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Nejgalincio vaiko gimimas visuomet yra skau-
dus ir kritinis i§gyvenimas jo tévams ir visai
Seimai. Daug psichologiniy studijy nagrinéja
tévy prisitaikyma prie vaiko su negalia. Daz-
niausiai laikomasi gedéjimo arba chroniSko
litdesio modeliy.

Situacija, kai gimsta nejgalus vaikas, prily-
ginama praradimui. Tévai ,praranda“ laukta,
mintyse, svajonese susikurta sveika kadikj. To-
déljy iSgyvenimaiir adaptacijos (prisitaikymo
prie situacijos, kad vaikas turinegalia) eiga pa-
prastai apraSoma gedéjimo stadijomis: tévai i§
pradziy gali neigti vaiko liga. Jie patiria Soka,
sutrinka, juos uZplista stipris su praradimu
susij¢ jausmai (pyktis, kalte, géda). Po truputi
vaikas su negalia priimamas emociskai ir inte-
lektualiai (Bristol, Gallagher, 1981). Jei tévams
nepavyksta pasiekti prisitaikymo (priémimo)
stadijos, jie jvardijami kaip chroniskai gedin-
tys, liidintys. Taciau net ir véliau, streso mo-
delio autoriy (Olshansky, 1962) nuomone, té-
vai, auginantys nejgalintj vaika, visuomet
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patiria daugiau streso, jtampos, taigi jaucia
nuolatinj liddesj. Ypac tai iSrySkéja susida-
rus su sunkumais, pavyzdziui, esant Seimos
krizémis. Nejgalincio kiidikio gimimas gali tu-
reti neigiamy psichologiniy padariniy ne tik
jo tévams, bet ir kitiems $eimos nariams. Tai
vienaip ar kitaip veikia ir Seimos nariy tarpu-
savio santykius. Deja, gedéjimo ir streso mo-
deliai, nors i$ dalies ir apraSo tévy, auginanciy
nejgalintjvaika, psichologines reakcijas ir sun-
kumus, mazai gelbsti jvertinant visos $eimos
psichologinius poreikius ir problemas bei juos
sprendziant. [prastai kriziné situacija, kai Sei-
moje atsiranda nejgalus vaikas, neigiamas jos
poveikis ir terapijos galimybés yra nagrinéja-
mi kiekvieno $eimos nario atzvilgiu atskirai.
Remiantis jvairiais psichologiniais tyri-
mais, pazymima, kad tévy reakcijos j nejga-
lintj vaika bei jo priémimo procesas yra gana
individualis ir priklauso nuo daugelio veiks--
niy: kultdrinés aplinkos, patyrimy, i§gyveni-
my prie§ vaikui gimstant, kity Seimos nariy



potziiirio, tévy vertybiy, vaiko negalios ypatu-
my ir kt. (Jackson, 1981). Be to, Mariono ir
McCaslino (1979) atlikty tyrimy duomenimis,
ne visos $eimos patiria ypac stiprius emocinius
iSgyvenimus, gimus kidikiui su jgimtais triku-
mais. Manoma, kad tam jtakos gali turéti ap-
linkos teikiama socialiné parama (ir, Zinoma,
tos paramos priemimas). Be to, dauguma ty-
réjy tikriausiai nepakankamai jvertino stipria-
sias Seimos, kaip sistemos, savybes ir jos funk-
cionaluma.

Tuo tarpu meéginimas pazilreéti j Sig situ-
acija i§ Seimos, kaip sistemos, modelio per-
spektyvos gali teikti daugiau jzvalgy, supran-
tant Seimos nariy ir visos Seimos problemas
bei siekiant jas spresti. Pavyzdziui, tai, ka
laikydamiesi gedéjimo stadijy ar streso mo-
delio teorijy jvardytume kaip chroniska ge-
déjima, liidesj ar nuolating jtampa, gali bi-
ti antrinés Seimos problemos, kylancios ne
dél paties vaiko ar negaléjimo susitaikyti su
jo negalia (ir todél vél i§ naujo i§gyvenamo
gedejimo), o dél Seimos, kaip sistemos, funk-
cionavimo tritkumy.

Taigi Siame straipsnyje ir paméginsime
trumpai pristatyti pagrindines $eimos sistemos
savokas ir paanalizuoti, kas atsitinka, kai Sei-
mai gimsta nejgalintis vaikas.

Trumpas sistemos apibidinimas

Apskritai sistema gali biiti apibiidinta kaip tar-
pusavyje saveikaujanciy vienety rinkinys (Mil-
ler, 1978). Du svarbiausi sistema apibiidinantys
principai yra visybiSkumas ir organizuotumas. Vi-
sisistemos elementai (Seimos nariai) saveikauja
organizuotai, arba nuspéjamai (Goldenberg,
Goldenberg, 1985). Kokiy nors sistemos da-
liy ar saveiky tarp elementy pasikeitimai su-
kelia bent i§ dalies numatomus ar nuspéjamus

kity pasikeitimus. Be to, visi sistemos elemen-
tai sudaro visuma, o §i yra daugiau nei atskiry
daliy suma (né viena sistema nebus suprasta
iki galo suskaldzius ja j dalis ir né vienas atski-
ras elementas nebus iki galo suprastas be vi-
sumos).

Visos sistemos siekia palaikyti tam tikra
pusiausvyra, balansa. Homeostazé nusako ta
sistemos polinkj iSlaikyti pusiausvyra, iman-
tis atitinkamy veiksmuy, jei ta pusiausvyra su-
ardoma (Goldenberg, Goldenberg, 1985).

Jau pats vaiko gimimas reikalauja i§ Seimos
nemazai pasikeitimy. Suardoma Seimos home-
ostaze — sistemos stabilumas. Atsiranda nau-
jas sistemos elementas (naujas Seimos narys),
keiciasi sistemos struktiira, turi keistis savei-
kavimas ir tarp ankstesniy sistemos daliy. Su
tokiomis ar panaSiomis krizémis — vadinamo-
siomis raidoskrizémis (vaiko gimimas, paaug-
lys Seimoje, vaikai palieka Seimg ir t. t.) - susi-
duriabeveik kiekviena Seima. Suprantama, kad
nejgalaus vaiko gimimas kur kas smarkiau su-
ardo Seimos stabilumg ir reikalauja gerokai
daugiau pastangy, siekiant jj atstatyti. Kriti-
neése situacijose iSrySkéja Seimos, kaip sistemos,
lankstumas ar rigidiSkumas bendriausia pras-
me: jos sugebejimas keistis ir prisitaikyti prie
naujai iSkylanciy reikalavimy. Tam, kaip ma-
tysime toliau, ypa¢ daug reikSmeés turi rySiai
tarp Seimos nariy, Seimos sistemos ribos, ko-
munikacija Seimoje ir kt. PrieSingu atveju is-
rySkeja Seimos disfunkcionalumas.

RySiai tarp Seimos nariy

M. BowenasSeima apibiidina kaip emocing sis-
tema, | kurig jeina visi Seimos nariai (net ir
esantys uz Seimos riby), kuriantys bendra Sei-
mos ,,a$“. Tokioje Seimos sampratoje labai
svarbus kiekvieno jos nario diferencijuotumo
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lygis arba savo autonomiskos, nepriklausomos

b1

nuo bendrojo emocinio $eimos ,,a$“, savasties
turejimas, gebéjimas skirti savo emocinj gyve-
nima nuo kity $eimos nariy emocijy.

Kai Seimos nariai pasizymi gana Zemu sa-
ves diferencijavimo lygiu, rySiai tarp Seimos
nariy yra per daug emociskai artimi, susiliej¢:
,visi vienas dél kito jaudinasi“ (Goldenberg,
Goldenberg, 1985). Tokie santykiai Seimoje
lemia pusiausvyros nebuvima. Be to, tokiuo-
se santykiuose gausu projekcijos: savo paties
nepageidaujami aspektai perkeliami j kitus
Seimos narius. Pagaliau nediferencijuotumu,
susiliejimu pasiZzyminciuose santykiuose da-
lyvaujantiems Zmonéms yra Zymiai sunkiau
modeliuoti savo paciy emocinj gyvenima.

Seimos nariy nediferencijuotumas ir dél jo
kylancios problemos labiausiai ,iSlenda“ tuo-
met, kai Seima susiduria su jvairiais sunku-
mais, patiria stresa, kai i§ jos reikalaujama pa-
sikeitimy. Tuomet tai ir iSkyla kaip Seimos
funkcionavimo tritkumas. ApraSydamas to-
kios Seimos elgesj, M. Bowenas j pagalba pa-
sitelkia trianguliacijos savoka: esant per daug
dideliam bendravimo poromis stresui, jtrau-
kiami treticji asmenys. Seimose, auginanéio-
se nejgaly vaika, tarp sutuoktiniy daznai gali
buti jtraukiamas biitent toks vaikas. Vienas
i§ tévy ~ dazniausiai motina - siekia didesnio
emocinio bendrumo su vaiku, emociskai be-
veik susitapatina su juo. Sitaip tik dar labiau
apsunkinami santykiai su sutuoktiniu ir ribo-
jamas individualus vaiko augimas bei savaran-
kiSkumas.

Galiausiaiper daug didelis Seimos nariy ar-
tumas, nediferencijuotumas emociskaiyra sun-
kiai pakeliamas, todél anksciau ar véliau gali
paskatinti pabégti, atstumti ar nutraukti san-
tykius su Seima.
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Taigi teikiant psichologing parama nejgalintj
vaika turin¢iai §eimai svarbu skatinti (ar atkur-
ti) Seimos nariy autonomiskuma, savy emoci-
niy iSgyvenimy riby pajautima, pasiekti auks-
tesnj saves diferencijuotumo lygj.

Kitas svarbus dalykas, pabréziamas psicho-
dinaminiuose Seimos terapijos modeliuose —
tarpgeneracine perspektyva (Navaitis, 1996).
Atskiry Seimos nariy problemos, tariamai ky-
lancios dél negebéjimo priimti nejgalincio vai-
ko ir pasirei$kiancios kaip nuolatinis gedéji-
mas, i$ tiesy gali kilti i§ tévy Seimos istorijos,
i§ atsineSty mity, jsitikinimy, stereotipiniy el-
gesio modeliy (pvz., i§ kartos j karta einantis
jsitikinimas dél vyry nekompetentingumo la-
bai Zeidzia tévo, auginancio nejgaly vaika, sa-
vigarba). Siuo poziiiriu, kalbant apie Seimas,
auginancias nejgaly vaika, labai svarbu yra ir
tai, kaip Seimoje i§ kartos j kartg buvo jveikia-
mos krizes, sprendziamos adaptacijos ir kitos
problemos.

Seimos struktiira

Svarbi Seimos sistemos funkcionavimo prie-
laida ir, beje, funkcionavimo efektyvumo ro-
diklis, pasak S. Minuchino, yra §eimos struk-
tara. Tai - Seimos nariy saveikavimo ir
elgesio reguliavimo budai, jsisamoninty ar
nejsisamoninty taisykliy rinkiniai. Taip su-
prantant Seima, svarbios yra Seimos posiste-
miy ir hierarchijos savokos.
PaprastaivaikogimimasSeimoje kuria nau-
jas posistemes ir nustato hierarchija tarp Sei-
mos nariy. Todeél jeigu gimes vaikas turi nega-
lig, gali i8kilti dviejy tipy problemos. Viena,
nejgaliam vaikui Seimoje dazniausiai tenka i$-
skirtiné vieta, taigiardomajprastiné hierarchi-
ja. Antra, gali bti trikdomas posistemiy su-



sidarymas arba aiSkiai neapibréziamos ribos
tarp ju. Pavyzdziui, ribos tarp vaiky ir tévy po-
sistemiy gali biiti itin difuzi§kos. Svarbiausiais
gali tapti rySiai nejgalincio vaiko — motinos po-
sisteméje, ardydami sutuoktiniy posisteme.

Beje, per daug difuziskos ribos tarp Seimos
posistemiy gali stabdyti vaiky vystymasi, nu-
lemti jy nepasitikéjima savimi, nesavarankis-
kuma. Vaiko su negalia nesavarankiSkumas —
labai dazna problema. Taigi disfunkcine $ei-
ma gali dar labiau riboti ir taip ribotas tokio
vaiko galimybes ir sugebéjimus.

Komunikacija (apsikeitimas
informacija) Seimoje

Apsikeitimas informacija ir jos apdorojimas
yra viena esminiy prielaidy sistemai veikti. Sis-
tema laikoma nefunkcionalia, kai informaci-
jos teikimo ir gavimo procesas klaidingas ar
turi trikumy. V. Satir ir kiti komunikacinio pa-
ramos Seimai modelio autoriai ypaC pabreze
§i svarby Seimos sistemos funkcionavimo as-
pekta — kaip bendraujama, perduodama infor-
macija, teikiamas griztamasis rysys, kuriamos
taisyklés ir t. t.

Kai Seimos nariai negali, nenori ar nemoka
aiSkiai i§sakyti savo jausmy, iSgyvenimy, po-
reikiy, komunikacija (apsikeitimas informaci-
ja) tarp Seimos nariy sutrinka. Vieno kitam
perduodama informacija yra arba prieStarin-
ga, arba neaiski, neadekvaciai teikiamas grjz-
tamasis rySys. Suprantama, kad Seimose, au-
ginanCiose nejgaly vaika, komunikacija gali
pasunkéti dél nesugebéjimo priimti vaika su
negalia (pavyzdziui, motina pati nezino, kaip
jai reaguoti j kudikj arba ko ji noréty, kokios
pagalbos ar paramos tikisi i$ kity Seimos na-
riy). Taigi ji pati kitiems Seimos nariams gali

teiktineaiSkia,nesuprantamaarba dviprasmis-
ka informacija. Taip pat gali biiti sunku ir pri-
imti informacija ne tik i$ kity Seimos nariy, bet
ir i§ aplinkos.

Reikty paminéti dar vieng labai svarby da-
lyka, kurj akcentavo V. Satir, — tai sutuoktiniy
saves vertinimas (disfunkcines $eimas, anot jos,
beveik visada sudaro Zemai save vertinantys
Zmones). Nejgalaus vaiko gimimas smarkiai
kliudo tévy savigarba, savo vertés pajautima.
Jei iki tol saves vertinimas buvo aukStas ir ta-
patus, tévai gana greitai turéty jveikti Sig kriti-
ne situacija. Taciau jei saves vertinimas jau bu-
voZemasir priklause nuo tokiyiSoriniy dalyky,
kaip vaiky sékme, karjera ir kt., nejgalus vai-
kas ypa¢ Zeis tévy savigarbg. Dél Zzemo saves
vertinimo sutuoktiniai negali aiSkiai iSreiksti
savo poreikiy, o jy nepatenkinima suvokiakaip
meilés stoka (Navaitis, 1996). Susidaro ydin-
gas ratas, kai save nuvertinantis Zmogus savo
elgesiu patvirtina savo menkuma.

Seimos sistemos ribos (Seimos
uzdarumas ar atvirumas)

Seimos sistemos ribos paprastai atlieka apsau-
ging (padeda iSlaikyti atskiry Seimos nariy -
sistemoselementy - sutelktuma, visybiSkuma)
ir reguliavimo (informacijos, energetinio kra-
vio ir kt. kaita su aplinka, adaptavimasis ap-
linkoje ir t. t.) funkcijas. Atvira sistema lais-
vai keiciasi informacija ir energija su aplinka,
kitomis sistemomis. Jos ribos turi biiti pakan-
kamai lankscios bei pralaidzios, bet ir aiSkiai
apibréztos, kad nebiity prarastas sistemos
vientisumas, visybiskumas (Goldenberg, Gol-
denberg, 1985). Uzdara sistema veikia tik sa-
vo (Seimos) ribose, mainai su aplinka beveik
nevyksta.
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Dazna problema Seimose, auginanciose ne-
jgalintj vaika — tai Seimos uzdarumas. Skir-
tingy psichologinés paramos Seimai modeliy
autoriai Seimos sistemos uzdaruma traktuo-
ja kaip $eimos disfunkcionalumo pozymj. Uz-
daroms Seimoms, be kita ko, kur kas sunkiau
atkurti pusiausvyra Seimoje, prisitaikyti prie
pasikeitimy, nes jos nelinkusios priimti para-
mos i§ aplinkos (Williams, 1989). Seimos sis-
temos atvirumo siekti galima stiprinant Sei-
mos nariy saves vertinima, aiSkiau nubréziant
ribas tarp Seimos nariy ir atskiry posistemiy,
kuriant adekvataus bendravimo ir saveikavi-
mo modelius.

Seimos gyvenimo ciklai

Jau S. Minuchinas kalbéjo apie peréjimo tas-
kus - biitinus Seimos struktiiros pasikeitimus,
paprastai biidingus visoms Seimoms. Kiti au-
toriai (Carter, McGoldrick, 1989) irgi akcen-
tuoja Seimos gyvenimo cikliSkuma, augima,
keitimasi per $eimos raidos krizes. Salia $ity
normaliai iSkylanciy peréjimo kriziy gali pasi-
taikyti ir nelaukty kriziy (pavyzdziui, vaiko li-
ga). Apskritai svarbu, kaip nejgalincio vaiko
augimas Seimoje atsiliepia bendram Seimos
cikliSkumui. Pavyzdziui, neribotam laikui gali
uzsitesti vaiko gimimo Seimoje periodas (vai-
kas sunegalia vis dar laikomas bejégiu, globo-
jamas kaip kidikis).
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SYSTEMIC APPROACH TO FAMILIES BRINGING UP

DISABLED CHILD

Roma Jusiené

Summary

Birth of a handicapped child is usually viewed as
a common family crisis. Parents of a handicapped
child are considered to deal with grief and adapta-
tion to child’s disability reactions, and chronic stress
later on. Valuable insights considering the psycholo-

gical problems of the families with handicapped child
may be derived from the systems theory. The present
article deals briefly with the main concepts of the
family with disabled child as a system. Also several
causes of dysfunctional family system are analysed.
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