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SUTRUMPINIMAI

ZN Zmogus su negalia

NDNT Nejgalumo ir darbingumo nustatymo tarnyba
prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos

SPPD Socialiniy paslaugy prieZzitros departamentas
prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos

SN Seimos narys

SAM Sveikatos apsaugos ministerija

UT UzZimtumo tarnyba prie Socialinés apsaugos ir

darbo ministerijos



PRATARME

Tyrimai (Kokybinis tyrimas ,Teikiamos pagalbos Seimai, kurios vienas i$ nariy
turi ilgalaike negalia, mastg ir problemas vertinimas" ir kiekybinis tyrimas
~Teikiamos pagalbos dél Seimos nariy su ilgalaike negalia masto Seimoms ir
Seimose vertinimas") atlikti jgyvendinant projektg NEVYRIAUSYBINES
ORGANIZACIJAS VIENIJAN(VZILJ ASOCIACIJY INSTITUCINIS STIPRINIMAS,
finansuojamg Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos.

Per 2020 metus pagauséjo jrodymy dél netvarios pagalbos Zzmonéms su negalia
Lietuvoje:

» rugséjj Valstybinio audito ataskaitoje ,,Asmeny su negalia socialiné
integracija® minima iSvada, teigianti, kad ,asmeny su negalia
integracija nepakankamai uztikrina galimybes gyventi savarankiskai
bendruomenéje ir gauti individualias paslaugas pagal
poreikius"™ (Valstybés kontrolé, 2020);

» gruodj Lietuvos Respublikos Seimo kontrolierius nustate, kad
»~vykdant socialiniy paslaugy pertvarkos procesg nespéjama reaguoti
i besikeic¢iancios visuomenés poreikius ir tinkamai uztikrinti asmeny,
su negalia... teises" (Lietuvos Respublikos Seimo kontrolierius,
2020).

Siuo tyrimu siekiame igsiaiskinti Zmoniy su negalia poreikiy tenkinimo situacija
jvairiapusiu, neformalios pagalbos, teikiamos Seimoje, pozidriu.

Tyrimas atliktas pagal 2020 m. birzelio 5 d. Paslaugy teikimo sutartj
Nr. SR-20-03 ,Teikiamos pagalbos dél Seimos nariy su ilgalaike negalia masto
Seimoms ir Seimose kokybinis ir kiekybinis vertinimas". Paslaugy teikéjas - Dr.
L. Murauskiené.

Dékojame visiems tyrimo dalyviams, aktyviai ir nuoSirdziai pasidalinusiems savo
patirtimi ir jzvalgomis. Taip pat visiems prisidéjusiems prie Sio tyrimo
organizaciniy ir jgyvendinimo darbu.



[VADAS

Tyrimo pirminiai duomenys buvo surinkti atlikus apklausg rastu ir giluminius
interviu.

Pirmoji apklausa rastu ,Neformalios ir formalios pagalbos Seimose, kuriose
gyvena zmonés su ilgalaike negalia, mastai ir ypatumai® buvo atliekama 2020
mety rugpjacdio 26 d. - rugséjo 13 d., pasitelkus programos
~Surveymonkey" klausimyng. Sudarant patogigjq imtj, kvietimus dalyvauti
apklausoje asmenys buvo gave socialinés medijos priemonémis ir
nevyriausybiniy organizacijy iSplatintais informaciniais pranesimais. IS viso gauti
565 atsakymai.

Tolesnei analizei panaudoti duomenys iS gauty 375 ankety, kvurias uzpilde
neformalig pagalba savo artimajam - Zzmogui su negalia (toliau — ZN) teikiantys
Seimos nariai (toliau - SN), kurie pateiké iSsamig informacijq apie teikiamos
sunkios negalés ZN (i$ visy ZN, tik 3 proc. jy néra nustatyti specialieji poreikiai).
Klausimyng sudaro 41 klausimas. Pagrindinés klausimy grupés:

« Informacija apie ZN (amzius, negalios lygis, socialiniy i$moky, dydis,
gautos paslaugos);

 Informacija apie SN (amzius, lytis, sveikatos vertinimas, uzimtumas
darbo rinkoje) ir Seimg (gyvenimo vieta, zmoniy skaicius, vidutinés
pajamos);

e Informacija apie neformalios pagalbos teikimg ir padarinius;

e SN streso vertinimas.

Apklausoje panaudoti adaptuotas ir standartizuotas Neformalios pagalbos kasty
vertinimo ir matavimo (Landfeldt E. et al, 2019) bei ,Zarit" slaugytojo nastos
klausimynai (Zarit C.H., 1980; Seskevicius A., 2015).

Atlikta aprasomoji kiekybiniy ir teminé kokybiniy duomeny analizé.

Nagrinéjant surinktg informacija papildomai panaudoti Lietuvos statistikos
departamento duomenys (pvz., Lietuvos statistikos departamentas, 2015) ir
moksliniy publikacijy (zr. Saltinius) jrodymai.

2020 m. pabaigoje taip pat buvo atlikti giluminiai individualUs interviu, siekiant
pagilinti problematikos, su kuria susiduria ZN beripinancios Seimos, supratima.
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Kiekvienas pusiau struktlruotas interviu (apie 45 minuciy trukmeés) buvo
pradedamas pagrindiniu (,vedamuoju") klausimu, kiti pateikti kaip papildomos
gairés esminei informacijai tikslinti ir praplésti. Pasidalinti savo patirtimi buvo
kviec¢iami SN, kurie aktyviai teikia pasitlymus del ZN padéties gerinimo. Atlikti
ir iSanalizuoti trys interviu, kuriy informacija papildo bendros situacijos dél
nepakankamos pagalbos supratima.

2020 m. gruodj pateikti pastabas dél tyrimo ataskaitos turinio buvo kvieciami ir
negalés srities ekspertai, savo zZiniomis ir patirtimi sutike pasidalinti individualiy
interviu metu.

INFORMACIJA APIE TYRIMO DALYVIUS IR SEIMAS

Tyrimo dalyviai

Klausimyng uzpildé 565 asmenys. IS gauty uzpildyty klausimyny véliau atrinktos
375 anketos, kuriose jvertinta teikta pagalba ZN. Dazniausiai duomeny analizéje
buvo naudojama iSsamiai uzpildyty 375 ankety imtis., taciau, siekiant neprarasti
vertingos informacijos, tam tikroms iSvadoms pateikti buvo atsizvelgiama ir |
visy ankety duomenis. Zemiau pateiktas tyrimo dalyviy ,profilis* dvejose (565
ir 375 dalyviy) grupése.

1 lentelé. Informacija apie tyrimo dalyvius

N % N %
Lytis
Vyras 28 5 23 6
Moteris 387 68 350 93
Neatsaké 150 27 2 1
565 100 375 100
I$silavinimas
Nebaigtas pradinis 1 0 1 0
Pradinis 6 1 5 1
Vidurinis 24 4 19 5
Profesinis 99 18 88 23
Bakalauro studijos 170 30 154 41
Magistranturos
studijos 108 19 99 26
Doktorantira 9 2 9 2
Neatsaké 148 26
Amzius iki 30 m. 22 4 17 5



30-39 m. 121 21 109 29

40-49 m. 141 25 126 34
50-59 m. 85 15 76 20
60-69 m. 30 5 37 10
70+ m. 7 1 7

Neatsaké 159 28 3 1

Vilnius, Kaunas,
Gyvenamoji Klaipéda, Siauliai,

vieta Panevézys 323 57 220 59
Kitas miestas 173 31 106 28
Kaimas 65 12 46 12
Neatsaké 4 1 3 1

Seiminé padétis

IStekéjusi/vedes 269 48 244 65
[Ssiskyrusi (-es) 57 10 52 14
IStekéjusi/vedes,

bet gyvena

skyrium 10 2 9 2
Gyvena su

partneriu (-e)
sgjungoje be

teisinio pagrindo 30 5 24 6
Nasleé (-ys) 24 4 24 6
Niekada nebuvo
iStekéjusi/vedes 22 4 17
Kita 3 1 3 1
Neatsaké 150 27

Uzimtumas
Samdomas
darbuotojas 195 35 175 47
Savarankiskai
dirbantis 60 11 54 14
Bedarbis 36 6 27
Mokinys/studentas 3 1 3 1
Namy Seimininkeé 62 11 59 16
Pensininkas 27 5 26 7
Kita 35 6 31 8
Neatsaké 147 26

Vidutinis tyrimo dalyviy amzius - 45 metai.
Per 90 proc. atsakiusiyjy — moterys.

Seimos narys ZN riipinasi vidutiniskai (medianos reikdme) 12 mety (N368).



Pagal iSsilavinimg daugiausia tyrimo dalyviy yra baige bakalauro studijas, kiek
maziau turi magistro laipsnj ar yra jgije profesinj iSsilavinima. Beveik 60 proc.
tyrimo dalyviy gyvena 5 didziuosiuose miestuose, trecdalis - mazesniuose, o
apie 12 proc. — kaimo vietovése. Pagal seimine padétj daugiausia tyrimo dalyviy
sudaro istekéjusiy/vedusiy asmeny grupe, antrajaq (5 kartus mazesne uz
pirmajq) - iSsiskyrusiyjy asmeny grupe. Didzioji dalis tyrimo dalyviy yra
samdomi darbuotojai (beveik pusé 375 asmeny grupés imties), 16 proc. tyrimo
dalyviy yra namy Seimininkés, o savarankiskai dirbanciy asmeny grupé sudaro
14 proc.

Pusé tyrimo dalyviy savo sveikatos bikle vertino vidutiniskai, trecdalis asmeny
nurodeé, kad jy sveikata yra gera.

2 lentelé. SN sveikatos biikle

N565 % N375 %
Labai
bloga 6 1 6 2
Bloga 55 10 43 11
Vidutiné 203 36 188 50
Gera 133 24 121 32
Labai
gera 21 4 17 5
Neatsaké 147 26

Seimos dydZio vidurkis siekia 3,4 asmens, tarp jy vaiky ir jauny zmoniy (iki
24 m.) skaiciaus vidurkis - 1,4.

Kaip matyti lenteléje, vidutinés! Seimos pajamos nevirsija 1,3 tikst. eury/mén.,
0 pajamos, tenkancios vienam Seimos nariui, nesiekia 400 eury/mén.
Pazymétina, kad socialines imokos ZN yra maZesnés nei pajamos, gaunamos
vieno Seimos nario, atitinkamai 379 eurai ir 396 eurai. Labdaros ir paramos lésy,
gauty 96 Seimuy, vidurkis sieké 29 eurus/mén. ZN tenkancios iSlaidos (vidutinés
ZN tenkancios nekompensuojamos islaidos vaistams, specialiesiems maisto
produktams, jrangai, sveikatos priezilros paslaugoms, transportui ir pan.)
sudaré 319 eury/meén.

3 lentelé. Pajamos ir iSlaidos per ménesj

vidurkis vidurkis

(N496) mediana (N370) mediana
Bendros
pajamos 1481 1217 1496 1247

IMediana - skaiciy eilés viduriniy skaiciy vidurkio reikSmeé.
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(1 Seimos

nariui) 374 296 493 396
Labdara 29 29

Soc. iSmokos 395 378 399 379
I8laidos ZN 447 303 456 319

INFORMACIJA APIE ZMONES SU NEGALIA

Tyrime dalyvavusiy artimujy priziGrimy ZN amziaus vidurkis - apie 21 metu.
Kadangi pusé tyrimo dalyviy prizidrimy ZN grupés yra vaikai (iki 16 m.), ZN
amziaus mediana siekia 15 mety.

Beveik 90 proc. visy ZN nustatyti specialieji poreikiai. ZN, kuriems nustatyta
sunki negalia (darbingumo lygis - iki 25 proc.) grupé sudaro daugiau nei 70 proc.

4 lentelé. Informacija apie ZN

Specialieji poreikiai N656 % N375 %
Nenustatyti 87 15 39 10
Slaugos 224 40 164 44
Prieziiiros 235 42 162 43
Kita 18 3 9 2
Neatsaké 1 0 1 0
Negalia Sunki 245 43 176 47
Vidutiné 114 20 71 19
Lengva 17 3 9 2
0-25 proc. 138 24 95 25
30-40 proc. 30 5 14 4
45-55 proc. 18 3 8
Neatsaké 3 1 2 1
Negalios pobudis
Emocijy ir elgesio
(psichosocialinés
adaptacijos)
sutrikimai 24 4 10 3
Fiziniai ir judéjimo
sutrikimai 52 9 37 10
Intelekto sutrikimai 47 8 35 9



Kalbos ir
komunikacijos

sutrikimai 19 3 12 3
Kiti raidos ir

mokymosi sutrikimai 44 8 34

Klausos sutrikimai 2 0 2 1
Kompleksiniai

sutrikimai 131 23 91 24
Leétiniai somatiniai ir

neurologiniai

sutrikimai 16 3 11

Regos sutrikimai 4 1 4 1
Specifiniai pazinimo

sutrikimai,

sukeliantys

mokymosi negaliy 5 1 4 1
Kita 53 9 41 11
Neatsake 168 30 94 25

Minetina, kad kompleksiniai poreikiai nustatyti kas ketvirtam ZN: tarp

e

ZN nustatyti keli sutrikimai. Trims negalios grupéms, kurioms priklausé 9-10
proc. ZN, priklausé asmenys, turintys fiziniy ir judéjimo, intelekto ir kity raidos
ir mokymosi sutrikimuy.

FORMALIOS PAGALBOS MASTAI

1§ 375 tyrimo dalyviy imties daugiau nei 60 proc. SN (N235) nurode, kad per
2019 metus nebuvo gave jokiy neatlygintiny ar iS dalies neatlygintiny socialiniy

paslaugy.

Tarp gauty paslaugy buvo nurodomos Sios: darzelis, mokykla (pvz., padéjéjos
paslaugos, pervezimai iS/j namus), apsilankymas sveikatos prieziliros jstaigoje,
dienos centras, socialiniy paslaugy centras (pvz., uzsiémimai po pamoky,
gimnastika, ankstyvoji reabilitacija, ir pan.).

ISlaidas uz gautas paslaugas Seima turédavo padengti, mokédama visg arba
daline kaina.

Gauty socialiniy paslaugy kiekis vidutinisSkai sieké 65 val./mén. (mediana - 40
val./meén.), o tarp jy buvo nurodomi tiek vienkartiniai apsilankymai Vaiko raidos
centre, reguliari pagalba (teikiama kelias valandas darbo dienomis), tiek
~Integralios pagalbos | namus" projekty paslaugos (iki 250 val./mén.). Tik 6 proc.
(N24) SN nurodé, kad ZN gavo paslauguy, kuriy bendra trukme sieké daugiau nei
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100 val./mén. 36 SN paminéjo paslaugas, teiktas jvairiy nevyriausybiniy,
organizacijy. Tik 3 proc. (N13) tyrimo dalyviy nurodé gave paslaugas tiek is
valstybiniy, tiek i$ nevyriausybiniy organizacijy vienu metu, taciau dazniausiai
bent dalis tokiy paslaugy buvo vienkartinés ar mazos apimties.

Remiantis 298 asmeny, pateikusiy informacijgq dél rapinimosi ZN ir/ar gautos
formalios pagalbos trukme, atsakymais, jvertinta, kad 92 proc. atvejy
neformalios pagalbos mastas yra zenkliai didesnis nei formalios pagalbos apimtis,
jei tokia pagalba buvo gauta. Tik 24 atsakymuose buvo nurodyta, kad formalios
pagalbos trukmeé virsijo teikiamos neformalios pagalbos trukme, taciau is jy tik
8 atsakymai buvo susije su visiSkai pateikta informacija. Skaiciuojama, kad
vidutiniskai (N298) neformalios pagalbos, teikiamos ZN, pervirsis siekia apie 200
valandy per meénesj, t. y. daugiau nei 6,5 val. per diena.

1000

500

Neformali pagalba
-500 -

Formali pagalba

-1000 -

-1500

-2000

1 pav. Formalios ir neformalios pagalbos teikimo masto palyginimas (val./mén.)
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DALYVAVIMAS TEIKIANT NEFORMALIA PAGALBA

2014 metais atliktas gyventojy sveikatos tyrimas (toliau — populiacinis tyrimas)
atskleide, kad 14 proc. gyventojy rapinasi kitu (-ais) asmeniu (-imis) (Statistikos
departamentas, 2015). Siekdami palyginti neformalios pagalbos teikimag
bendroje populiacijoje ir tikslinéje grupéje, tyrimo dalyviams uzdavéme panasy
klausimg apie pagalba, kurig be ZN, jie galimai teikia kitiems Seimos nariams ar
tolimesniems asmenims.

Gauti rezultatai rodo, kad musy tikslinio tyrimo dalyviai yra stipriai jtraukti |
pagalbos teikima: iS 565 atsakiusiyjy 355 nurodé, kad jiems be ZN tenka ripintis
kitu (-ais) asmeniu (-imis).

Kitiems Seimos nariams teikiamos pagalbos pozidriu, apie 40 proc. tyrimo
dalyviy pagalbg teikia iki 10 val./sav.; 4 proc. padeda kitiems Seimos nariams
po 10-20 val./sav. ir daugiau nei 50 proc. rupinasi kitais daugiau nei 20 val./sav.

=014 m. Populiacinis tyrimas e 2020 m. Tikslinis tyrimas

54%

45%
\ 39%

4%

iki 10 val. 10 - 20val. 20+ val.

2 pav. Neformalios pagalbos teikimas

e

Taigi tyrimo dalyviai, be to, kad prizitri ZN, pakankamai intensyviai rupinasi
kitais Seimos nariais, todél Si grupé neturi resursy teikti pagalba dar ir tolimesnés
aplinkos asmenims, t. y. ne Seimos nariams.

Populiacinio tyrimo rezultatai akcentuoja ir neformalios pagalbos teikéjy pozidrj
i savo sveikatos bukle: net 39 proc. tyrimo dalyviy - neformalios pagalbos
teikéjy maneé, kad jy sveikata yra gera ir/ar labai gera (palyginimui, iS 86 proc.
gyventojy, neteikianciy neformalios pagalbos, taip savo sveikatos bikle vertino
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vos 6 proc.). Beveik 20 proc. misy tikslinio tyrimo dalyviy, besirGpinanciy ir
kitais Seimos nariais, savo sveikatos blikle vertina kaip gerg ar labai gera.

Sie duomenys yra antrinami ir uzsienio $aliy mokslininky atlikty tyrimy jrodymu,
kad prizidrinciyjy asmeny sveikatos biklé yra itin svarbus neformalios pagalbos
teikimo veiksnys. Minéti tyrimai taip pat patvirtino neformalios pagalbos teikéjy
daznesnj savo sveikatos biklés vertinimg kaip geros.
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SEIMOS PADETIES POKYCIAI: GYVENIMO PERSPEKTYVA

Siekdami jvertinti pagrindinius Seimy, kuriose gyvena zmogus su ilgalaike
negalia, padéties pokycius viso gyvenimo perspektyvoje, iSskyréme tam tikras
esmines situacines aplinkybes:

- prieziiros pradzig: vaiko su negalia gimimg ar negalios atsiradimo
situacijq;

- vaiko su negalia tapimg suaugusiu asmeniu, kai jam sukanka 18 mety;

- ZN prieziiiros galimybiy Zenkly sumazéjima: laike sudétingai apibréziamas
aplinkybes, susijusias su priziGrin¢iyjy asmeny senéjimo ir sveikatos
pokyciy procesais, kuriems esant ZN prieziiros nasta galimai tampa per
sunki. Sioms aplinkybéms taip pat priskiriama ir ateities baime, kylanti dél
suvokimo apie nuolatine ZN priklausomybe nuo jj priziGrinciyjy $eimos
nariy, provokuojantj ilgainiui vis stipriau iSgyvenamag Seimos nariy distresa.

Tyrimo dalyviai buvo prasomi pasidalinti savo pastebéjimais ir patyrimu,
susijusiu su pirmaja ir antrgja auks¢iau nurodytomis aplinkybemis - ZN
atsiradimg Seimoje ir tapimg suaugusiu asmeniu. Vertindami pirmasias
aplinkybes, dauguma tyrimo dalyviy gyvenimo pokytj apibendrina kaip situacijq,
kurioje ,pasikeité viskas". Tarp minimy pasikeitusiy gyvenimo sri¢iy minimos
visos svarbiausios kryptys, susijusios su asmeniniu ir socialiniu gyvenimu:
darbas, Seimos santykiai, socializacija, laisvalaikis, sveikata, vertybés ir pan.

Toliau pateikiame tyrimo dalyviy atsakymy pavyzdZius. Cia ir toliau tekste tyrimo dalyviy
atsakymuy kalba pateikiama neredaguota.

~Netekau darbo, neliko socialinio gyvenimo, hobio ar pramogy".

LApribojo visg gyvenimg, tai labai sunku Seimai. Mazam mieste paslaugy maZzai
arba jy visai néra. Mama turi tapti heroje, kad palengvinty sau ir Seimos nariams
esamgq situacijg".

~Neapsakomai suprastéjo miego kokybé, tapome uZdaresni, beveik
nekeliaujame (kelionés isimtinai vyksta gydymo tikslais), nebeatrandam laiko
sau, teko susimazinti darbo krivj iki minimumo, Zenkliai daugiau laiko tenka
praleisti gydymosi jstaigose, ieskant informacijos apie terapijas, jranga,...".

~Negaliu eiti dirbti samdomo darbo su grieztu grafiku".

~Esame priristi prie namy visas 24 valandas, be atostogy, be atokvépio, be
galimybés dirbti ir uZsidirbti".

,Pasidaré nezmoniskai sunku".
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~Laisvalaikio planavimas, asmeninés erdvés ir asmeniniy santykiy su partneriu
pokyciai, gyvenamos erdvés pritaikymas, padaugéjo islaidos bisto priezidrai,
labai daug kas, pasikeité visas Seimos gyvenimas taikomas prie ZN poreikiy".

,Tarpusavio santykiai, poZilris | tam tikras gyvenimo vertybes, finansiné
padeétis".

,Buvau priversta iseiti iS pilno etato. Buvau priversta domeétis visy sriCiy
jstatymais, pagalbos paieskomis, gelbéti save nuo depresijos, ljsti | skolas ir
t.t.."

,Tapau visiSkai priklausoma finansine prasme. Laisvo laiko 0. Pomégiai tik
prisiminimuose. Be ZN prieZiiiros, ieskojimo geriausiy pagalbos priemoniy,
kovojimas uZ tai kas ir taip ,priklauso", dar yra visi kiti buities reikalai. Draugy
pamenu tik vardus. Pramogos tik tos kur prieinamos su ZN. Nors nenoriu vaiko
izoliuoti nuo aplinkos, nuo Zmoniy, tai daro sistema neleidzianti oriai gyventi,
dirbti".

~Isaugo streso lygis, emociné jtampa santykiuose, pablogéjo seimos finansiné
situacija, sumazéjo draugy ratas, galimybés iseiti | Zmones, ismokau skaityti
jstatymus ir kovoti uz tai kas priklauso".

Permainos, kurias tyrimo dalyviai nurodo, kaip susijusias su laikotarpiu, kai ZN

"V V —

vertinamos kaip dar sudétingesnés aplinkybeés.

Tik keli tyrimo dalyviai iSsaké skirtingg situacijg, kurig vertino, kaip lengvesne,

kai priziGiretas ZN pasieké suaugyste:

Kai kurie tyrimo dalyviai minéjo, kad situacija, kai jy priziGiretam ZN sukako 18
mety, iSliko tokia pati, tacdiau dauguma nurodeé, kad Seimos padétis tapo dar
sudétingesné.

~Pasidaré daug sunkiau, nes ZN suaugo, tenka daug neSioti, sunku maitinti,
vezioti, sveikatos problemos".

~Bendrauti sunkiau, nepriima svetimy pagalbos susirgus".

,Sunku susitarti".

Toliau pateikime tyrimo dalyviy atsakymy pavyzdZius, sugrupuotus atskiromis esminémis
temomis.
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Teisiniai sunkumai - globos ir nedarbingumo nustatymas

,ZeidZiantys teisiniai reikalai".
,Pasikeité mamos statusas, iS mamos tapau globéja, tai mane Zemina".

,Visi teisiniai reikalai, nei banke, nei kur kitur vienas atlikti veiksmy negali,
nepriima jokio sprendimo, nes nei skaito, nei raso".

,Labai daug nervy kainavo visy dokumenty tvarkymas, mazai informacijos buvo,
nuo ko pradeti".

~Niekaip negaliu prisiteisti globos, jau puse mety.., tai to truksta, tai to... pinigy
iS Sodros Salpos negauname, kadangi neturiu jgaliojimo".

,Ejom ,kryZiaus kelig", jrodant vaiko bikle NDNT".

~Buvo skaudu jrodinéti, kad tavo vaikas TIKRAI ,durnas", reikéjo begalés
pazymy. Kad isvengciau pazeminimo, mokéjau advokatui, todél nukentéjo ir taip
skurdus biudzetas".

JIlgai teko laukti teismo sprendimy dél pripazinimo neveiksniu ir globos
paskyrimo".

LVisiskai nutriiko finansai, negaléjom gauti jos pinigéliy, strigo dél neveiksnumo
nustatymas".

Problemos ir sunkumai linke kauptis

,Subyréjo seima".
~Sunku susitarti".
,Pablogéjo ZN sveikata. Pablogéjo mano sveikata".

,Dabar turim mes prie ZN labiau taikytis, nes turi jau daugiau jégos, deja..., 0
tartis nelabai gaunasi®.

,Vis sunkiau kilnoti"...

Maziau paslaugy ir garantiju
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~Nebepriklauso tévadieniai, ilgesnés atostogos".

~Pasibaigé visos lengvatos, teikiamos nejgaliam vaikui".

~Liko maziau socialiniy garantijy, nebuvo paslaugy baigus ugdyma mokykloje".
,Netekta garantijy del ZN prieZiGros nedarbingumo (tik 7 dienos)".

,Netekome papildomy suteikiamy atostogy dieny dél ZN".

Sveikatos prieziuros paslaugy trukumai, poziiirio kaita

~Netekome normalios Zmoniskos gydytojy prieziiros, ypac ligoninése. PoZiliris
kaip | suaugusj sveikq Zmogy. Jokio supratimo apie nejgaliy Zmoniy poreikius ir
galimybes, uzuojautos nulis. Ligoninéj iSgyvenom patycias ir nesupratimg".

»Teko susidurti su suaugusiy psichiatrija, tai buvo didziausias Sokas".

,Sumazéjo su sveikata susijusiy paslaugy, profilaktiniy sveikatinimo,
reabilitacijos paslaugy".

~Netekome daug pagalbos sveikatos prieziros srityje, slaugos ligos atveju".

Problemos dél socialiniy paslaugy

,Problema dél ZN trumpalaikés prieZiiros ir globos".

~Paslaugy trikumas suaugusiam, dienos centro, transporto".

~Nutriko dienos centro lankymas".

~Nepriklauso vasaros stovyklos vaikams".

,Keista, kad pilnametis ZN negali pretenduoti j palydovo stumiama veZimélj".
~Sunku jsigyti kompensacine technikg".

~Svarbiy gyvybei aparaty ir priemoniy kompensavimas neuZtikrintas ar visiskas
nebuvimas".

Mazéja lésy
,SumaZzéjo ZN gaunamos pajamos (pasalpa)".
~Sumazéjo nuolaida transportui, ismoka".

ZN jdarbinimas ir darbinés pajamos
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~Kaq darys mano vaikas, kai baigs mokyklg, kokiu bddu jis dirbs, jei jis néra
savarankiskas? O jei nedirbs, is ko gyvens?"

,Problema NZ uZimtumo. Nerandame veiklos, kuri jam tikty, o sédint namie
prastéja jo psichologiné buklé, susirgo depresija".

~Kg suaugusiam vaikui veikti, kaip jam integruotis i gyvenimg?"
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NEFORMALIOS PAGALBOS NASTOS EKONOMINIS VERTINIMAS

Tyrimo dalyviy buvo klausiama apie teikiamos neformalios pagalbos pobudi ir
subjektyviai vertinama tokios pagalbos nastg, t. y. kiek sunku jg teikti. Pateikti
atsakymai pabrézé tokias pagalbos risis:

e Pagalba asmens prieziliros srityje (pvz., rengimas, prausimas, pagalba
tualete, plauky priezidra ir pan.);

e Kita asmeniné pagalba (pvz., maitinimas, judéjimas namuose ir uz namy
ribw);

e Buitiné veikla (pvz., maisto gamyba, skalbimas, apsipirkimas, darbas
darze ir pan.);

e Sunkaus elgesio ir emocijy jveika;

e Pagalba ZN bendraujant su kitais asmenimis;

e ZN finansiniy ir teisiniy klausimy sprendimas;

e ZN prieinamos veiklos paieska, pagalba integruojantis  veiklas jvairiose
situacijose;

e Pagalba uztikrinant ZN poreikius atitinkanciy sveikatos priezitiros paslaugy
gavima;

e Tinkamy mokamy paslaugy paieska.

Sunkiausiomis pripazjstamos ZN prieinamos veiklos paieska ir pagalba ZN
integruojantis | veiklas jvairiose situacijose (8 balai iS 10) ir pagalba uztikrinant
ZN poreikius atitinkanciy sveikatos prieZiGros paslaugy gavima (7 balai). Visy
kity pagalbos risiy teikimo sunkumai jvertinti panasiai, apie 5 balus.

Be to, tyrimo dalyviai (N143) pateiké ir papildomos, tikslinancios informacijos
apie tai, kokiose pagalbos teikimo srityse jie susiduria su didziausiais sunkumais.
Dazniausiai buvo minimos situacijos, susijusios su medicininiy paslaugy gavimu
(pavyzdziui, cit.: ,visy priklausomy medicininiy paslaugy - sanatorija, dienos
stacionaras, reabilitacijos...", ,odontologijos paslaugos"™) ir teikimu (,ZN su
tracheostoma, reikia labai dazno atsiurbimo..."; ,daznai naktimis daug sykiy
reikia keltis atsiurbti ar pajungti dirbtinj plauciy ventiliacijos aparatg"), taip pat
ir pagalbiniy bei kompensuojamuyjy priemoniy gavimu.

Neformalios pagalbos teikimas Seimoje buvo vertinamas pagal atsakymus |
klausima apie veikla, kuria SN nesirlipinty ar kurios neprivaléty atlikti, jei ZN
blty sveikas ir savarankiskas. Tarp vyravusiy temy buvo akcentuojama buitiné
veikla, asmeniné priezitra, emociné pagalba, kita pagalba.

Paskaiciavome, kiek valandy per praéjusi meénesj tyrimo dalyviai buve skyre:

e buitinei veiklai (pvz., maisto gaminimui, skalbimui, apsipirkinéjimui,
darbui darze ar pan.);
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e ZN reikalingai emocinei pagalbai (pvz., skausmo epizody, nerimo, kity
nepatogumy mazinimui);

e ZN asmeninei priezilrai (pvz., rengimui, prausimui, pagalbai tualete,
plauky priezidrai ir pan.);

e ZN reikalingai kitai pagalbai (pvz., maitinimui, vaisty vartojimo
uztikrinimui, su ZN susijusiy finansiniy reikaly tvarkymui, pagalbai judeti
namie ir uz namy riby, apsilankyti sveikatos prieziliros jstaigose ir pan.).

Tyrimo duomenimis, bendras teikiamos neformalios pagalbos krivis yra labai
didelis - beveik 8 val./dieng (vidurkis 13.5 val./dieng) (N321). Net pilng darbo
dieng dirbantys asmenys (N128) ZN prieZitrai skyré panasiai laiko. Jeigu i$ paros
laiko atimtume 6 val., t. y. tiek, kiek maziausiai prireikia patenkinti pagrindinius
poreikius (skirti laikg miegui, valgymui ir pan.), matytume, kad dirbantiems
Seimos nariams nelieka laiko jokiai kitai veiklai, pomégiams ar laisvalaikiui.

Daugiausia laiko buvo skiriama buities tvarkymui ir ZN reikalingai kitai pagalbai
- beveik po 3 val./dieng). ZN reikalingai emocinei pagalbai ir asmeninei

e

PINIGINIS NEFORMALIOS PAGALBOS NASTOS VERTINIMAS

Neformalig priezilirg jvertinome naudodamiesi alternatyviy iSlaidy (minimalaus
darbo uzmokescio), modifikuoty alternatyviy islaidy, (,lauktiny® algy), sutikimo
mokeéti (angl. Willingness to Pay — WTP) ir sutikimo priimti (angl. Willingness to
Accept - WTA) metodais.

Neformalios globos piniginiy verciy nustatymo metodai skirstomi | atskleistos
pirmenybés (angl. Revealed preference) ir nurodytos pirmenybés (angl. Stated
preference) metodus. Atskleistos pirmenybés metodai apima neformalios
prieziiros laiko matavimg ir jo vertinimg, naudojant rinkos atlyginimus
(alternatyviy islaidy metodas) arba artimy pakaitaly, pavyzdziui, apmokamy
globos darbuotojy, rinkos kainas (,pakaitiniy prekiy" metodas). Alternatyviyjy
sgnaudy metodas yra placiai naudojamas, nes jj taikyti yra gana paprasta, taciau
jo taikymas yra nelengvas, kai taikomas visg darbo dieng dirbandioms namy
Seimininkéms/vyrams ir pensininkams. Sioms situacijoms vertinti tyrime buvo
panaudotas oficialus minimalus atlyginimo dydis, kuris Lietuvoje nuo 2020 m.
sausio 1 d. siekia 607 eurus.

Pazymétina, kad oficialaus minimalaus darbo uzmokescio dydis gali neatitikti
subjektyvaus alternatyviyjy laiko sgnaudy vertinimo, t.y. asmenys nusprendzia
nejsijungti | darbo rinka, vadovaudamiesi nuostata, kad rinkoje sitlomas
atlyginimas yra mazesnis nei jy alternatyviyjy laiko sgnaudy verté. Pagrista
manyti, kad asmuo sutikty dirbti darbg, jei uzdarbio galimybé virsyty atlyginima,
kurio asmuo galéty tikétis, atsizvelgdamas | savo turima kvalifikacijg ir patirtj.
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Atsakymai | klausima [sivaizduokite, kad darbo rinkoje galite pasirinkti darbg,
atitinkantj Jdsy issilavinima, profesine kvalifikacijq, jgddZzius ir patirtj. Kokio
maziausio ménesinio atlyginimo (eurais, atskaiCius mokescius) tikétuméteés?,
leido paskaiciuoti Sios ,lauktinos" algos vidurkj, siekiantj 1277 eurus;
mediang —1050 eury (N368).

Salyginio vertinimo metodas yra daznai taikomas kaip prioritetiné matavimo
priemoné. Tai leidzia nustatyti neformalios priezitiros verte, matuojant sutikimg
mokeéti (WTP) ir (arba) sutikimg priimti (WTA). Minéta verté nustatoma
uzduodant pagrindinj klausimg - kiek tyrimo dalyviai bity pasiruose (WTP)
moketi uz ZN prieziliros paslaugas arba kiek lesy jiems prireikty kompensuoti uz
ju suteikiamg priezidrg, skirtg kitam asmeniui (WTA). Minétina, kad WTP ir WTA
dél neoficialios priezilros susije su globéjo gerove.

Sutikimas moketi (WTP) buvo jvertintas pagal gautus atsakymus | klausimg
Isivaizduokite, kad yra Zmogus, galintis teikti pagalba ZN, taciau pageidaujantis
uz tai atlygio. Kaip manote, kokig didziausia ménesine pinigy sumgq (eurais)
sutiktumeéte mokéti siam asmeniui? ApskaiCiuotas minétos sumos vidurkis sieké
321 eurg, o mediana - 205 eurus (N336). Svarbu pazymeéti, kad sglyginai maza
paslaugai skirtiny |éSy suma veikiau atspindi Seimy finansine situacija:
atsakydami | Sj klausimg tyrimo dalyviai turéjo atsizvelgti | jy turimas pajamas
ir bltinybe apmokeéti jprastai gaunamas saskaitas.

Sutikimas priimti (WTA) buvo jvertintas pagal gautus atsakymus | klausimg
Isivaizduokite, kad viena ménesj kitam ZN galétumeéte teikti pagalba, panasia
siuo metu teikiamg savo Seimos nariui ir uz tokig paslaugg gautumeéte atlygi.
Kaip manote, koks maziausias atlygis (eurais), uz kurj sutiktuméte rapintis kitu
ZN? Apskaiciuotas minétos sumos vidurkis sieké 743 eurus, o mediana - 520
eurai (N325).

Piniginés faktinés neformalios priezilros vertés buvo apskaiciuotos pagal jprastg
darbui skirtg laiko trukme, t. y. turint minty 4 darbo savaiciy per ménesj, 5 darbo
dieny per savaite ir 8 valandy darbo dienos (arba 160 darbo valandy per ménesj)
apskaitg. Visuminé neformalios priezitros verté buvo nustatyta atsizvelgiant |
vidutine neformalios pagalbos teikimo trukme (408 valandas per ménesj).

5 lentelé. Neformalios pagalbos, teikiamos vienam ZN per mén., piniginé verté (eurais)

minimali y2Jauktina“ alga sutikimas moketi sutikimas priimti
Skai¢iavimo pagrindas  alga (vidurkis/mediana)  (vidurkis/mediana) (vidurkis/mediana)
607 1277/1050 321/205 743/520

21



Dydis per mén.

Neformalios pagalbos
piniginé verté 1548 3256/2678 819/523 1895/1326
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NEFORMALIOS PAGALBOS TEIKIMO NETIESIOGINIAI KASTAI

Neformalios pagalbos teikimo netiesioginiai kastai - tai sumazintas apmokomojo
darbo laikas ir, atitinkamai, ,prarastos" darbinés pajamos.

Apskai¢iuojant netiesioginius kastus buvo taikytas 2018 metais Svedijos
medicinos universiteto (Karolinka Institutet) mokslininky pasitlytas neformalios
pagalbos kasty vertinimo modelis ir klausimynas (Landfieldt et al., 2019).
Modelis yra skirtas matuoti ir jvertinti SN netiesioginius (produktyvumo) kastus
zmogiskojo kapitalo pozilriu. Atsakymai | klausimus apie visus svarbius
ankstesnés ir dabartinés darbinés padeéties aspektus (jskaitant darbo laika,
pravaikstas ir darbo nasuma) padeda |jvertinti bendrg darbo trukmés
sumazinima.

Tyrimo dalyviai, apibidindami del ZN priezitiros atsiradusius poky¢ius uzimtumo
srityje, pateiké tokiy pavyzdziy:

»,Teko steigti savo jmone, kad dirbti ,sau", iS namy, lankscCiu grafiku ir t.t. Neturime
galimybiy dirbti pilng darbo dieng, samdomgq darbg".

»Teko atsisakyti darbo".

~Kad nedirbu samdomo darbo pagal specialybe".
,ISéjau is darbo, depresiné savijauta".

~Negaliu eiti dirbti samdomo darbo su grieztu grafiku".
,Vienas is tévy privalo nedirbti".

~Sudétinga derinti darbg ir bitiny sveikatos paslaugy suteikimg darbo valandomis™.

~IS€jau is darbo dél sveikatos ir kad reikia ripintis vaiku, nespédavau nuvezti ir paimti
iS mokyklos".

»~Turéjau pakeisti savo profesijg".

,Dirbu visai kitokj darbg".

23



Apibendrinant, remiantis apklausos rezultatais, matyti:

1. Anksciau apmokama darba dirbusiyjy asmeny del ZN prieZitros atsisakytas
darbo valandy skaicius vidutiniskai siekia 160 val./mén. (N123);
2. Anksciau dél pagalbos ZN susimazinusiy apmokamo darbo kriivi asmeny,
sumazinty darbo valandy skaicius vidutiniskai siekia 72 val./mén. (N47);
3. Pilnu krdviu apmokamg darbg dirbusiyjy asmeny bendras dirbty valandy
skai¢ius mazejo del dviejy galimy, priezasciy, susijusiy su ZN priezitra:
o dél rapinimosi ZN (kai tekdavo veéluoti | darbg arba baigti ji anksciau
oficialios darbo laiko pabaigos del pagalbos ZN, pavyzdziui, apsilankyti
pas gydytojq ir pan.). Darbo valandy skaicius vidutiniskai mazéjo 15
val./meén. (N149).
o dél su ZN bikle susijusio darbingumo mazéjimo (jskaitant situacijas,
kai buvo sunku susikoncentruoti, atidziai atlikti darbines uzduotis ir
pan.). Darbo valandy skaicius vidutiniskai mazéjo 71 val./mén. (N173).

2020 mety II ketvirtj vidutinis darbo uzmokestis, atskaiius mokescius, sieké
889 eurus. Atitinkamai, darbo pajamy ,nuostolis® dél tyrimo dalyviy atsisakyto
uzimtumo, vidutiniskai sieké 889 eurus/meén., o ,nuostolis" dél darbo kravio
sumazéjimo - 400 eury/meén. Dirbanciyjy pilng darbo laikg pozidriu, darbo
nasumo ,nuostolis" siekia 477 eurus/mén.

NEFORMALIOS PAGALBOS PSICHOLOGINES NASTOS [VERTINIMAS

Vertinant Seimos nariy distreso ir nuovargio, susijusio su ripinimusi savo
artimuoju, lygj emocinés ir fizinés sveikatos, socialinio gyvenimo bei finansinés
padéties pozilriu, daznai pasitelkiamas dr. S. Zarit klausimynas, sudarytas i$ 22
tiksliniy klausimy rinkinio (Zarit , 1980). Sis prieziGros nastos klausimynas
pripazijstamas patikimu instrumentu, pasizymincia geromis psichometrinémis
savybémis (Covenant Health Network for Excellence, 2017).

Savarankiskai pildant klausimyng, galima pasirinkti atsakymus, kurie svyruoja
nuo O iki 4 baly ir vertinami kaip ,0 = niekada", ,1 = retai“, ,2 = kartais", ,3 =
gana daznai“ ir ,4 = beveik visada". Bendra baly suma nurodo globéjo
patiriamos priezitiros nastos sunkumag. Kai bendra baly suma siekia nuo 0 iki 20,
vertinama, kad globéjas minétos nastos nepatiria arba ji yra nezymi; surinkus
21 - 40 baly, patiriama nasta vertinama kaip lengva/vidutiné; surinkus 41 - 60
baly, patiriama nasta vertinama kaip svyruojanti nuo vidutinés iki sunkios, o
esant bendrai baly sumai nuo 61 iki 88, patiriama nasta vertinama kaip sunki.
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0-21 balas

41-60 baly
47%

3 pav. Tyrimo dalyviy pasiskirstymas pagal nastos sunkuma

Pagal tyrimo rezultatus, 15 proc. asmeny iSgyvena stipry stresg ar nuovargj, o
daugumos jy (47 proc.) patiriama prieziGros psichologiné nasta vertintina kaip
vidutinio sunkumo ir sunki. Vidutinis jvertis siekia 45,15 baly (2,88; SD = 15,1).

Lyginant su kitose Salyse neseniai atlikty tyrimy rezultatais, teigtina, kad
stipresnj distresq patiria Ispanijos Seimy nariai, teikiantys pagalbg mirstanciam
artimajam: distreso lygis siekeé 52,2 balo (SD = 16,1) (Jablonski, 2020).

Panasus distreso lygis (47,63 balo) buvo nustatytas autizmo diagnoze turindiy
vaiky motinoms (Bello-Mojeed et al., 2013). Kiti tyrimai parodé, kad vyresnio
amziaus Seimos nariy priezilra sukelia 23,2 balo lygio distresg (SD = 16) (Ong
et al., 2018), o serganciy Parkinsono liga arba Parkinsono liga, kai sunkdis
pazinimo funkcijy sutrikimai trikdo kasdiene veiklg (diagnozuojama demencija),
priezitra gali kelti distresq, vertinama atitinkamai 28,3 balo (Hagel et al., 2018)
ir 35,51 balo (SD = 15,4) (Stagg, 2015).

IS tyrimo dalyviy atsakymy matyti, kad didziausias stresas patiriamas dél
nuolatinés ZN priklausomybés nuo pagalba teikiancio $eimos nario, baimés,
susijusios su ZN ateitimi, taip pat del to, kad $eimos nariui sunku derinti pacig
ZN priezilirg su kitomis pareigomis namuose ir darbovietéje.

KAIP GALIMA PADETI?

Auksdiau ataskaitoje pateikéme Seimos nariy apibidinta ZN prieZitros profilj,
mastq, pristatéme problemas, su kuriomis susiduriama teikiamos pagalbos
kasdienybéje. Tyrimo dalyviy taip pat klauséme ir apie kitus, apklausoje galimai
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nepaminétus, nepakankamai tiksliai jvardintus priezitirg teikianciy Seimos nariy,
kurioje gyvena ZN, poreikius. Toliau pristatome atsakymy, sugrupuoty pagal
esmines temas, pavyzdzius.

Darbo ir priezitiros derinimas; paslaugy teikimo organizavimas

,Sunkiausia uZtikrinti NZ prieZiira dienos metu, kol dirbame. Pernai dienos
centras priimdavo po 3 val. du kartus per savaite, nuo Siy mokslo mety - vaikus,
sulaukusius 10 m., Zada priimti tik karta per savaite. Pamokos baigiasi iki 13
val., vienas bati negali, mokyklos prailgintoje grupéje dirbanti senyva aukléetoja
sunkiai susitvarko. Taigi didZiausiq galvos skausmg po darzelio kelia dienos
socialinés globos, kad ir mokamos, trukumas".

~Labai sunku lakstyti iskisus liezuvj nuo vieny jstaigy dury prie kity. Bty Saunu,
jei pagalba NZ gauty centralizuotai, Salia savo gyvenamosios vietos. O dabar
darzelis viename miesto gale, reabilitacijos paslaugos 1-2 skirtingose vietose
kasdien".

~Sunkiausia yra suderinti institucijy darbg su savo darbo laiku".
~Pagalbos vakarais, savaitgaliais, atostogy metu".
~Viskas yra labai sunkiai gaunama, tu esi paliktas su savo béda, vienas".

~Savaitgaliais néra paslaugy".

Sveikatos prieziuros paslaugos
~Néra tinkamy odontologo paslaugy".

~Nerandame pagalbos, kai reikia gydyti dantis autistams. Kadangi nejmanoma
27 mety autistg (jégos nelygios) jvesti j jokias gydymo jstaigas dél nezmoniskos
baimés, tai apie jokig narkoze ar kaukés uzdéjimg neverta net kalbéti. Kaip tada
tokiam vaikui padéti? Néra pagalbos".

~Pagalba uZtikrinant visy priklausomy medicininiy paslaugy gavima
(sanatorija/dienos stacionaras, kt. reabilitacijos). Specialisty, net ir gyvenant
Panevézyje, tiesiog labai mazai. Tinkamo gydymo paieska".

,Jokiy paslaugy is poliklinikos negauname nei masazo, nei psichologo. Paprasius
paimti kraujo tyrimui buvo atsakyta, kad mes tokiy paslaugy neteikiame".

Informacija

26



,Visko, ko reikty vaikui, ieskausi pati per draugus, pazjstamus, internete. Nes
mazai informacijos is jstaigy, kurios turéty padéti".

, Turi pati viska suzinoti, kas tau priklauso, kokia pagalba".

Ugdymas

~Individualaus ugdymo ir mokescio uz jj optimalaus sprendimo radimas".
~Ugdymas, aplinka mokykloje".

~Kokybiskas ugdymas, logopediné pagalba".

Aplinka, priemonés

~Reikiamos/tinkamos kompensacinés technikos gavimas".
~Tinkamos aplinkos sukidrimas".

~Sunku rasti pritaikytg auto, kad kazkur keliauti/nuvykti®.

~Gyvenant kaime, neturint automobilio, labai sunku turint judéjimo negalig
dukrg. Autobusai | Vilniy nepritaikyti. Tad, sédim namie".

»,Blsto sildymas, peciaus kiirenimas, malky ruosimas, isvezimas j laukg".

~Aprangos, avalynés, baldy, atitinkanciy poreikius jsigijimas, patalpy
pritaikymas, sanatorinis gydymas, laisvalaikis, uzimtumas".

~Pagalbiniy priemoniy prieinamumas".

Finansai

+ABA metodika per ménesj kainuoja virs 1000 eury t. y. visas misy pajamas ir
daugiau... valstybé nekompensuoja vienintelio gydymo autistamas...".

,Sunku finansiskai, nes skirti vaistai vieninteliai nekompensuojami, kas atima
puse pajamuy".

~Tinkamy mokamy paslaugy apmokéjimas; generalinis busto sutvarkymas,
jvairiy smulkiy remonto darby atlikimas bute".

,Nuolatinis ZN slaugymas 24 val. per parg neatlyginamas ir tuo paciu labai
sekina fizines bei psichologines jégas".

,Labai mazos socialinés iSmokos!"
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~Mokamos paslaugos nejkandamos".

Teisiniai reikalai

~Teisiniy dokumenty tvarkymas, jgaliojimai ir t.t.".

Asmeniniai ir pagalbos Seimos nariams poreikiai
~Laisvalaikio praleidimas".

,Jokio atokvépio seimai".

~Emociné bisena seimoje negaunant psichologo pagalbos".
~Ripinimasis bendros seimos emocine biikle, laisvalaikiu ir pan.".
~Emociné bisena keiciantis vaiko elgesiui".

~INeturiu galimybés pailséti emociskai. Nors porai dieny saugiai palikti vaika, kad
galéciau tiesiog pabdti viena".

. Vo —

~Kas priziari ZN neturi nei atostogy, nei laisvalaikio".

~Norétysi, kad su asistentu iseity j kokius nors renginius, taip pat, kad kurj laikg
galima baty téevams kazkaip pailséti".

~Reikalinga atokvépio dienos savaitgaliais, nors kartg per méenesj".

» Triksta laikino atokvépio paslaugy".

Kaip matyti, apklausdami tyrimo dalyvius gavome nemazai atsakymy | atvirus
klausimus, kurie atskleidé svarbiausius Seimy situacinius aspektus. Taciau
norédami i$samiau suZinoti apie SN patirtj siekiant gauti bitinas paslaugas i$
ivairiy Salies institucijy ar jstaigy, papildomai atlikome individualius interviu ir
gavome patyrimines istorijas.

Pateikiame kelias aktualiausias interviu metu iSryskéjusias temas ir jas
iliustruojancias citatas:

Informacijos nebuvimas
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...Niekas nieko nepasaké, neinformavo, kokia is viso yra... kg as galiu gauti,
pagal tq situacijg, taip, kuri yra. ...Jeigu ne dabartiniai laikai su Facebooku ir
uzdarom grupém, tai nieko gal ir nebdciau suzinojusi. Ir kai is principo didzioji
dalis informacijos, absoliuciai beveik visa informacija, kurig as suzinau, tai yra
mamyciy dalinimosi platformos, ta prasme, uzdaros Facebooko platformos.

... tam tikru momentu beveik pasiekém tokj lygj, kai as nueinu pas gydytoja ir
sakau, nu, as jai sakau, kokius vaistus ji dar gali paskirti. Nes as jau esu
pasiskaiciusi amerikietiskuose forumuose ir jau susirasiusi tuos pavadinimus ir
nuéjus sakau, nu sakau: ,va toks". ,Aaaa, nu jo, galima buaty pabandyti, aha".
Tada sakau... ,ai, Sitas nu gal nelabai tinka". As jai sakau vaistus ir tada mes
diskutuojam. Ar galima, ar negalima, ar Cia Lietuvoje galétume gauti, ar
negalétume gauti. ZodZiu, as ieSkau visos informacijos: mitybinés, maisto
papildai ir t.t.

Didziulis ir nuolatinis pagalbos pagal poreikius trikumas

(Seimos gydytojas) tiesiog pasakeé: ,mes neturime kompetencijos gydyti tokj
vaikg namuose, bet jeigu kg, jds is karto vaZiuokite | ligonine". O, Zinot,
prabuvus keturis ménesius ligoninéje, tu nenori vél is karto vaziuot j vél
ligonine. ZodZiu, pagalbos neturéjom jokios — nei medicininés, nei
psichologinés, absoliutiskai... nei finansinés.

Mes vaiko gerbivj stengiamés ir taip uztikrinti privaciom paslaugom, nelabai
esame priklausomi nuo valstybiniy paslaugy. <> Kadangi jis yra jtrauktyje, tai
mes negauname jokiy socialiniy paslaugy. AS esu nedirbanti, as esu jo
,vadybininké" - taip galima sakyti. O kg as valstybés gaunu? Tai as is
valstybés gaunu vaikus, turiu omeny, ko man reikia is svietimo sistemos, tai
tiesiog vaiky klaséje, kad ir pertraukos metu jis gali Zaisti, dakti ir t.t. Nes né
viena mokytoja nesiima ugdyti mano vaiko, nemoko, nedirba su juo, nes yra
labai kietas padéjéjas ir jie atsitraukia, net nebando.

Jeigu as biuciau pasirinkusi tq lyg ir paprastesnj kelig ir nurasiusi savo vaika,
leidusj jj j specialia mokyklg, as biciau daug daugiau laiméjusi: eiCiau j darbg,
vakare pasiimciau savo vaika ir tas vaikas bity gaves nors kazkokio démesio.
Apie kokybe nekalbu, bet, na, jis kazkokig paslaugq biity gaves. Dabar...
kadangi krepselis mokykloje - vaikas namie ir ir... as kraustausi iS proto

Netinkamas institucijy_ir jstaigy atstovy pozidris | $eimas, besirlpinancias ZN.

Vél as pakartojau, koks mano poreikis ir tada sako: ,ne, tokios paslaugos j
namus vaikams mes neteikiam". Sakau, o tai negaléjot man pasakyti telefonu?
~Ne, nes mes turim atvykti®, nu, ta prasme, tokia procedura. Sakau, o kodél
neteikiat? ,Nes neturim licencijos". O kodél neturit licencijos? ,,Nes neatitinkam
teisés akty reikalavimy". ...Laukiu rasto is savivaldybés; gaunu rasta is
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savivaldybés: NE VIENO ZODZIO apie tai, kad neturi licencijos ir kodeél neturi
licencijos. < > ...ZodzZiu, mano paklausimas - apie ratus, atsakymas yra apie
batus. < > Tai va dabar laukiu atsakymo | tg savo atsakymgq. Bet iS principo, ta
prasme, NERA PAGALBOS.

Labiausiai strigome su nejgalumo tarnyba. Tai viena skaudZiausia patirtis, kai
sakiau, kad as nusizudysiu, o kita — nejgalumo tarnyba... Pateiki dokumentus ir
lauki ménesj. Ir Cia jokio skambucio, niekas nieko, ir tu net nepagalvoji, kad
Cia gali biti kas nors kitaip, nei sunkiausia negalia ir pirmo lygio slauga. Nes
visur viskas parasyta... Ir ne, negavome. AS susisiekiau su ta moteriske (uz
nejgalumo dokumentus atsakingu tarnybos darbuotoju), ir va ten man buvo
paskutinis lasas jiroj. Zinot, as dar tokio neZmoniskumo nesu macius... A$
tiesiog girdziu, kaip man teiraujantis, ji tinkst, telefonq padeda salia
klaviatiros ir toliau barskina klaviatdra... < > Ji man net nepaaiskino, kad yra
nauja tvarka, kad yra nauji jstatymai... Tada as tris paras nemiegojau dél va
sito pazeminimo...

Man kas is tiesy iki siol skauda, ir ypatingai galvojant is tos psichologinés
pusés, tai... daktarai, mums esant ligoninéje, mano vaikg yra pavadine
darzove; sako: ,tai jis auginat darzoviukg, taip"? Lyg pasakymas
,darzoviukas" susvelnina situacijq. Tarsi man Cia turéty palengvéti nuo to, jo...
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APTARIMAS IR ISVADOS

Tyrimas, atliktas remiantis uzsienio Saliy mokslininky taikomomis koncepcijomis
ir metodais, leido nuosekliai jvertinti Zmonéms su sunkia negalia Seimose
teikiamos neformalios pagalbos pagrindinius ypatumus, mastg ir padarinius.

Nustatyta, kad Zmonéms su negalia teikiamos pagalbos (maitinimo, vaisty
vartojimo), su ZN susijusiy finansiniy reikaly tvarkymo, pagalbos judéti namie
ir uz namy riby ir pan. trukmé siekia apie 6 val./diena.

Apibendrinant, neformalios pagalbos teikimas Seimose reikalauja didelio Seimos
nario jsitraukimo, ,papildomos darbo dienos", vidutiniSkai siekiancios iki 8 val.
kiekvieng kalendorine dieng. Pabréztina, kad Si pagalbai skiriamo laiko trukmé
paskaiciuota jvertinus tik vieno Seimos nario rdpinimosi Zzmogumi su negalia
pastangas. Jeigu $eimos narys neatsisako apmokamo darbo ir derina jj su ZN
prieziira namuose, jam nelieka laiko ne tik atokvépiui, laisvalaikiui, bet net ir
pilnavertiSkam miegui. Tokios Zmogui su negalia teikiamos neformalios pagalbos
apimties finansiniy kasty skaiciavimai siekia nuo 1.5 iki beveik 3 tlkstanciy eury
per menesj.

Sunkiausiomis pagalbos risimis pripazistamos ZN prieinamos veiklos paieska,
pagalba ZN integruojantis | veiklas jvairiose situacijose ir pagalba uztikrinant ZN
poreikius atitinkanciy sveikatos prieziliros paslaugy gavima.

Dauguma Seimose gyvenanciy zmoniy su negalia ir jy artimyjy formalios
pagalbos negauna. Net ir gaunant minétg pagalbg, teikiamos paslaugos téra
ribotos, mazos apimties ir menkai tesumazina neformalios pagalbos,
uztikrinamos Seimos nariy, masta.

Taip pat pastebimas teikiamy formaliy paslaugy fragmentiSkumas ir laikinumas.
Tik santykinai didelé pagalbos apimtis uztikrinama vaikams Svietimo ir ugdymo
ijstaigose arba kartais vykdant projektines veiklas. Kita reguliarios pagalbos
gavimo alternatyva siejama su keliy pasiekiamy dienos centry veikla ir juose
vykdomy projekty jgyvendinimu, taciau dazniausiai tokios paslaugos yra
apmokestinamos, o véliau nutraukiamos be testinumo uztikinimo.

Uz formaliy paslaugy teikimg dazniausiai tenka mokéti papildomai. Papildomos
iSlaidos (be jprastai skiriamy maistui, Gkiui, aprangai ar kt.), skirtos jsigyti
Zzmogui su negalia reikalingas nekompensuojamas priemones, paslaugas ar
vaistus yra prilyginamos gaunamy socialiniy iSmoky dydziui, todél yra lengva
suprasti Seimos nario siekj ir bltinybe iSsaugoti turimg apmokamg darba. Tacdiau
pabréziama ir tai, kad surasti zmogui su negalia tinkamy paslaugy daznai yra
sunku, net jei ieSkoma tokiy, uz kurias tekty mokéti papildomai.

Netiesioginiai teikiamos neformalios pagalbos kastai apima apmokamo darbo
atsisakyma, pastovy arba laiking darbo apimties sumazinimg, taip pat darbo
nasumo sumazejima, susijusj su rapinimusi ir batina pagalba zmogui su negalia.
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Dél atsisakytos darbinés veiklos trecdalio tyrimo dalyviy pajamos sumazéjo 889
eurais, dél sumazéjusio darbo krivio - 400 eury. PaskaiCiuota, kad darbo
nasumo finansinis nuostolis, susijes su badtinybe teikti neformalig pagalbg ir
patiriama nuolatine emocine nasta (minciy ir emocijy sumaistimi), siekia 477
eurus per menesj.

Tokiomis aplinkybémis ripinantis Seimoje gyvenanciu zmogumi su negalia,
patiria nuovargj, jaucia nuolatinj nerimg. Patiriamo streso lygio vidurkis siekia
45,15 baly (i$ galimy 88 baly): 15 proc. asmeny patiria sunky distresa, o 47 proc.
Zmogy su negalia prizitrinciy Seimos nariy nuovargis vertinamas kaip vidutinis
- sunkus. Pagrindinai distreso Saltiniai - baimé dél Zzmogaus su negalia ateities,
per didelé jo priklausomybé nuo pagalbg teikianéio Seimos nario, taip pat
bandymas suderinti Zmogaus su negalia prieziirg su kitomis nuolatinémis
pareigomis nhamuose ir darbe.

Neformalios pagalbos teikimg bdtina vertinti testinio laiko, t. y. viso gyvenimo
perspektyvos pozilriu. Dauguma Seimos nariy savo gyvenimo pokycius Zzmogaus
su negalia rdpinimosi pradzioje apibidina kaip radikalius, susijusius su visy
gyvenimo sriCiy pertvarka. Neformalios pagalbos teikimo pradzia neiSvengiamai
siejosi su atsiradusia butinybe atsisakyti arba keisti buvusigq darbine veikla,
atsiradusia socialine izoliacija, neigiamais pokydiais Seiminiy santykiy kontekste,
nepritekliais ir pan. Patiriama prieziGros nasta, zmogui su negalia sulaukus
suaugysteés (t. y. 18 mety), daznai vertinama kaip dar didesné. Tai, kad teisiskai
Zmogaus su negalia ,per vieng nakt{" tampa suaugusiu asmeniu, sukuria tam
tikro vakuumo iSgyvenimg dél staiga nutrauktos pagalbos, kuri iki tol buvo
teikiama vaikui su negalia, nebeuztikrinamo tinkamo uzimtumo, iskylanciomis
finansinémis problemomis, susijusiomis su socialiniy iSmoky gavimo teisétumo
jrodymo procediromis sudétinguose ir ilgai besitesianCiuose teisminiuose
procesuose.

Siekiant mazinti neformalios pagalbos nastg bditina:

e kompleksiskai plésti socialiniy, sveikatos priezitros ir ugdymo paslaugy
spektrg;

e mazinti paslaugy organizacinio prieinamumo (pvz., teritoriniu, paslaugy
gavimo trukmeés poziiriu) spragas, keiciant ir koordinuojant teikéjy veikla;

e uztikrinti paslaugy teikimg pagal besikeiianc¢ius Zzmogaus su negalia ir jo
Seimos nariy poreikius skirtingais gyvenimo laikotarpiais.

EKSPERTYU REKOMENDACIJOS
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2020 mety pabaigoje buvo apklausti 7 socialiniy paslaugy teikimo ekspertai,
turintys didele institucine (pvz., darbine patirtj socialines paslaugas teikiancioje
ijstaigoje/organizacijoje, savivaldybéje, LR Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijoje ir/ar ministerijai pavaldziose jstaigose) ir/ar mokslo patirt;j.

Visiems ekspertams buvo pateiktas mokslinés tyrimo ataskaitos juodrastis
prasant jy:

e pateikti kritines jzvalgas dél ataskaitos turinio;

e pasiulyti priemoniy ar situacijos jveikos strategijy alternatyvy, kurios,
tikétina, palengvinty zmoniy su negalia ir jy Seimos nariy jvairiapuse
nastg, susijusig su neformalios pagalbos teikimo apimties mazéjimu.

Pagrindinis démesys buvo skiriamas socialiniy paslaugy sektoriui.

Toliau pateikiame eksperty jzvalgy ir pasidlymy santraukas (tekste pateikiama
kursyvu).

= Sisteminiai pokycdiai

Skirtingai nuo socialinés rizikos seimy Zmonés su negalia sudaro grupe, kuriai
neskiriama daug déemesio. Tai yra ,uzgozta" gyventojy grupé. Net pamirstama,
kad siose seimose auga daug vaiky, kuriems gali trikti tévy, taip stipriai jtraukty
j Zmogaus su negalia priezidrg, démesio.

e

e ISskirti ir suteikti prioritetine pagalbai Seimoms, kuriose prizitrimi Zzmonés
su sunkia negalia.

Néra net pagalbos sistemos sukdrimo vizijos. Pagalbos teikimas néra
nagrinéjamas sistemingai ir kompleksiskai. Pagalbos organizavimui badingi
biurokratizmo ir paternalizmo aspektai.

e Sukurti tarpusavyje derandig ir | Zzmogaus su negalia poreikius atliepiancig
sistema.

Teisiné bazé sukurta, taCiau kiek uztikrintas teisés akty jgyvendinimas?

Buna atvejy, kai Savivaldybiy tarybos patvirtina jstatymy nuostatams
prieStaraujancius paslaugy teikimo apribojimus, siaurinant paslaugy gaveéjy
grupes ir pagalbos mastus.
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Savivaldybése pasireiskia nesazininga konkurencija ,savy" teikéjy naudai.

Socialiniy paslaugy katalogas kartais vertinamas kaip veiksnys, ribojantis
paslaugy pléetrg.

e Reikalinga nuoseklesné reikalavimy jgyvendinimo stebésena, geresnis
gyventojy informavimas ir institucijy atsakomybés grieztinimas.

e Zmonés turi bati gerai informuoti apie jy teise pateikti argumentus ir
kreiptis dél iSvady keitimo.

Nezinoma, kiek is viso yra Zzmoniy su negalia ar kiek jy gyvena Seimose. Atskiry
tarnyby duomenis néra lyginami.

e Aktualiy statistiniy duomeny rinkimas.
e Apsikeitimas administraciniais duomenimis, tokiy duomeny apjungimas.

Negalios nustatymas vykdomas iSskirtinai vien medicininiu poZidriu. Vyrauja
~popierinis" darbas. Kartais negalés vertintojai visai nebendrauja su paciu
Zmogumi, pvz., net kelerius metus nesilanko globos jstaigose.

Buvo nemazai pastangy pagerinti informacijos apie paslaugas, ismokas ir pan.
prieinamumgq. Taciau dazni skambuciai | kitas (didmiesciy) savivaldybes ar |
globos jstaigas praSant paaiskinti jvairius aspektus suponuoja, kad situacija
tobulintina. Kita vertus, yra daugybé pojstatyminiy teisés akty, jy pakeitimy,
kuriy Zinoti Zmogus ,is isorés" praktiskai negali.

e Uztikrinti lengvai suprantamos (pvz., pateiktos ne tesés akty iStraukomis),
aktualios ir iSsamios informacijos teikima jvairiomis priemonémis, siekiant,
kad tokia informacija tapty pasiekiama zmogy su negalia prizitGrin¢ioms
Seimoms.

Vyksta Pasaulio banko projektas, kuris vertinamas kontraversiskai. Reikalingas
objektyvus projekty rezultaty svarstymas, nes, galimai, Europos Sgjungos
salyse yra tinkamesniy metodiky, nei dabar sidlomos Lietuvos projekte,
pavyzdziui, Tarptautiné funkcionavimo, negalumo ir sveikatos klasifikacija
(TFK).

e Esmingai keisti negalés nustatymo koncepcijg, proceduras ir jrankius.
Taikyti visapusiSkus negalés nustatymo jrankius, kurie yra moksliskai
pagristi; pripazinti gerosios praktikos pavyzdzius: iSbandyti negalés ir
poreikiy vertinimui, juos atliepianciy paslaugy numatymui TFK metodika.
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Sukurtas suinteresuotumas, kad Zmogui bty nustatyta kuo sunkesné negalia,
pvz., dél iSmoky dydzio sgsajos su negalios laipsniu. Be to, Salpos pensijos,
skirtos Zzmogui su negalia, neturiniam ilgo socialinio draudimo stazo, yra
neadekvacios nei dalyvavimo draudimo sistemoje, nei Zmogaus poreikiy
poZidriu.

e Socialinés iSmokos turi skatinti Zzmones su negalia siekti savarankisSkumo
bei stiprinti jy integracijos | visuomene poreikj.

Pagrindiniy valstybés institucijy funkcijos (NDNT, SPPD, UT) néra
sukoordinuotos.

e Negalés nustatymas turéty blti siejamas su pagalbos poreikiy ir aplinkos
pritaikymo jvertinimu. Negalés nustatymas turéty buti neatsiejamas nuo
individualiy poreikiy identifikavimo ir batiny priemoniy, paslaugy, aplinkos
pritaikymo reikalavimy, jgyvendinimo.

= Grupiy ir asmeny poreikiy vertinimas

NemaZzai savivaldybiy nezZino, nemoka ir daznai nenori matuoti poreikius: néra
planavimo metodikos, néra socialinio darbo kompetencijy reikalavimo
atsakingiems darbuotojams; socialinés plétros planas yra oportunistinio
pobidzio, kai reaguojama tik | kreipimasi ar skundus.

Tai ypa¢ grésminga nedideliy savivaldybiy gyventojams, kur galimas ,kerstas"
dél jy pareiksto nepasitenkinimo.

e Taikyti nuoseklias poreikiy nustatymo metodikas ir metodus.

Tam tikros situacijos geréjimo viltys yra siejamos su Centrinés projekto valdymo
agenturos vykdomu strateginio planavimo paremto duomenimis metodikos
tobulinimu.  Taciau neaiSku, kiek reikés papildomy kompetencijy taikyti
sudétingesnius planavimo metodus savivaldybése.

= Paslaugy teikimas pagal Zmogaus su negalia poreikius

Institucinés globos pertvarkos strateginis tikslas - kurti kompleksiskai teikiamy,
paslaugy sistemaq, kuri sudaryty galimybes kiekvienam vaikui, nejgaliajam ar jo
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Seimai (globéjams, ripintojams) gauti individualias pagal poreikius paslaugas ir
reikiamg pagalbg bendruomenéje?.

Reikia sutikti, kad paslaugy teikimas yra fragmentiskas, neindividualizuotas ir
nepakankamas.

Neretai savivaldybés nenori kurti naujy paslaugy, skirty Zmonéms su sunkia
negalia, ar skatinti naujy teikéjy atsiradimo, net esant finansavimui is Valstybés
biudzeto.

e Reikia daugiau informacijos, paskatinimo ar net ,spaudimo™ budy paslaugy
plétrai uztikrinti. [ Zmogaus su negalia poreikiy identifikavimo, paslaugy
planavimo ir vertinimo procesus bdtina jtraukti ir nevyriausybines
organizacijas.

e Socialinéms iSmokoms nepanaudotas léSas skirti paslaugy
kGrimui/pirkimui ar pervezimo paslaugy uztikrinimui.

e Atskirti poreikiy nustatymg nuo paslaugy teikimo, skatinti paslaugy

uzsakymus/pirkimus ir iS kity teikéju, neapsiribojant iSskirtinai vien

»Savivaldybei priklausanciy" teikéjy alternatyvomis.

Nustatyti minimalaus paslaugy ,krepselio®, iS kurio bity teikiamos

reikalingiausios ir tinkamiausios paslaugos, garantijas.

Truksta socialiniy darbuotojy,; profesijos prestiZzas yra Zzemas.

e Reikalingas socialiniy darbuotojy pritraukimo, rengimo ir iSlaikymo
priemoniy kompleksas.

Sumazinti teritorinius netolygumus galéty bendruomeninés paslaugos. Taciau
bendruomeniniy paslaugy plétra, kuriai reikia kompetencijy, institucinio ir
finansinio stabilumo, taip ir liko tarp nejgyvendinty siekiy.

Palyginti su didmiesCiy gyventojais, kaime gyvenancioms Seimoms reikia
skirtingy paslaugy, pavyzdziui, itin aktuali pavézéjimo paslauga ir pagalba namy
Ukyje.

Zmoniy su negalia artimieji yra labai vertingas bendruomeniniy paslaugy teikimo
resursas dél sukauptos patirties, Ziniy ir jgadZziy.

Kartais tévai yra geriausi ekspertai, ypac tose srityse, kuriose labai triksta
specialisty, pvz., autizmo atveju.

2 http://www.ndt.It/institucines-globos-pertvarka
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e Kurti Seimos nariy kompetencijy ir darbo stazo pripazinimo mechanizmus
ir galimybes, uztikrinancias Seimos nariy dalyvavimg organizuojant
bendruomenines paslaugas.

e Padéti Seimos nariams jgyti trikstamy profesionalios priezitros jgldziy.

Socialinés globos [staigos labai skiriasi darbo organizavimu. [staigos vadovai
~manevruoja" tarp klienty, darbuotojy ir kity asmeny interesy. Todél kai kurios
jstaigos stengiasi dél klienty ir dirba nuo ankstyvo ryto iki vélyvo vakaro bei
samdo jvairius specialistus. O kitos — uZtikrina didesnius atlyginimus mazesniam
darbuotojy skaiciui uz darbg jprastomis darbo valandomis.

Lietuvos socialiniy paslaugy sektoriuje atliekami bandomieji jstaigy veiklos
vertinimo ir akreditavimo projektai. Siy projekty moksliskai pagristi rezultatai
sukuria prielaidg tolimesniam ir platesniam gery praktiky taikymui.

e Sukurti ir skatinti nepriklausomus veiklos, kokybés vertinimo ir/ar
akreditavimo mechanizmus.

Ekspertai taip pat atkreipé démesj | tai, kad 2024 metais siekiama visisSkai
patenkinti integruoto ugdymo reikalavimg. Taciau Sios reformos eiga néra
pakankamai analizuojama ir aptariama. Esama situacija kelia susirtpinima dél
galimos netinkamo jgyvendinimo, diskredituosiancio gerus siekius, rizikos.

Sveikatos priezitros paslaugy, skirty Zmogui su negalia, teikimo trikumai
pastebimi ne tik dél reikSmingy skirtumy tarp vaiky ir suaugusiujy gydymo
nuostaty ir galimybiy. Eksperty nuomone, sveikatos priezitros specialistai
daznai néra pasirenge dirbti su pacientais, turinciais sunkig negalig, ar susiddrus
su sudétingais atvejais, pvz., dél ,siauresnés" jy specializacijos arba paslaugy
apibréztumo formalumy. Buvo minimi reikalavimy atsiimti ,netinkamus"
pacientus, pavyzdziai®.

32017 metais atliktoje sisteminés mokslinés literatiiros apzvalgoje iSryskintas Vakary $aliy sveikatos specialisty
poziuris, stigmatizuojantis Zmones su intelekto negalia (Pelleboer-Gunnink et al, 2017). Rekomendacijose
akcentuojama, kad siekiant mazinti stigmg ZN poZiiriu, rengiant sveikatos specialistus biitina uztikrinti jy
bendradarbiavimg su negalés srities ekspertais.
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= Institucionalizacijos prevencija, mazinant sunkiai pakeliama
psichologine ir ekonomine nasta Seimose, kuriose priziirimas
Zmogus su negalia

Artimiesiems patiems tenka ieSkoti informacijos, mokytis tinkamai prizidréti
Zmogy su negalia.

e Pagalba artimiesiems - Seimos apmokymas - turi vykti kuo ankstyvesniu
atsiradusios Zmogaus su sunkia negalia priezilros situacijos laikotarpiu,
kai Zmogaus su negalia diagnostika ir Seimos nariy paruosimas bty
organizuojamas kartu su jvairiy sriciy specialisty komanda stacionarinés
pagalbos centruose.

e Sukurti nuolatinius mechanizmus, leidziancius identifikuoti Seimos nariy
poreikj jgyti profesionalios prieziliros jgtdziy ir jj patenkinti.

e Igyvendinti Zzmogaus su negalia poreikius atliepiancius atvejo vadybos
modelius.

e Uztikrinti reabilitacijos paslaugy prieinamuma regionuose.

Paauglystés laikotarpis yra vienas sunkiausiy tévams, besirlpinantiems vaikais
su negalia, bent batent 13-22 mety amziaus laikotarpiu reiksmingai iSaugo
paraisky institucinei globai skaicius.

e Bdtina uztikrinti priemones ir paslaugas, kurios padéty tiek vaikams su
negalia, tiek jy tévams adaptuotis prie besikeiiandios situacijos ir naujy

"V Vo—

Laikinojo atokvépio paslauga tapo stacionarinés globos jstaigy papildomy
pajamy saltiniu. Nors jose kartais gali biti uZtikrintas intensyvios prieZidiros
lygis, dél dideliy skirtumy su seimos aplinka tokios permainos gali bdati maZai
tinkamos konkreCiam Zmogui su negalia ir seimai.

e Teikti laikinojo atokvépio paslaugas ne tik jprastomis stacionarinés globos
istaigy salygomis, bet ir jvertinant kitas pagalbos standartus atitinkancias
galimybes, uztikrinancias Zzmogaus su negalia privatuma ir oruma.

Taikomas ydingas bidas mazinti atostogy laikotarpj, pavyzdZziui, jtraukus | jj

laikinojo atokvépio paslaugy laikotarpius.

e Keisti Zmogaus su negalia Seimos nariy atostogy laikotarpio skaic¢iavima.
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Laikino atokvépio paslaugy akivaizdziai triksta, taciau svarbu nepamirsti, kad
Siy paslaugy poreikis yra antrinis, t. y. prioritetine kryptimi iSlieka btinybé
sumazinti Zmogy su negalia priziGrin¢iojo asmens kasdienés prieziliros nasta.

Zmogaus su negalia 18 mety sukaktis yra sudetingas ,slenkstis" dél garantijy ir
salygy keitimo.

« Svietimo, sveikatos ir socialinés apsaugos sektoriai gali suderinti paslaugy
teikimo sglygy pakeitimg ne vienu metu is karto, o atlikti juos skirtingais
momentais ilgesnio laikotarpio perspektyvoje.

e Negalés nustatymo procediras pradéti vykdyti anksciau, pavyzdziui, likus
pusmeciui iki vaikas su negalia sulaukia 18 mety.

Jei ugdymas privalomas, suaugusiy uzimtumo srityje néra garantijy, bet yra
daug problemy. Priklausomai nuo negalios, uzimtumo poreikiai reikSmingai

vertinimais.

e Dienos centruose turi biti uztikrinama daugiau integruoty veikly.
e Reikalinga parama socialiniy dirbtuviy plétrai, didinant uzimtumo
galimybiy jvairove.

IS esmés vyrauja epizodinis jdarbinimas su didelé rizika. Nes jsidarbinimas
reiskia Zmogaus su negalia gaunamy paslaugy (ypac deficitiniy ir gery) dienos
centre ir pan. nutraukimg.

e Isidarbinimas turi vykti pagal poreikius ir galimybes. Daznai Zzmogui su
negalia reikia ne profesiniy, o praktiniy jgadziy.

e Prioritetas - darbo salygy pritaikymas zmogui su negalia.

e Reikalinga pagalba tévams, kei¢iant nuostatas dél Zmogaus su negalia
isidarbinimo galimybiy ir rezultaty, taip siekiant sumazinti jiems bidingg
Zmogaus su negalia hiperglobos jprot;.

o Batinos specialios ZN palaikymo darbovietéje paslaugos, taip pat
intensyvus darbas su darbdaviais ir darbuotojais, paruoSiant juos
sékmingam bendradarbiavimui su jdarbintu ZN.

Labai Zemas UzZimtumo tarnybos darbuotojy gebéjimy ir stimulo dirbti su
Zmonémis su negalia lygis. NVO galimybés apribotos ,projektinio"
(is)gyvenimo kontekstu.

e Reikalinga Uzimtumo tarnybos veiklos profesionalizacija.
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e Bltina rengti specialistus, gebancius jvertinti darbo vietas ir aplinkg
(tinkamumga ir pritaikymg), siekiant isSspresti ,riboto" darbingumo
problema.

Nevyriausybinés organizacijos gali tapti gery resursy jei jos dirbtu ir tobulétu nei
vienu metu, o ilgalaikéje perspektyvoje, ilgalaikiy uzsakymu/sutarciy pagrindu.
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