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Santrauka. Socialiniy paslaugy prieinamumas yra vienas i§ gerovés valstybés kriterijy socialinés politikos
srityje. Straipsnyje apzvelgiamos socialiniy paslaugy vaikus su negalia auginan¢ioms Seimoms vartojimo ypa-
tybés Lietuvoje. Vaiko su negalia gerové neatsiejama nuo suaugusiyjy asmeny, dazniausiai Seimos, kurioje jis
gyvena. Priklausomai nuo vaiko nejgalumo lygmens, $eimai tenka daugiau ar maziau laiko skirti i§skirtiniams
vaiko poreikiams, todél ribojamos tévy galimybés jvairiapusiskai funkcionuoti visuomengje, didéja socialiné
atskirtis. Straipsnyje pristatytas tyrimas stiprina supratima, kaip nejgalius vaikus auginancios Seimos naudojasi
valstybés teikiamomis socialinémis paslaugomis ir kokiy sprendimy bei priemoniy reikéty, kad nejgaliyju
vaiky ir jy artimyjy gyvenimo kokybé tapty geresné.

Pagrindiniai ZodZiai: gerovés valstybe, vaikai su negalia, socialinés paslaugos, vaikus su negalia auginancios
Seimos, socialiné jtrauktis.

Availability of social services for families with disabled children
in the context of the welfare state

Summary. The phenomenon of the welfare state is characterized by complexity of indicators. To determine in
which areas the country is closer to the welfare state, various areas of social policy are analysed. In this article,
we set out to investigate one of them, i.e., the accessibility of social services for children with disabilities.

The European Union ensures the basic preconditions for the well-being of children with disabilities and empha-
sizes the compatibility of health, social and educational services (European Commission, 2021). In addition,
Member States are free to introduce specific measures for social inclusion (COM, 2021). The well-being
of children with disabilities is inseparable from that of adults, usually the family in which the children live.
Depending on the child’s disability, the family has to devote time to the child’s special needs, so opportunities
to function in society, such as working and earning an income, become dependent on the social assistance
received for the disabled child. Research shows that participation in labour market processes reduces the
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social exclusion of families with children with disabilities and improves quality of life indicators in general
(Stefanidis & Strogilos 2020). However, analysis of good practice is more common, while information about
the lack of services that parents face difficulties remains overboard. Thus, our research contributes to a better
understanding of how families raising children with disabilities use state-provided social services and what
solutions and measures are needed to improve the quality of life of children with disabilities and their relatives.
The practical implications of our article are revealed through the possibility of more confidently shaping the
decisions and measures of the welfare state.

The article presents results of a survey of 68 families with disabled children. Our research was conducted
in Druskininkai municipality which has typical infrastructure of social services for the disabled and their
families in Lithuania.

Our study has shown that social services in Lithuania poorly meet needs of families with disabled children.
Though social inclusion is one of the most important features of the welfare state, the provision of social services
to disabled and their families goes beyond the concept in Druskininkai municipality at least. Families have
little information about social guarantees and support provided by the state and municipality. The families are
limited to services reported by health care and education institutions. Moreover, the most significant problem
hindering social integration of disabled and their families is a small portion of disabled children using services
of day care centre. As a result, children suffer at risk of social exclusion while disabled children’s parents lack
of opportunities to fully participate in the labour market.

Based on the results of the study we state that increasing the availability of social services that meet the
needs of families with disabled children is a necessary social policy solution, without which the development
of a welfare state in Lithuania is hardly possible.

Keywords: disabled children, social services, families, social inclusion, welfare state.

Ivadas

Brity politikas R. M. Titmus iSplétojo socialinés gerovés valstybés koncepcija dar
1958-aisiais (Cantillon ir kt., 2021), tac¢iau iki $iol mokslininkai néra vieningi dél kriteriju,
kurie leisty jvertinti, kiek konkreti valstybé yra priartéjusi prie gerovés valstybés idealo.
Kriterijai ivairuoja. Literatliroje minimi tokie kaip socialinés apsaugos sistema, socialinés
apsaugos istatymai, socialinés islaidos, socialinés pilietybés teisés, visuotiné socialiné
apsauga, geroves pastangos, socialinio apriipinimo sistema, socialiniy paslaugy valdymas
ir kita (Oktem, 2020; Rostila, 2019). Kaip matyti, gerovés valstybés kriteriju spektras
apima tiek valstybés socialinés politikos sprendimus, tiek ty sprendimy jgyvendinima.
VienareikSmiskai apibrézti gerovés valstybe yra sudétinga dar ir dél to, kad socialiné ap-
sauga, socialinés iSmokos, socialiniy paslaugy prieinamumas ir kita, t.y. gerove pilie¢iams
suteikti galin¢ios prielaidos ir salygos priklauso nuo Salies ekonomikos lygmens ir biudZeto
paskirstymo pagal veiklos sritis tvarkos. Ekonominés salygos tiesiogiai veikia socialinés
paramos sistema ir paslaugy prieinamuma gyventojams (Pasi ir Misuraca, 2020). Gerovés
valstybés koncepcijos igyvendinimas taip pat priklauso nuo politiky patirties ir pozitirio
1 valstybés valdymo prioritetus bei nuo eilés kity faktoriy, susijusiy su viesojo valdymo
specifika (Leisering, 2020; Boselie ir kt., 2019).

Tyréjai pastebi, jog socialinés politikos klausimai nustoja figtiruoti pirmame darbo-
tvarkés plane vyriausybéms numatant finansavimo prioritetus. Daznai gerovés valstybés
koncepcija politikai eskaluoja tik tol, kol dalyvauja rinkiminése kampanijose. Rinkimi-
niu laikotarpiu nutylima, jog socialinés politikos, kuri yra gerovés valstybés pagrindas,
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igyvendinimo priemonés reikalauja nemenky finansiniy resursy ir infrastruktiiros (Yang,
2020). Ar pastarieji galimi, dazniausiai i§ anksto nediskutuojama.

Kaip matyti, gerovés valstybés fenomenas pasizymi kompleksiskumu ir neapibréztu-
mu. Siekiant nustatyti, kuriose srityse Salis yra priartéjusi prie gerovés valstybés idealo,
nagrinéjamos atskiros socialinés politikos jgyvendinimo sritys. Siame straipsnyje mes
uzsibrézéme iStirti vieng i§ ju - socialiniy paslaugy prieinamumo vaikams su negalia
situacija Lietuvos atveju.

Europos Sajunga vaikams su negalia uztikrina bazines gerovés prielaidas bei akcen-
tuoja sveikatos, socialiniy ir Svietimo paslaugy suderinamuma (Europos Komisija, 2021).
Valstybés narés gali savarankiskai nustatyti specialias socialinés itraukties priemones
(COM, 2021). Pvz., Lietuva $iuo atzvilgiu isipareigojo laikytis lygiu teisiy ir galimybiy
uztikrinimo principy ir déti visas pastangas siekiant geresnés nejgaliyjy itraukties $vietimo
sektoriuje (Itraukties plétros 2021-2024 mety veiksmy planas).

Privalu pabrézti, kad nejgaliy vaiky gerové neatsiejama nuo suaugusiyju asmeny,
dazniausiai Seimos, kurioje vaikai gyvena. Priklausomai nuo vaiko neigalumo lygmens,
Seimai tenka daugiau ar maziau laiko skirti i§skirtiniams vaiko poreikiams, ir galimybés
ivairiapusiskai funkcionuoti visuomengje, pvz., dirbti ir gauti uz darba pajamas, tampa
priklausomos nuo galimybiy Seimai gauti pagalba vaiko poreikiy aptarnavimui. Gerosios
patirties atvejai rodo, kad Seimos dalyvavimas darbo rinkos procesuose mazina socialing
atskirti ir gerina gyvenimo kokybés rodiklius (Stefanidis ir Strogilos, 2020). Tad Siame
straipsnyje aptariamojo tyrimo problema formuluojame klausimu: kaip nejgalius vaikus
auginanc¢iy Seimy nariai vertina valstybés teikiamas socialines paslaugas. prisidedame
straipsnio praktiné reik§mé atsiskleidzia per galimybeg tikriau formuoti gerovés valstybés
sprendimus ir numatyti priemones.

Straipsnio tikslas — atskleisti socialiniy paslaugy nejgaliesiems vaikams ir ju Seimoms
vartojimo ir prieinamumo ypatybes Lietuvoje gerovés valstybés kontekste, remiantis
atvejo analize.

Tyrimo objektas - socialinés paslaugos Seimoms su neigaliais vaikais. Tyrimas vykdytas
Lietuvos Druskininky savivaldybéje. Tyrime dalyvavo SeSiasdeSimt aStuonios Seimos,
auginancios vaikus su negalia.

Straipsni sudaro keturi skyriai: pirmame pristatoma teorin¢ geroves valstybés koncep-
cija, antrame aptariami socialiniy paslaugy valdymo principai ir ju taikymo galimybés ge-
rovés valstybéje, tre€ias skyrius skirtas empirinio tyrimo metodologijai, ketvirtas - tyrimo
rezultaty analizei. Straipsnio pabaigoje formuluojamas tyrimo apibendrinimas ir i§vados.

Gerovés valstybés koncepcija

Gerovés valstybémis vadinamos Salys, kurios uztikrina ekonomini ir socialini sauguma
savo pilie¢iams (Oktem, 2020). Praktiniame politikos formavimo diskurse gerovés vals-
tybés esminiu rodikliu yra valstybés i§laidos socialinés apsaugos sriciai (Dorlach, 2020).
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Oktem (2020) siiilo gerovés valstybémis laikyti Salis, kurios socialinei politikai skiria
daugiau nei pusg savo BVP. Lietuva, kaip ir Latvija, Estija bei Lenkija, lyginant su kitomis
ES salimis, bendro vidaus produkto socialinés apsaugos sistemos finansavimui isleidzia
maziausiai — skiria 15,8 proc. nuo BVP (Eurostat, 2021). Tuo tarpu Danijos, Vokietijos
ir Svedijos islaidos socialinei apsaugai didziausios Europos Sajungoje - atitinkamai
31,4 proc., 29,6 proc. ir 28,3 proc. nuo BVP.

Moksliniame diskurse gerovés valstybés terminu irgi apibtidinamos $alys, kurios skiria
didelg dali nacionaliniy pajamy socialinés politikos igyvendinimui (Dorlach, 2020). Tokiy
tarpe paminétinos Svedija, Vokietija, Olandija ir kt. Siaurés Europos $alys taiko vadinamaji
»igalinancios politikos* modelj, pagal kurj socialinés iSmokos mokamos nepriklausomai
nuo anksciau uzdirbty pajamy, sumokéty jmoky ar kity kriteriju (Gooby ir kt. 2018;
Nordesjd, 2020; Cantillon ir kt. 2021). Tuo tarpu, pvz., Vokietijos ir Olandijos socialiniy
paslaugy valdymo modeliams budingi tinklai, tvarus tarpsektorinis bendradarbiavimas,
nevyriausybinio sektoriaus isitraukimas teikiant socialines paslaugas ir skirtinguose
valdzios lygmenyse formuojama palanki socialiniy investiciju plétros politika, paremta
subsidiarumo principu (Loeffler ir Arnold, 2020; Friedlander ir kt., 2021; Gooby ir kt.,
2018; Jansen ir kt. 2021). Pastarasis aspektas — subsidiarumas, ypac svarbus siekiant ge-
rovés valstybés. Tyrimai rodo, jog Salys, kurioms decentralizacija nebtidinga, pasizymi
didesne socialine atskirtimi (Rogers, 2021; Leisering, 2021). Kitaip tariant, prie gerovés
valstybés labiausiai priartéjusiy Saliy praktika rodo, jog socialinei paramai skirta dalis nuo
BVP neturéty biiti apribota naudos gavéjy ankstesniu mokestiniu indéliu, taciau suplanuo-
ta pagal realy poreiki, kurj pateikti leista socialiniy paslaugy teikimu besirfipinan¢ioms
bendruomenéms (Busemeyer ir kt., 2021). Galan su bendraautoriais (2020) teigia, kad
socialinés paramos sistema turi numatyti butinus iSteklius ir strukttiras socialiniy paslaugy
prieinamumui, siekiant iSvengti skurdo, atskirties ir socialinés nelygybés.

Po R. M. Titmusso (1974) didziausia postimi analizuojant ir vertinant Vakary so-
cialinés politikos modelius padaré dany sociologas Gostos Espingo-Andersen (1990),
kuris pagrindé trimatg socialdemokratinio, konservatyvaus ir liberalaus gerovés modeliy
tipologija (cituota i§ Aidukaité ir kt., 2012). Deja, Espingo-Andersen teorija nepasitlé
iSbaigto ir tikrovéje pritaikomo gerovés valstybés modelio (Rostila, 2019). Kiekvienas
modelis turi savo privalumy ir apribojimy. Socialdemokratinio modelio siekiancios vals-
tybés pasizymi didelémis socialinémis iSmokomis, didele socialiniy paslaugy pasiiila bei
zemesniu skurdo ir nelygybés lygiu (Busemeyer ir kt., 2021). Tuo tarpu konservatyvusis
modelis akcentuoja valstybés atsakomybe uz pilieciy gerove per socialinio draudimo
sistema, kuomet darbuotojai ir darbdaviai moka privalomas socialinio draudimo jmokas,
kurios socialinés rizikos atveju kompensuojamos iSmokomis (Leisering, 2021). Galiausiai,
liberalusis gerovés valstybés modelis apsiriboja mazomis iSmokomis, socialinés teisés
neatspindi individy darbo pasiekimy ar pilietisSkumo sasajy (McConkey ir kt., 2021).

Nagrinéjant, kokius modelius renkasi pasaulio Salys ir koki efekta ju pasirinkimai turi,
galima pastebéti, kad kai kurios valstybés renkasi unikaly kelia, vedanti link universaliz-
mo, pvz., plétoti socialinés tarpusavio pagalbos mechanizmus, o ne socialinio draudimo
sistema (Dorlach, 2020). Anot Rogers (2021), tyrusio gerovés valstybés galimybes Piety
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Amerikos Salyse, pastangos gerinti pazeidziamy visuomenés grupiy gyvenimo salygas
yra politinis pasirinkimas. Ekonominé¢ situacija ¢ia vaidina antraeili vaidmeni. Pvz.,
tokios ekonominiu pozitiriu skirtingos Salys kaip Airija, Izraelis bei JAV taiko modelius
ir socialinés pagalbos sistemas atsizvelgiant  Seimos individualius poreikius, finansuoja
bendruomenines paslaugas (McConkey ir kt., 2021). Tuo tarpu Europos Sajungoje gero-
vés valstybés bruozais labiausiai pasizymi Skandinavijos Salys (Busemeyer ir kt., 2021).
Nagrinéjant kitas ES Salis galima pastebéti, kad ko gero maziausiai socialinés paramos
situacija palanki asmenims su negalia ir jiems asistuojantiems artimiesiems (Leisering,
2021; Galan ir kt., 2020). Tyrimai rodo, kad socialinés paZzeidZziamy visuomeneés grupiy
itraukties lygis daugelyje Saliy néra pakankamas (Rogers, 2021; Ranerupa ir Henriksenb,
2019; Oktem ir kt., 2020), todél nejgaliyju socialiné integracija $iuo trikumu pasizymi
itin rySkiai (McConnell ir kt., 2015; Rose, 2015).

Reikia pastebéti, kad socialinés apsaugos sistemos daugelyje ES Saliy stokoja spren-
dimy, nukreipty | Seimy auginanciy vaikus su negalia situacijos gerinima, nepaisant to
jog socialiné politika savo esme yra problemy sprendimo priemoné, skirta susvelninti
socialinius priestaravimus, i§spresti konfliktus ir kryptingai didinti visy visuomenés grupiy
socialing apsauga (Kourkouta ir kt., 2020). Siekiant gerovés valstybés, socialiné politika
turéty biiti sisteminga, struktliruota ir paremta numatytais kriterijais (Galan ir kt., 2020). Vis
délto, kaip pripazista Europos Komisija, ES teis¢je yra spragy siekiant uztikrinti vienoda
poziiiri i paslaugy prieinamuma asmenims su negalia ir juos globojantiems artimiesiems.
Kol nepriimtas Komisijos pasitilymas dél Tarybos direktyvos dél vienodo pozitrio, egzis-
tuojanti nelygybé ir kai kuriy grupiy diskriminacija rodo, kad reikia didesnés pazangos
ES teisés akty srityje (COM, 2021).

Galiausiai, svarstant gerovés valstybés igyvendinimo galimybes reikalinga pabrézti,
jog nors gerovés valstybéje uz socialiniy problemy valdyma atsako politikai (Enli ir
Syvertsen, 2020). Ne maziau reik§mingas yra visuomenés vaidmuo. Gerovés valstybés
pamatai yra visuomenés gebéjimas teikti tarpusavio pagalba ir jsitraukti | valstybés tei-
kiamos socialinés pagalbos procesus. Valstybés teikiamos socialinés paslaugos yra vienas
1§ ramsCiy pazeidziamoms visuomenés grupéms.

Socialiniy paslauguy valdymo principai

Socialinés paslaugos - tai pagalbos priemoné asmenims, kurie negali pasirfipinti savimi.
Valstybé sudaro salygas jgalindama juos (Dvarionas ir kt., 2014). Kad paslaugos bty tin-
kamai organizuojamos reikalingas sistemingas, kryptingas ju valdymas. Paslaugy teikimas
valstybéje priklauso ne tik nuo turimy finansiniy iStekliy, bet ir nuo vertybiy, kuriomis
remiamasi formuojant socialing politika bei socialiniy paslaugy sistema (Friedldnder ir
kt., 2021). Rose ir kt. (2015) isskiria keturias pagrindines paslaugy valdymo vieSajame
sektoriuje vertybines pozicijas, tai profesionalumas, veiksmingumas, aptarnavimas ir
isitraukimas, kurios paremtos suderinamumu ir pritaikymu kliento poreikiams. Tuo tarpu
Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy istatymas reglamentuoja aStuonis principus,
kurie skirti ugdyti ir stiprinti asmens ar Seimos gebéjimus, savarankiskai spresti problemas,
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dalyvauti visuomeniniame gyvenime bei jveikti socialing atskirtj (Lietuvos Respublikos
socialiniy paslaugy istatymas, 2021).

Aptariant socialiniy paslaugy valdymo principus profesionalumas sulaukia daugiausia
tyréju démesio (Ranerupa ir Henriksenb, 2019; Rose ir kt., 2015; Nordes;jo, 2020). Tymai
rodo, kad socialiniy paslaugy kokybé priklauso nuo auksc¢iausio lygio institucijy iki tie-
siogiai socialines paslaugas teikian¢iy asmeny. Tam svarbi komunikacija ir tarpsektorinis
bei tarpinstitucinis bendradarbiavimas (Nordesjo, 2020). Geciené ir Raisiené (2018) teigia,
kad tarpinstitucinis bendradarbiavimas yra daugiau strateginio patariamojo pobiidzio, nes
bendradarbiavimui realiai igyvendinti praktikoje reikalinga specifinémis kompetencijomis
pasizyminti lyderysté. Kalbant apie Seimas, kuriy bent vienas narys turi negalia, pazymé-
tina, kad tarpinstitucinis bendradarbiavimas svarbus siekiant uztikrinti paslaugas, kurios
atitikty Seimos individualius poreikius. Dél Seimos nario negalios specifikos kai kurioms
Seimoms gali kilti daugybé problemu, kurios néra lengvai sprendziamos ir reikalauja
priimti nestandartizuotus sprendimus (Gilimiiscii ir kt., 2020).

Socialiniy paslaugu valdymo veiksmingumo principas skatina efektyviai ir ekonomis-
kai naudoti turimus resursus (Rose ir kt., 2015). Pasak, Ranerupa ir Henriksenb (2019),
efektyviai valdomos ir kokybiSkai teikiamos socialinés paslaugos mazina administravimo
kastus. Kita vertus, Gecien¢ ir RaiSiené (2018) pabrézia, kad socialiniy paslaugy kokybé,
kuri vertinama atsizvelgiant i ju racionaluma, efektyvuma ir piguma nebiitinai uztikrina
paslaugas gaunanciy Zzmoniy gyvenimo kokybe. Todél labai svarbu, kad paslaugos biity
tinkamos asmeniui bei jo Seimai, kurios atitikty asmens ir Seimos interesus bei nustatytus
poreikius. Atlikti tyrimai rodo, kad tinkama pagalba teikiama atsizvelgiant | Seimos ir
vaiko individualius poreikius mazina socialinés atskirties problemas (Itagiba ir kt., 2019).

Vadovaujantis kompleksiskumo principu socialinés paslaugos turéty biiti teikiamos
tariantis su pagalbos reikalingo asmens Seima. Brighton ir Townsend (2021) pastebi,
kad Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia, biitina jvairiapus¢, kompleksiné ir tvari
pagalbos sistema, kuri negali funkcionuoti be socialines paslaugas teikianéiy institucijy
bendradarbiavimo. Ne maziau svarbus visuomenés jsitraukimas ir socialinés politikos
sprendimy palaikymas.

Gerovés valstybés koncepcija akcentuoja ne konkurencija, bet solidaruma. Lietuvos
teisés aktuose socialiniy paslaugy teikimas apibiidinamas, kaip asmens, jo Seimos, ben-
druomenés, organizacijy, ginanc¢iy zmoniy socialiniy grupiy interesus ir teises, socialiniy
paslaugy istaigy, savivaldybés ir valstybés institucijy bendradarbiavimas bei tarpusavio
pagalbos visuma. Bendradarbiavimas svarbus visuose lygmenyse. Pvz., Vokietijoje so-
cialiniy paslaugy teikimo procesuose aktyviai dalyvauja nevyriausybinés organizacijos.
Ju déka skatinamas pozityvus socialiniy paslaugy teikéjy konkuravimas ir uztikrinama
kuo aukstesné paslaugy kokybé (Friedlander ir kt., 2019). Lietuvoje taip pat stiprinamas
nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujanéiy pazeidziamas visuomenés grupes, vaidmuo
(LR Socialinés apsaugos ir darbo ministerija, 2021), taciau lieka apleista socialiniy pas-
laugy sistemos vadyba: atlikti tyrimai rodo, kad Seimos auginancios vaikus su negalia
daznai negali pilna apimtimi pasinaudoti socialinémis garantijomis bei lengvatomis, nes
stokoja informacijos apie paslaugy prieinamuma Salyje (Lietuvos Nejgaliyju draugijos
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tyrimas, 2019). Kitaip tariant, socialiniy paslaugy valdymo teoriniai principai gali pa-
déti planuojant pagalba socialinéms grupéms, taciau tam, kad toji pagalba bty tikra ir
efektyvi, reikalinga veiksminga socialinés politikos igyvendinimo ir socialiniy paslaugy
organizavimo vadyba.

Lietuvoje socialinés paslaugos Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia, teikiamos
vadovaujantis Socialiniy paslaugy kataloge (2006) iSvardintomis paslaugomis. Tyrimai
rodo, kad reikalingas §io dokumento tobulinimas ir atnaujinimas. 2019 metais Nejgaliuju
reikaly departamento prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos uzsakymu, Lietuvos
neigaliyjy draugija atliko apklausa, kurios rezultatai parodé¢, kad vaikus su negalia au-
ginantiems tévams triiksta informacijos apie socialines paslaugas, teikiamos paslaugos
neatitinka vaiko su negalia poreikiy, stinga kompleksinés pagalbos Seimai (Grigaité ir
Jurevi¢iate, 2019). Cia galima jzvelgti paradoksa. ES ir Lietuvos teisés aktai numato
socialiniy paslaugy vaikams su negalia teikima ir prieinamuma, taciau nejgaliyju vaiky
tévai teigia stokojantys informacijos apie paslaugas. Negalédami pasinaudoti socialinémis
paslaugomis socialinéje atskirtyje atsiduria ne tik patys neigalieji, bet ir tévai, auginantys
neigalius vaikus. Seimos, auginancios vaikus su negalia, savo gyvenima apibiidina kaip
balansavimo mechanizma, kuriame nuolat siekia i§laikyti pusiausvyra tarp pagalbos vaikui
procesy ir emocinés pagalbos sau (Reshmi ir kt., 2018).

Prie gerovés valstybés labiausiai priartéjusios Salys, kaip Svedija, JAV, Vokietija
fokusuojasi { visos Seimos emocing gerove, socialinés izoliacijos mazinima bei individu-
aliy paslaugy pritaikyma (Oktem, 2020; Giimiiscii ir kt., 2020; Rooke ir kt., 2019). Siose
valstybése siekiama jtraukti Seimas | bendruomeniy veiklas, suteikti uzimtumo paslaugas
vaikams su negalia ir tokiu biidu mazinti nejgalius vaikus auginancios Seimos socialing
izoliacija. JAV atlikti tyrimai parodé, kad Seimos, kurios turi pakankamus finansinius
iSteklius, lankstesni darbo grafika ir galimybe naudotis vaiky prieziiiros priemonémis,
s¢kmingiau funkcionuoja visuomeniniame gyvenime (McConnell ir kt., 2015). Tuo tarpu
Lietuvoje paslaugy vaikams su negalia sritj administruoja LR Svietimo ir mokslo minis-
terija, LR Socialinés apsaugos ir darbo ministerija bei LR Sveikatos apsaugos ministerija,
taciau veiksmy suderinamumas tarp Siy institucijy yra menkas. Koordinavimo trikumas
negali neturéti jtakos socialiniy paslaugy sistemos kokybei.

Tyrimo metodologija

Nagrinéjant socialiniy paslaugy vartojimo charakteristikas negalig turin¢iy vaiky Seimose,
buvo atlikta atvejo analizé Druskininky savivaldybéje, kurioje gyvena 0,7 proc. Lietuvos
populiacijos (Lietuvos statistikos departamentas, 2021). Si savivaldybé pasirinkta kaip
tipiskas administracinis vienetas, neturintis i$skirtiniy bruozy socialiniy grupiy ir socialiniy
paslaugy poreikio atzvilgiu.

Tyrimo metu Druskininky savivaldybéje buvo registruoti 83 vaikai su negalia. Infor-
macija apie neigalius vaikus auginan¢iy Seimy skaiciy buvo gauta i§ informaciniy sistemy
»Socialinés paramos Seimai informaciné sistema“ (SPIS) ir ,,Socialinés paramos apskaitos
sistema‘“ (PARAMA), duomeny saugumui uztikrinti pasira§yta konfidencialumo sutartis.
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Empirinio tyrimo tikslui pasiekti pasirinktas kiekybinis tyrimas, paremtas normatyvine
strategija. Tyrimo atrankiné imtis sutampo su generaline imtimi. Dalyvauti tyrime buvo
pakviestos visos nejgalius vaikus auginancios Druskininky savivaldybés Seimos. [ kvie-
tima atsiliepé ir dalyvauti sutiko 68 Seimos. Tyrimo dalyviams buvo pateikta informacija
apie tyrimo tiksla, apklausos duomeny anonimiskumo uztikrinima, klausimyno pildymo
procediira. Tyrimo metu buvo panaudotas standartizuotas klausimynas, susidedantis i§ 19
klausimu. Dalis klausimy buvo skirta surinkti informacija apie respondenty amziy, Seiming
padéti, darbing situacija. Kiti klausimai leido gauti duomenuy, kaip respondentai vertina
socialiniy paslaugy neigalius vaikus auginan¢ioms Seimoms prieinamuma ir aktualuma.
Respondenty pozitiriui iSreiksti pasirinkta Likerto skalé.

Anketiné apklausa buvo organizuota pakopomis: pirmiausia el. pastu buvo issiusti
apklausos klausimai, | kuriuose respondentai atsaké rastu, o véliau su respondentais,
kurie isreiské sutikima, buvo susisiekta telefonu arba susitinkant respondenta tiesiogiai.
Tai leido respondentams iSplétoti savo nuomong, o tyréjams — geriau jsigilinti | situacija.
Tyrimo duomenys apdoroti kompiuterine programa SPSS.

Tyrimo metu laikytasi savanoriskumo, privatumo, konfidencialumo, anonimiskumo
ir pagarbos asmeniui etikos principy.

Empirinio tyrimo rezultatai

Tyrimo rezultatai parodé¢, kad Seimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia labiausiai triiksta
individualizuotos pagalbos ir specializuoty paslaugy. Seimos balansuoja ties sociali-
nio-ekonominio aktyvumo riba. Vaiko su negalia atsiradimas {stumia tévus i savotiskas
nevilties stipuokles, kurios balansuoja tarp vaiko poreikiy tenkinimo ir tévy galimybiy
i8silaikyti darbo rinkoje. Emocinis ir psichologinis disbalansas veikia visos Seimos gero-
ve¢. Tenkindami vaiko su negalia poreikius, tévai apleidzia savo paciy fizing ir emocing
sveikata, o tai atsiliepia ju gyvenimo kokybei. Nuolatinis nuovargis ir jtampa jtakoja tévy
atsiribojima nuo visuomeninio gyvenimo. Socialiniy kontakty apribojimas Seima neigia-
mai atsiliepia ir vaikui. Tyrimo metu nustatyta, kad daznu atveju vaikai su negalia yra i$
dalies arba visiskai neigije ju amziy atitinkan¢io savarankiskumo. Si problema siejama
su menkomis vaiky galimybés ugdytis bei dalyvauti visuomenés gyvenime. Informanty
atsakymai apie vaiky ugdyma parod¢, kad tik apie pusé tyrime dalyvavusiy Seimy vaiky
(N 31) lanko bendra integruota grupg arba klas¢ mokykloje. Keletas respondenty nurodé,
kad juy vaikas lanko specialigja savaiting mokykla kitame rajone. Septyni respondentai
atsake, kad vaikas nelanko jokios ugdymo jstaigos. Siai kategorijai priskiriamos $eimos,
kuriose auga vaikai nuo gimimo iki 3 mety.

Socialiniy paslaugy valdymo ir igyvendinimo principai akcentuoja, kad paslaugos turi
biiti prieinamos, teikiamos bendruomenéje ir kuo ar¢iau asmens gyvenamosios vietos. Siuo
tikslu steigiami Vaiky uzimtumo dienos centrai. Daugumoje dienos centry yra socialinio
darbo; darbo terapijos ir uzimtumo; buities; kulttiros ir laisvalaikio; sporto; bendrojo Svie-
timo, mokymo, ugdymo ir aukléjimo paslaugos (Zalimiené, 2003). Tirtojoje Druskininky
savivaldybg¢je veikia Sesi Vaiky uzimtumo dienos centrai, kuriuos gali lankyti taip pat ir
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vaikai, turintys specialiyjy poreikiy. Misy tyrimo metu respondenty buvo teiraujamasi, ar
Jju nejgalus vaikas lanko Vaiky uzimtumo dienos centra. Paaiskéjo, kad absoliuti dauguma
negalia turin¢iy vaiky (N 61) tokio centro nelanko. Nors nuo 2020 m. dienos centrai émé
teikti akredituotas socialinés priezitiros paslaugas, paslaugy finansavimo mechanizmas is-
liko pritaikytas jprastos raidos vaikams. Kaip nustatyta miisy tyrimu, negalia turin¢iy vaiky
tévai yra nepajégus finansiskai pasinaudoti Vaiky dienos uzimtumo centry paslaugomis. Ir
prieSingai, tévai, kuriy vaikai lanké dienos centra (N 7), pabrézé du svarbius Seimos gerovés
aspektus, kuriuos suteiké §i galimybé. Tai vaiko uzimtumas bei socialinis ugdymas ir tévy
poilsio poreikio tenkinimas. Tévai, kurie turéjo galimybeg pasinaudoti Vaiky uzimtumo dienos
centro paslaugomis, taip pat iSsaugojo savo galimybe dalyvauti darbo rinkoje. Tokiu btudu
nejgalius vaikus auginantys tévai iSgyveno mazesng socialing atskirti. Svarbu pazyméti, kad
socialinés atskirties mazinimas yra reikSmingas gerovés valstybés kriterijus, kuriuo sickiama
itraukti socialing atskirtj patirianc¢ius asmenis { visuomeninj gyvenima.

Lietuvoje savivaldybéms priskirta teikti socialines paslaugas gyventojams. Druskininky
savivaldybg¢je teikiamos jvairios socialinés paslaugos: apriipinimas biitiniausiais daiktais,
pagalba buityje (namuose), aprupinimas techninés pagalbos priemonémis, informavimo,
konsultavimo, tarpininkavimo ir atstovavimo, transporto ir kitos paslaugos. Tyrimo da-
lyviy klauséme, kokiomis savivaldybés istaigy teikiamomis socialinémis paslaugomis
periodiskai naudojasi Seimos. Apklausos rezultatai atskleidé, kad dazniausiai neigalius
vaikus auginancios Seimos naudojasi transporto, konsultavimo ir informavimo paslau-
gomis, kiek daugiau nei deSimtadalis — sociokultiirinémis ir socialiniy igiidziy ugdymo
paslaugomos, taciau i§ esmés valstybés teikiama pagalba naudojasi reta Seima (1 pav.).
Dar daugiau, tyrimas parodé, kad dienos socialinés globos namuose paslauga nei viena
apklausta Seima nesinaudoja. Tad sudéjus abu faktus — kad tik reta Seima naudojasi Vaiky
uzimtumo dienos centy paslaugomis ir nei viena $eima nesinaudoja dienos prieziiiros
paslauga namuose — galima tvirtai teigti, kad Lietuvoje negalig turiniy vaiky tévai yra
itin dideléje socialinés atskirties rizikoje. Akivaizdu, kad reali situacija tolima gerovés
valstybés koncepcijai. Tai salygoja, kaip rodo misy tyrimo rezultatai, eilé priezasciy,
kuriy esminés yra dvi — tai nepakankamos Seimy pajamos ir individualios institucinés
pagalbos Seimai stoka.

Toliau tyrimu siekta suzinoti, kokia pinigy suma per ménesi tévai blity pajégts sumo-
keti uz socialines paslaugas, teikiamas jy negalia turin¢iam vaikui arba Seimai (2 pav.).

Paaiskéjo, kad tik 3 Seimos i§ 68 apklaustyjy socialinéms paslaugoms galéty skirti
daugiau kaip 50 eury per ménesj. 7 Seimos 1§ 68 sutikty mokéti uz paslaugas iki 49 eury.
Likusiy Seimy finansinés galimybés itin menkos. Kalbant apie gerovés valstybés kiirima,
viena 1§ salygu — tai visiems Salies pilie¢iams sudarytos finansinio stabilumo galimybés.
Deja, kaip rodo miisy tyrimas, tik labai maza dalis Seimy, kuriose auga vaikai su negalia,
disponuoja pakankamomis pajamomis svarbiausiems $eimos poreikiams patenkinti. Viena
vertus, neigaliyjy prieZitira ir ugdymas reikalauja papildomuy, tame tarpe ir finansiniy, iStekliy
palyginus su tipinés raidos vaikus auginanciomis Seimomis, kita vertus, nejgaliy vaiky tévy
darbo pasirinkima ir karjera riboja privalomumas nuolat didele dalj laiko skirti nejgalaus
vaiko poreikiams, todél galimybés dirbti pilna darbo diena ir uzsidirbti lieka ribotos.
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1 pav. Paslaugos, kuriomis naudojasi nejgalius vaikus auginancios Seimos (N = 68)

Sudaryta autoriy.
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2 pav. Suma, kurig respondentai galéty mokéti kas ménesi socialinéms paslaugoms isigyti,
nevir§ydami Seimos biudzeto galimybiy (N = 68)
Sudaryta autoriy.

Toliau anketoje tyrimo dalyviy prasyta nurodyti, kokiy socialiniy paslaugy jie pagei-
dauty. Tyrimo dalyviy atsakymy pasiskirstymas pateiktas 3 paveiksle.

Kaip galima matyti, respondentai labiausiai pageidauja sportiniy, meniniy gebéjimy
lavinimo paslaugy savo nejgaliems vaikams. Daugiau negu pusé apklaustyjy tévy (N 49)
nurodé, kad ju Seimai reikalinga atokvépio paslauga. Tyrimas rodo, kad net 44 Seimos
pageidauty psichosocialinés pagalbos. Maziausiai reikalinga pasirodé higienos mobili
paslauga (N 23). Anketing apklausa lydinciyjy pokalbiy metu respondentai taip pat iSreiské
poreiki tokiy paslaugy kaip ,,spec. pedagogas mokykloje”, ,.kvalifikuoty spec. pedagogu
ir padéjéju”, ,,atokvépio paslaugy (namuose)”, ,,mokymo metody autistams”. Interviu
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metu taip pat paaiskéjo poreikis, kad Vaiky dienos uzimtumo centry darbo laikas biity
suderintas su jprasta istaigose darbo dienos trukme. Tai tévams, nusprendusiems leisti
vaikus | Dienos centra, sudaryty galimybg dirbti visa darbo diena. Sis respondenty nuro-
dytas poreikis atskleidzia, koks svarbus neigaliy vaiky tévams yra darbas bei galimybé
pilnai jsitraukti { visuomenés gyvenima. Vis delto, siekiant geroves valstybés, sudétingose
gyvenimo situacijose atsidiirusiy Seimy poreikiy apibrézti nepakanka, reikalingi politiniai
sprendimai, kuriantys adekvaty kompleksinés pagalbos prieinamuma.

Sportiniy, meniniy gebéjimy lavinimo paslauga IEEEGEGENEGEEREEIGTe - 8
Kineziterapeuto paslauga  [INEEEENE7 IO 7 2 15
Dienos socialiné globa vaikams su negalia 3 13
Sociokultrinés paslaugos 3 10
Kineziterapeuto paslauga (dienos centre)  IEEEEEENERE G g 12
Psichosocialiné pagalba  INEENFEINNNNONN 3T 10
Atokveépio paslauga I S TS 7 3 9
Asmeninio asistento pagalba nejgaliesiems 4 13
Elektroninés socialinés paslaugos NN 2 16
Mediacijos paslauga 7SN 220 4 14
Seimos santykiy grupe  IFENENGIINN2EIIN 6 17
Higienos mobili paslauga 4 24
Kita
0 10 20 30 40 50 60 70 80
M Labai reikalinga ~ m IS dalies reikalinga ™ Nesu tikras IS dalies nereikalinga Visiskai nereikalinga

3 pav. Socialiniy paslaugy poreikis (N = 68)
Sudaryta autoriy.

Tyrimo metu taip pat nustatyta, kad Seimoms, auginan¢ioms vaikus su negalia triksta
informacijos apie socialines paslaugas. Seimos nezino apie galimybe pasinaudoti jiems
priklausan¢iomis paslaugomis. Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy teisiy konvencijos 23 straipsnio
3 punktas pazymi, kad Seimoms, auginanc¢ioms vaikus su negalia turéty biti teikiama iSsami
informacija, specialios paslaugos ir parama, taciau misy tyrimo duomenimis, tre¢dalis
Seimy negauna informacijos apie socialines paslaugas, kitas Seimas informacija neretai
pasiekia neformaliais kanalais arba per sveikatos priezitiros istaigas (4 pav.). Savivaldybg,
kurios pareiga yra suteikti informacija apie socialines paslaugas, informavimo atzvilgiu
pasirodé veikianti nepakankamai veiksmingai ir produktyviai.

Tévams triikksta informacijos apie socialing pagalba. Tyrimas parodé, kad tévai daznai
dél informacijos stokos nesikreipia pagalbos i atsakingas istaigas, ir vaiko poreikiais
ripinasi vieni patys.

Gerovés valstybés ideologija nurodo valdyti socialinés atskirties problema. Pilnavertis
dalyvavimas darbo rinkoje padeda spresti socialinés atskirties problema. Vaikus su negalia
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4 pav. Informacijos apie socialines paslaugas Saltiniai, kuriais naudojasi nejgalius vaikus
auginancios Seimos (N = 68)
Sudaryta autoriy.

auginanc¢iy Seimy buvo prasoma nurodyti, ar tévai dirba. 35 Seimos nurodé, kad dirba abu
tévai, 16 — dirba tik motina, 12 — dirba tik tévas, 3 — abu tévai nedirba, 2 respondentai
pasirinko atsakymo varianta ,,kita” ir {rasé ,,vieniSa mama”, ,,vieniSa mama — nedirba”.
Kadangi Lietuvoje socialinés nejgalumo i§mokos vienam gyventojui vienos maziausiy
Europos Sajungoje (Eurostat, 2021), negalia turinc¢iy vaiky tévams issilaikyti darbo rinkoje
ir i§laikyti bent bazinj finansini uztikrintuma yra biitinybé. Kaip galime matyti i§ tyrimo
rezultaty, tik pusei apklaustuyjy Seimy pavyksta derinti galimybg dirbti ir poreiki aptarnauti
neigaly vaika. 28 Seimose dirbo tik vienas iS tévy. Nors dazniau darbo neturéjo motinos,
dirbanciy ir nedirbanc¢iy tévy ir motiny proporcija buvo palyginti subalansuota. Tai rodo,
kad Lietuvoje i§ esmés néra diskriminuojamos moterys — nejgaliy vaiky motinos. Vis
délto Seimy pajamos daznai nebuvo pakankamos pasinaudoti socialinémis paslaugomi,
uz kurias tekty sumokeéti. Taigi, Lietuvos socialing politika siekiant formuoti pagal gero-
vés valstybés modelj, sprendimus deréty apsvarstyti zZvelgiant taip pat ir per socialinés
atskirties mazinimo perspektyva.

ISvados

Nors socialinés atskirties mazinimas yra vienas svarbiausiy gerovés valstybés bruozy,
tyrimas parodé, jog Siuo aspektu miisy Salis patiria i$$tikiy — socialiniy paslaugy sistema
néra tinkamai pritaikyta vaikus su negalia auginanc¢iy Seimy poreikiams. Nejgalius vaikus
auginancioms Seimoms reikalinga kompleksiné pagalba, atliepianti individualius vaiko ir
jo tévy poreikius, todél valstybés socialinés pagalbos finansavimo sistemos patobulinimas
turéty biiti prioritetinis uzdavinys socialing politika formuojanciy politiky darbotvarkéje.
Taip pat reikalinga stiprinti bendradarbiavima tarp instituciju, pasitelkti nevyriausybinj
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sektoriy, bendruomenes ir sukurti geresnés socialinés pagalbos nejgalius vaikus auginan-
¢ioms Seimoms mechanizmus.

Tyrimas parode, jog nejgalius vaikus auginancias Seimas menkai pasiekia informacija
apie socialines garantijas, pagalbos priemones, kurias suteikia valstybé ar savivaldybé.
Neigaliyju vaiky seimos i§ esmés naudojasi tik tomis paslaugomis, apie kurias informuoja
gydymo bei ugdymo istaigos, t.y. istaigos, su kuriy specialistais §eimos nuolat bendrauja.
Kadangi seimos stokoja informacijos tiek apie vaiko negalios kai kuriuos aspektus, tiek
apie socialiniy paslaugy prieinamuma, biitina $viesti tévus, kad jie kaip pilie¢iai sékmingiau
funkcionuoty, iveikty kilusias gyvenimo krizes, pilnavertiskai dalyvauty darbo rinkoje.

Galiausiai tyrimu nustatyta, kad tik maza dalis negalia turin¢iy vaiky tirtoje savival-
dybéje lanko dienos uzimtumo centrus ir taip rizikuoja patirti socialing atskirti. Pazyme-
tina, kad nejgaliy vaikuy tévai, neturédami galimybés pasitelkti dienos prieziliros istaigy
pagalba, taip pat pakliiiva i padidintos socialinés atskirties zona, nes stokoja galimybiy
dalyvauti darbo rinkoje.

Apibendrinant tyrimo rezultatus tenka pazymeéti, jog Lietuvoje vyraujanti socialiniy
paslaugy sistema neuztikrina pakankamos vaiky su negalia ir jy Seimos nariy socialinés
itraukties, nesudaro salygy tévams derinti darbo ir Seimos isipareigojimuy, pasiriipinti savo
sveikata (gauti atokvépio paslauga). Ribotas socialiniy paslaugy spektras ir prastas esamy
paslaugy pasiekiamumas gilina neigalius vaikus auginanc¢iy Seimy socialing izoliacija bei
potencialiai didina skurda. Straipsnyje iSnagrinétas atvejis atskleidzia, kad Lietuvos laukia
ilgas kelias link gerovés valstybés.

Remiantis tyrimo rezultatais galima konstatuoti, kad vaikus su negalia auginanciy
Seimy poreikius atitinkanciy socialiniy paslaugy prieinamumo didinimas yra biitinas so-
cialinés politikos sprendimas be kurio nejmanomas socialinés politikos veiksmingumas
bei gerovés valstybés Lietuvoje kiirimas.
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