiau nei pusés (55 — 66 proc.) respondenty
nuomone, jie negauna pakankamai reikalingos informacijos apie Siuos aspektus gydymo ir
diagnostikos jstaigose, dar didesné dalis (76 — 87 proc.) tokios informacijos negauna savivaldybése,
taciau fokusuotos grupés dalyviai teigeé, kad nesitiki tokios informacijos i§ savivaldybiy.

Rekomendacija (2): Skirti daugiau démesio tévy, auginanciy negalig turinéius vaikus,
informavimui apie negalig turinfio vaiko raidg ir lavinima tiek konsultuojant, tiek parengiant
suprantamai iSdéstyta medziaga (pvz. gida ar patarimy rinkinj) spausdintu ir elektoriniu variantais.
Tokia koncentruota informacija turéty biiti parengta bendromis gydytojy, specialiojo ugdymo centry
ir organizacijy, vienijanciy negalig turinCius vaikus auginancius tévus, pastangomis. Tokia medziaga
turéty biti nuolat atnaujinama, jtraukiant naujas mokslines Zinias ir negalig turinciy vaiky lavinimo
praktines naujoves. Tokios medziagos parengimas galéty biiti finansuojamas valstybés* 1éSomis.

6. Daugiau nei pusei tévy, auginanciy negalig turinCius vaikus, taip pat labai truksta
informacijos apie teikiamas paslaugas negalig turintiems vaikams ir juos auginantiems tévams bei
kitiems Seimos nariams bei finansing pagalbg tiek gydymo ir diagnostikos jstaigose, tiek
savivaldybése. Savivaldybése Siek tiek geresnis informavimas finansiniy pagalbos atveju, taciau 44
proc. tévy jos negauna ir savivaldybése tiek, kiek reikia. Neturédami Sios informacijos, tévai negali
gauti tinkamy paslaugy ir pagalbos.

Rekomendacija (3): Uztikrinti informacijos apie teikiamas paslaugas negalig turintiems
vaikams ir juos auginantiems tévams bei kitiems Seimos nariams bei finansing pagalba gydymo ir
diagnostikos jstaigose®, savivaldybése ir kitose su vaiky negalia susijusiy organizacijy pateikima
konsultuojant ir parengiant suprantamai iSdéstyta informacija (pvz., paslaugy ir paramos atminting su
jas teikianCiy organizacijy kontaktais) apie paslaugas ir finansing paramg. Tokios medziagos
parengimas galéty biiti finansuojamas valstybés ir savivaldybiy® léSomis.

3 Vaiky ligoninés, V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialo, Vaiko raidos centras.

% Tokia medZiaga turi biiti rengiama valstybiniu lygiu, nes informacija apie negalig, apie negalig turin¢iy vaiky raida ir
vystyma yra bendra.

®> Gydymo ir diagnostikos jstaigos yra pirmosios, su kuriomis susiduria tévai, auginantys negalig turin¢ius vaikus, tad
nustacius negalig ir nejgalumo lygj tévai i§ $iy jstaigy turi iSeiti turédami pilng informacija, kur jiems kreiptis tolimesnés
pagalbos ir paramos.

6 Dalis informacijos apie paslaugas ir finansing paramg yra bendra valstybiniu lygiu, tatiau informacija apie tas paslaugas
teikiancias jstaigas ir organizacijas savivaldybés lygiu skirsis skirtingose savivaldybése.
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7. Didzioji dauguma respondenty (78,2 proc.) biity linke pritarti siilymui, kad informacija
apie vaiko negalig ir jo poreikius, teikiamas paslaugas ir paramg galéty gauti ,,vieno langelio*
principu.

Rekomendacija (4): ISnagrinéti galimybes teikti informacija apie vaiko negalig ir jo poreikius,
teikiamas paslaugas ir parama ,,vieno langelio* principu kiekvienos savivaldybés administracijoje.

Rekomendacija (5): Sukurti vieningg informacing sistemg apie valstybés, savivaldybiy
teikiamas paslaugas ir finansing parama atsizvelgiant j negalios pobudj, nejgalumo lygj, vaiko amziy
ir pan.

8. Dauguma teikiamy medicininiy paslaugy yra vertinamos gana palankiai, ypa¢ nejgalaus
vaiko medicininés priezitiros paslaugos ir medicininés bei techninés pagalbos priemonés nejgalaus
vaiko priezilrai, nors ir §iy paslaugy apie 30 proc. respondenty negauna laiku ir tokiy, kokiy reikia.
Galimai sunkumai laiku gauti medicininés prieziliros paslaugas yra salygoti bendry sveikatos
priezitiros sistemos trikumy — ilgos eilés norint patekti pas specialistus, mazi atlyginimai ir pan.
Taciau medicininés bei techninés pagalbos priemoniy nejgalaus vaiko priezitirai prieinamumo
didinimas yra lengviau pasiekiamas tikslas, nors tyrimo dalyviai atkreipé démesj, kad Siuo metu
siilomos techninés pagalbos priemonés néra modernios.

Rekomendacija (6): Uztikrinti, kad medicininés bei techninés pagalbos priemonés nejgalaus
vaiko priezilrai biity prieinamos laiku ir tokios, kokiy reikia. Siekti atnaujinti teikiamy priemoniy
asortimentg, jtraukiant modernesnes techninés pagalbos priemones.

9. Gana prastai vertinamos nejgalaus vaiko iki 7 m. ambulatorinés ir stacionarios ankstyvosios
reabilitacijos paslaugos bei nejgalaus vaiko nuo 7 m. medicininés reabilitacijos paslaugos: apie 40
proc. respondenty teigia, kad negauna jy tiek, kiek reikia, arti pusés respondenty teigia, kad Siy
paslaugy negauna laiku ir tokiy, kokiy reikia.

Rekomendacija (7): Pagerinti medicininés reabilitacijos paslaugy prieinamuma negalia
turintiems vaikams, skiriant daugiau 1€sy.

10. Apie pusei respondenty, auginanc¢iy nejgalius vaikus, reikalingos nejgaliy vaiky prieziiiros
paslaugos, tik dienos socialinés globos jstaigy paslaugos ir vaiko prieziiiros globos namuose pagalba
reikalinga kiek maziau — trecdaliui respondenty. Geriausiai vertinamos vaiko prieziiiros paslaugos,
teikiamos jstaigose: bendroje ir specialioje ikimokyklinio ugdymo jstaigoje, bei specialiojo ugdymo
centruose. Taciau labai triiksta negalig turinciy vaiko priezitiros paslaugy, teikiamy namuose: 84 proc.
respondenty teigia, kad negauna tiek, kiek reikia asmeninio nejgalaus vaiko asistento pagalbos, vir§
90 proc. negauna auklés ir laikino atokvépio (trumpalaikés prieziiiros) paslaugy. Ypa¢ vaiko
priezitiros paslaugy namuose atveju sudétinga toms Seimoms, kurios augina viduting ir sunkig negalig
turin¢ius vaikus bei Seimoms, kuriy materialiné padétis yra labai prasta.
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Rekomendacija (8): Ivertinti galimybes bent i§ dalies kompensuoti negalig turin¢iy vaiky
prieziliros namuose paslaugas sunkiai materialiai gyvenantiems tévams. Tokia kompensacija i$ dalies
prisidéty prie Siy paslaugy plétros Salyje.

11. Vaiko lavinimo paslaugos vertinamos gana vidutiniskai, iSskyrus daug prasciau vertinama
nejgalaus vaiko lavinimo namuose pagalba bei moksleiviy atostogy metu negalig turin¢ius vaikus
priimanciy stovykly paslaugos, kuriy negauna tiek, kiek reikia arti trijy ketvir¢iy respondenty. Taciau
ir nejgalaus vaiko uzimtumo jvairiuose amaty bireliuose, meninio bei fizinio lavinimo paslaugy
pakankamai teigia negaunantys apie pus¢ respondenty.

Rekomendacija (9): Pagerinti moksleiviy atostogy metu vaiky stovykly, amaty bireliy,
meninio ir fizinio lavinimo paslaugy prieinamuma, skatinant organizuoti tokias lavinimo paslaugas
visas su negalig turin¢iais vaikais dirbancias organizacijas.

12. Ypac truksta psichologinés pagalbos negalig turinCius vaikus auginantiems tévams bei
kitiems Seimos nariams: apie dviem tre¢daliams respondenty reikia psichologinés pagalbos, auginant
nejgaly vaika, apie pusé respondenty teigé, kad psichologinés pagalbos reikia ir nejgalaus vaiko
broliams ir seserims. Akivaizdu, kad tokia psichologiné pagalba néra iSplétota: tokios psichologinés
pagalbos negauna tiek, kiek reikia 77 proc. respondenty, o psichologinés pagalbos broliams ir
seserims — 88 proc. respondenty.

Rekomendacija (10): Gerinti psichologinés pagalbos priecinamuma negalig turinéius vaikus
auginantiems tévams ir kitiems $eimos nariams skiriant kelias nemokamas psichologo konsultacijas’.
Bendradarbiauti dél Siy paslaugy plétros su paslaugas sunkumus patirian¢ioms Seimoms siekianciais
kitais SADM departamentais.

13. 76 proc. respondenty labai reikalinga finansiné pagalba auginant negalig turinéius vaikus.
Apie trec¢dal] apklausos dalyviy negauna jos tiek, kiek reikia, apie pus¢ negauna jos laiku ir tokios,
kokios reikia. Tokios finansinés pagalbos dazniausiai reikia gydymo, reabilitacijos iSlaidoms
padengti (72,4 proc.), konsultacijoms (67,6 proc.), iSlaidoms, susijusioms su transportu (54,9 proc.),
finansinés pagalbos specialios jrangos jsigijimui (54,2 proc.). Apie dviem penktadaliams respondenty
reikalinga finansiné pagalba iSlaidoms, susijusioms su biistu, kompensacijai uz Sildyma, vandenj bei
slaugés ar auklés paslaugoms padengti. Visy iSlaidy atvejais finansinés pagalbos reikia labiausiai
materialiai sunkiai gyvenanc¢ioms Seimoms, kurioms neuZtenka pinigy maistui ir drabuZiams.

Rekomendacija (11): Kadangi negalig turin¢ius vaikus auginantys tévai patiria didesne skurdo

v —

didesnj démesj skirti vaiko prieziiiros paslaugy plétrai bei finansinei pagalbai kompensuojant
paslaugas, jgalinant tévus dalyvauti darbo rinkoje ir taip prisidedant prie savo Seimos geroves.

7 Pagal analogija su $iuo metu pagal projektinj finansavimg skiriamomis nemokamomis psichologinémis konsultacijomis
sunkumus patirian¢ioms Seimoms kompleksiniy paslaugy Seimai rémuose.
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14. Tévy, auginanciy negalig turincius vaikus, apklausa buvo siekiama iSsiaiSkinti ar skiriasi

paslaugy poreikis priklausomai nuo vaiko negalios pobtidzio, amziaus, Seimos sudéties ir

gyvenamosios vietovés. Duomeny analiz¢ atskleidé Siuos aspektus:

D¢l mazos apklausos respondenty imties Siame tyrime nebuvo galimybiy nustatyti paslaugy
poreikius priklausomai nuo vaiko negalios pobidzio, nes dél mazo skaifiaus skirtingy
negalios grupiy atvejais dauguma atsakymy patenka j labai didelius statistinés paklaidos
intervalus ir skirtumai neisSryskéja. Siekiant patikimos informacijos apie paslaugy ir pagalbos
poreikj vaikams, turintiems skirtingo lygio negalias, rekomenduojama kartojant apklausg
padidinti apklaustyjy skaiciy.

Nuo negalig turin¢io vaiko amziaus (ikimokyklinis, mokyklinis) paslaugy poreikis praktiskai
nepriklauso, tik negalios diagnostikos paslaugy ir medicininés prieziiiros paslaugy atvejais,
Seimos, auginanc¢ios mokyklinio amziaus vaikus, dazniau patiria sunkumus ar paslaugy
trikuma nei auginancios ikimokyklinio amziaus vaikus. Taciau $is skirtumas islieka sunkiai
paaiskinamas.

Analizuojant paslaugy poreikj pagal Seimos sudétj, paslaugy poreikio skirtumai neisryskéjo
tarp ty, kurie augina negalig vieni, ir ty, kurie augina negalig kartu su sutuoktiniu ar tévais.
Tai reiskia, kad analizuotos paslaugos yra vienodai reikalingos abiem atvejais. Tai nesunkiai
suprantama negalios diagnostikos, medicininés prieziiiros ar psichologinés pagalbos atvejais,
taciau sunkiau paaiskinti vaiko prieziliros paslaugy namuose ar finansinés paramos atvejais.
Tai galéty biiti susije su tuo, kad labai triikksta vaiko priezitiros namuose paslaugy (asmeninio
asistento, auklés, trumpalaikés priezitros) tiek pilnoms, tiek ir nepilnoms Seimoms. O
finansinés pagalbos atveju, tokios pagalba labiau priklauso nuo materialinés padéties, nei nuo
Seimos sudéties, nors nepilny Seimy materialiné padétis yra prastesné ir pagal §io tyrimo
duomenis.

Paslaugy poreikis Seimoms, auginan¢ioms negalig turin¢ius vaikus, gana daznai priklauso nuo
Seimos gyvenamosios vietos, taciau skirtingai nei buvo tikétasi, kad jy triiks kaimo vietovése,
kur paslaugos yra silpnai iSvystytos, paslaugy daugiausiai tritksta didmiesCiuose. Juose
gyvenancios Seimos, auginancios negalig turinius vaikus, dazniau susiduria su sunkumais
diagnozuojant vaiko negalig, gaunant informacijg apie vaiko negalig, bendravima ir lavinima,
paslaugas tokiems vaikams tiek i§ gydymo ir diagnostikos jstaigy, tiek i§ savivaldybiy,
gaunant socialinio darbuotojo paslaugas bei finansing pagalbg iSlaidoms, susijusioms su
maistu ir bustu, kompensacijai uz buto Sildyma, karSta ir Salta vandenj bei kietaj; kura,
konsultacijoms ir auklés paslaugoms padengti. Finansinés pagalbos trikumas S$iai grupei
respondenty gali buti susije su Sios apklausos specifika, nes tyrime dalyvavo gana daug savo
materialing padét] labai prastai apibiudinusiy didmies¢iy gyventojy, auginanciy negalia
turincius vaikus.
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