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Anotacija

Vakary Salyse egzistuoja visas spektras neregiy ir silpnaregiy reabilitacijos programy, taciau jos savo
turiniu ir taikymu gerokai skiriasi, taip ir nesukurta vieno ,,auksinio standarto®, nors tokius siekta
nustatyti. Lietuvoje aklyjy ir silpnaregiy reabilitacijos paslaugy politika pradéta taikyti 2017 metais.
Siekiant nustatyti neregiams ir silpnaregiams teikiamy paslaugy ir projektiniy veikly poreikj bei
ju tenkinimo spragas pasirinkta kokybinio tyrimo prieiga. Atlikti i§ dalies struktiiruoti interviu su
penkiais aklaisiais ar silpnaregiais ir keturiais jy artimaisiais. Tyrimo rezultatai atskleidé, kad aklieji
ir silpnaregiai prie§ dalyvaudami aklyjy socialinés reabilitacijos programoje buvo susidire su kom-
pleksinémis psichologinémis ir socialinémis problemomis. Nustatyta, kad tarp asmens sveikatos, sa-
vivaldybiy socialiniy jstaigy ar NVO informacijos perdavimas nekoordinuojamas, pacientai priversti
patys ieskoti informacijos, o tai mazina jos prieinamuma, priimtinumg ir reabilitacijos intervencijy
veiksminguma. Daugeliui tyrimo dalyviy paslaugos suteiktos pavéluotai, socialinés aklyjy reabilita-
cijos programa, informanty nuomone, kokybés aspektu turéjo spragy.
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Abstract

There is a wide range of rehabilitation programmes for the blind and visually impaired in Western
countries, but these vary greatly in content and application, and no single ‘gold standard’ has been
established, despite attempts to set such standards. In Lithuania, the policy for rehabilitation services
for the blind and visually impaired began to be implemented in 2017. A qualitative research appro-
ach was chosen to determine the need for services and project activities for the blind and visually
impaired, and to identify implementation shortcomings. Semi-structured interviews were conducted
with five blind or visually impaired people and four of their family members. The results of the rese-
arch revealed that the blind and visually impaired faced complex psychological and social problems
before participating in the social rehabilitation programme for the blind. It was found that there is a
lack of coordination in the transmission of information between health-care institutions, municipal
social institutions and NGOs. Patients are forced to seek information on their own, which reduces
accessibility, acceptability, and the effectiveness of rehabilitation interventions. Many of the research
participants received services quite late, and, according to the informants, the social rehabilitation
programme for the blind had quality shortcomings.
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Ivadas

Daznai net turtingiausiose Salyse paslaugos prieinamos tik daliai silpnaregiy.
Tai lemia poreikio mastas. Mokslininkai daro prielaidas, kad $iy paslaugy reikia
mazdaug 10-30 proc. populiacijos ir poreikis Vakary visuomenése auga (Ryan,
2014; Markowitz, 2016; Jaiswal ir kt., 2022). Tenka konstatuoti, kad paslaugos sil-
pnaregiams visuose Zemynuose, ypa¢ vidutinio ir zemo ekonominio i§sivystymo
valstybése, nelabai prieinamos. Nustatyta, kad prieinamesnés jos miesty gyvento-
jams ir aukstesnio ekonominio-socialinio statuso zmoniy grupéms (Bright ir kt.,
2018). Panasus ir kity mokslininky, nagrinéjusiy paslaugy pricinamumo ir susiju-
sias aklyjy bei silpnaregiy reabilitacijos problemas, tyrimy rezultatai (Kaldenberg,
2019; Frazer ir kt., 2019).

Reabilitacijos programos ir paslaugos neregiams bei silpnaregiams (angl. low
vision) gana placiai nagriné¢jamos tarpdiscipliniy tyrimy lauke, kaip tai atskleidzia
metatyrimai ir bendrosios apzvalgos (Binns ir kt., 2012; Ryan, 2014; Van Nispen ir
kt., 2020). Akivaizdu, kad tai lemia taikomy programy ar paciy teikiamy paslaugy
pobiudis. Dazniausiai programy prieinamumo, turinio, paskiry priemoniy taikymo,
naudos dalyviams ir kity problemy kelia bei jas nagrinéja mokslininkai oftalmo-
logai, reCiau — optometrijos specialistai. Kita vertus, tyrimy lauke yra publikacijy,
kuriy autoriai yra ergoterapijos specialistai, psichologai, sociologai ar socialinio
darbo mokslininkai (Ravenscroft, 2019). Viena vertus, nuo 1986 m. paskelbta
Simtai publikacijy jvairiomis prieigomis, skirtingomis temomis, Amerikos akly-
ju fondo paremtose tarptautinése konferencijose (JAV, Kanadoje ir JK) sukiirus
Siuolaikinj silpnaregiy reabilitavimo programy modelj. Panasis, turinj atliepiantys
modeliai sukurti ir regéjima praradusiems asmenims. Kita vertus, tick moksliniy
tyrimy lauke vienas pirmaujan¢iy mokslininky Samuel’is N. Markowitz’as, tiek ir
kai kurie PSO bei kiti mokslininkai pabrézia, kad geriausio, moksliskai pagristo
,»auksinio standarto® néra (Markowitz, 2016; Mogk, 2016).

Remiantis tyrimy lauka apibendrinanc¢iomis publikacijomis, galima paminé-
ti Sias dazniausias temines kryptis: 1) paslaugy poreikis ir barjerai, mazinantys
paslaugy prieinamumg (finansavimo, priimtinumo klientams, savalaikiSkumo ir
kt. aspektai); 2) programy turinys (modeliai, taikomy tarpdiscipliniy intervencijy
pobudis (ir jy taikymo kontekstai, atvejai); 3) teikiamy paslaugy (projektai, dau-
giametés programos ir pan.) nauda ir jy veiksmingumas; 4) reabilitacijos progra-
mos asmens sveikatos ar socialiniy paslaugy sistemose (Binns ir kt., 2012; Ryan,
2014; Ravenscroft, 2019; Van Nispen ir kt., 2020). Sudétinga nustatyti aiskig ty-
rimy kryptj, kuri susiety paslaugy teikéjus, suderinamuma su paslaugy sistemo-
mis (asmens sveikatos, socialiniy), finansavima ir pan. ISties yra nemazai pavieniy
tyrimy, bet néra tyrinétojus sutelkiandiy grupiy konferencijose ar pan. Zvelgiant
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i tyrimy laukg svarbu pastebéti, kad dauguma tyrimy yra empirinio pobiidzio, pa-
gristi kiekybine arba kokybinio tyrimo prieiga, bet yra ir apibendrinanciy studijy.
Lietuvoje beveik netyrinétos socialinés bei kitos paslaugos silpnaregiams ir aklie-
siems. Tiesa, yra straipsniy, kuriuose problema nagrin¢jama netiesiogiai (Zaikaus-
kaité ir kt., 2015; Jonaityté, Virbaliené, 2020), nors Lietuvoje visuomenei senéjant
auga zmoniy, turinciy regéjimo negalia, skaicius ir jiems reikia ne tik oftalmology,
optometrijos specialisty paslaugy, bet ir socialinés paramos mokantis gyventi su
regos sutrikimais, siekiant didesnio savarankiskumo, geresnés emocinés biklés
bei socialinés jtraukties.

Tyrimo objektas —asmeny su regos negalia j(si)traukimo i socialinés reabi-
litacijos programas situacija ir galimybeés.

Tyrimo tikslas — atskleisti asmeny su regos negalia j(si)traukimo j socialinés
reabilitacijos programas problemas.

Tyrime panaudota kokybinio tyrimo prieiga, dazna nagrinéjant reabilitacijos
programas ir projektus akliesiems bei silpnaregiams, siekiant suprasti dalyviy
(aklyjy ir silpnaregiy) prieinamumo, tinkamumo, savalaikiSkumo, naudos ir veiks-
mingumo problemas (Nyman ir kt., 2012; Fraser ir kt., 2019). Analizuojant tyrimo
dalyviy poziiirius, patirtis ir veikima, atlikti pusiau struktiiruoti interviu su nere-
giais ir silpnaregiais bei jy artimaisiais.

1. Neregiy ir silpnaregiy reabilitacijos tyrimy laukas: sampratos,
problematika

Pasaulio sveikatos organizacijos ekspertai regéjimo sutrikimy bei aklumo rea-
bilitacijos taikyma apibrézia gana placiai, pateikdami skirtingus poveikio konteks-
tus. Tikslas jvardytas kaip ,,silpnaregiy ir aklyjy gyvenimo kokybés prastéjimas,
panaudojant lickamajj regéjima bei praktiskai padedant jiems adaptuotis ir spresti
regéjimo sutrikimo sukeltas socialines, psichologines, emocines bei ekonomines
problemas® (WHO, 2019, 27). Pastebétina, kad $is apibrézimas apima dvi paskiras
tikslines zmoniy grupes — silpnaregiy ir aklyjy. Kompleksinis problemy sprendi-
mas yra kita reik§Sminé PSO apibrézimo dimensija, apimanti multidiciplinés reabi-
litacijos intervencijas ir kompleksiniy aklyjy bei silpnaregiy problemy sprendima.
Akademiky ir svariy tarptautiniy organizacijy (pavyzdziui, Amerikos oftalmology
asociacija, Europos aklyjy sajungos) apibrézimuose silpnaregystés ir aklumo rea-
bilitavimas siejamas su multidiscipline prieiga (ir teikiamomis paslaugomis), kai
pagerinamas asmeny gyvenimas, ir su kasdienybéje iSkylanciy i$Stukiy, emociniy
problemy sprendimu, didesniu savarankiskumu, mokymosi naudos suvokimu bei
regéjimo sutrikimo sprendimais (EBU, 2016; Markowitz, 2016; Fontenot ir kt.,
2018; Ravenscroft, 2019).
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Mokslininkai, PSO ekspertai, praktikai pastebi tai, kad Zzmonéms, turintiems
regéjimo sutrikimy, yra ar gali biiti prieinamas visas spektras intervencijy ir (arba)
paslaugy, kurios gali biiti jtrauktos j reabilitacijos programas (WHO, 2019; Mar-
kowitz, 2016). Siuo atveju remiamasi visuotinai priimtinu regéjimo sutrikimo
gydymo principu (jtvirtinta PSO asambléjoje 2020 m. priimta rezoliucija), ku-
ris numato tai, kad paslaugos ir pagalba turi biiti integrali ir orientuota j Zmones
(angl. integrated people-centred eye care) (WHO, 2020). Sie principai perkelti j
reabilitacijos akliesiems ir silpnaregiams intervencijas bei jy teikimg. Pirma, su re-
géjimo sutrikimy turin€iais zmonémis paprastai dirba multidisciplinés komandos,
taip uztikrinamas paslaugy integravimas. Dazniausiai tokios komandos jtraukia of-
talmologus, optometrus, technologijy asistentus, savarankisko gyvenimo mokyto-
jus, mobilumo bei orientavimosi instruktorius, psichologus, psichiatrus, ergotera-
peutus, socialinius darbuotojus, jdarbinimo specialistus (Fotenot, 2018; Jaiswal ir
kt., 2021). Tiesa, tam tikrais atvejais reabilitacijos programos apima tik siauresnés
specializacijos specialisty grupes, pavyzdziui, gali buti psichiatry, psichoterapeuty
arba oftalmology ir optometry. Siuo atveju programose néra socialiniy paslaugy
dimensijos. Antra, specialistai paslaugas teikia pagal individualius poreikius.

Kitas svarbus klausimas susij¢s su programos pobuidziu, atsizvelgiant i tiksli-
nes grupes, tikslus bei turinj. Oftalmologijos mokslininkai skiria kelias reabilita-
cijos formas, atsizvelgiant j regéjimo sutrikima. Paprastai skiriamos dvi programy
grupés: regéjima praradusiems asmenims (angl. post-vision loss rehabilitation) ir
silpnaregiams (angl. low-vison rehabilitation) (Gordon ir kt., 2015; Markowitz,
2016; Pearson, 2016; Jaiswal ir kt., 2021). Pirmuoju atveju kalbama apie maza
regos likutj turin¢ius zmones ir jy nukreipima j reabilitacijg klinikose ar teikiamas
specialios terapijos programas, kur nemazas démesys skiriamas psichoemocinei
pagalbai. Antruoju atveju programos dazniausiai apima tiek silpnaregiy tiksline
grupe, tiek akluosius (mazo regos likucio), tad paslaugos individualizuojamos pa-
gal zmogaus poreikj. Dominuoja plaCios aprépties programos. Jos yra relevantis-
kos pagrindinei problemai, kuri susijusi su regé¢jimo sutrikimy skaiciaus augimu
didéjant visuomenés pragyvenimo lygiui. Be to, jos yra kompleksiskesnés inter-
vencijy aspektu bei lengviau adaptuojamos pagal dalyviy poreikius.

Pagal turinj programos (pavyzdziui, daugelyje Saliy placiai taikomame mul-
tidiscipliniame modelyje) daznai skirstomos j tris dalis: 1) testinés oftalmology
teikiamos paslaugos pagal paciento poreikius; 2) regéjimo reabilitavimas (klinikos
specialisty teikiamos paslaugos, taikant regéjima gerinancius metodus); 3) multi-
disciplinés paslaugos; 4) psichoemocinés reabilitacijos programos (Ryan, 2014;
Van Nispen ir kt., 2020).

Dalis mokslininky kvestionuoja tokiy ,,auksiniy rakty / standarty* paieska ir pa-
stebi, kad vienos veiksmingiausios priemonés nepavyko sukurti dél skirtingy sam-
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praty, turinio elementy (pavyzdziui, kokias intervencines priemones / paslaugas
reikéty jtraukti ir t. t.) vertinimo (Jaiswal ir kt., 2021). ISkalbingi faktai liudija, kad
Kanadoje, Jungtingje Karalystéje, JAV bendro modelio, kaip turéty biti teikiamos
paslaugos, néra (Leat, 2016; Jaiswal ir kt., 2021). Tiesa, yra nemazai bandymy
apibrézti svarbiausiy intervencijy / paslaugy sarasa ir nustatyti standartus. JAV,
Kanadoje sukurtas visapusiskos regé¢jimo reabilitacijos (angl. comprehensive visi-
on rehabilitation) modelis. Pavyzdziui, JAV oftalmology asociacija sukiiré Regos
reabilitacijos pageidautinos praktikos modelj, Europos neregiy asociacija parengé
Silpnaregiy reabilitacijos standarty jgyvendinimo gaires (Fontenot ir kt., 2018).
Panasioms rekomendacijoms parengti PSO suktiré darbo grupe, kuri 2018 m. pra-
déjo darba, taciau rezultaty kol kas néra ar jy nepavyko aptikti (WHO, 2018). Taigi
bandymai sukurti bendrg aklyjy ir silpnaregiy modelj, kalbant Sachmatininky ter-
minais, atsidré patinéje situacijoje.

Kaip rodo atlikti tyrimai, atsakomybé uz aklyjy ir silpnaregiy socialinés rea-
bilitacijos programas priklauso nuo kompleksiniy veiksniy: 1) valstybés valdymo
struktiros (skirtumai federalinése ar regioninése valstybése, palyginus su unita-
rinémis valstybémis, rySkesni); 2) vieSyjy politiky ir paslaugy sistemy pobiidzio
(sveikatos apsaugos, socialiné, reabilitacijos sistemos gana skirtingos); 3) teisiniy
paslaugy rezimo ir tradicijos. Apskritai, centrinés valdzios (kiek kitaip yra federa-
linése ar vadinamosiose regioninése valstybése, pavyzdziui, Ispanijoje, Italijoje)
institucijos yra atsakingos uz daugelj reabilitacijos paslaugy. Taigi socialinés re-
abilitacijos programos yra sveikatos, socialinés apsaugos ar reabilitacijos viesyjy
paslaugy politikos dalis (dazniau jos integruotos j sveikatos paslaugy sistemas, bet
neiSvengiamai persidengia ir su socialinémis paslaugomis) (Rabiee ir kt., 2015;
Markowitz, 2016; Luu ir kt., 2020; Longo ir kt., 2020; Jaiswal ir kt., 2021). Ne-
mazai Saliy specialiy reabilitacijos programy akliesiems ir silpnaregiams neturi
(pavyzdziui, pagristy multidiscipline prieiga ar specialiy psichoemociniy terapiniy
programy). Dalies Europos gyventojai gali gauti paslaugas, kurios yra sudétiné
reabilitacijos sistemy dalis (LRS, 2022).

Lietuvoje aklyjy ir silpnaregiy (turin¢iy didelj regéjimo sutrikimg; RA — ma-
ziau kaip 0,05) reabilitacijos paslaugy politika taikoma nuo 2017 m. Paslaugy tei-
kimas (vadinamoji praktiky programa) apibréztas SOCMIN jsakymu patvirtintu
tvarkos aprasu (SOCMIN, 2017). Sios politikos tikslas — atkurti, ugdyti, jtvirtinti
orientacijos erdvéje ir savarankisko judéjimo (mobilumo), kasdienio gyvenimo bei
komunikacijos jgiidzius, didinancius asmens savarankiSkuma bei galimybes daly-
vauti visuomeniniame gyvenime (SOCMIN, 2017). Teisés aktu apibréztas tikslas
numato siektinus rezultatus — aklyjy ir silpnaregiy gyvenimo kokybés gerinimas
formuojant ar jtvirtinant atitinkamus gebé¢jimus bei jgidzius. ISkeltas lukestis, kad
elgsenos poky¢iai leis dalyvauti socialiniame gyvenime. Svarbu, kad apibréziamas
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paslaugy integravimas veikiant specialisty komandai ir naudojantis holistine pri-
eiga integruojant nemazai intervencijy. Kita vertus, tikslo apibrézimas nejtraukia
oftalmologijos bei otometrijos paslaugy, kaip rekomenduojama PSO, autoritetingy
oftalmology asociacijy bei daugybés tyrimy (kaip minéta, nors néra tokiy pro-
gramy ,,auksinio standarto®, sukurta nemazai rekomenduojamy modeliy). Tai yra
reikSmingas trukumas, galimai ribojantis intervencijas.

Socialinés apsaugos ir darbo ministro (toliau — SOCMIN) jsakymu nusta-
tytos tvarkos numato ir reabilitacijos intervencijas akliesiems, kurios apima:
1) orientacijos erdv¢je ir savarankisko judéjimo (mobilumo) ugdyma; 2) kasdieniy
igidziy ugdyma; 3) medicinos psichologo pagalba; 4) profesinj konsultavimg ir
orientavimg. Pagal nustatytas tvarkas, Sias paslaugas turi teikti penkiy specialis-
ty komanda: socialiniai darbuotojai, medicinos psichologai, specialieji pedagogai
(tiflopedagogai), kompiuterinio rastingumo specialistai (Socialinés apsaugos ir
darbo ministerija, SOCMIN, 2017). Pagal nustatytas tvarkas apibréztas ir darbo
procesas. Jis apima kompleksiniy poreikiy jvertinima, intervencijy planavimg ir
teikimg. Teisés aktu nustatytos tvarkos numato tai, kad multidiscipliné komanda
turéty dirbti koordinuotai, vadovaujant paskirtam vadovui.

2. Tyrimo metodologija

Konceptualus tyrimo pagrindas pagrijstas vieSojo valdymo ir socialinés reabi-
litacijos programy vertinimo sagvokomis (reabilitacijos paslaugy barjerai, seimos
itraukimas j reabilitacijq, reabilitacijos veikly tinkamumas). Pasirinkta kokybinio
tyrimo prieiga. Analizuojant tyrimo dalyviy pozitrius, patirtis ir veikima, atlikti
pusiau struktiiruoti interviu su penkiais aklaisiais ar silpnaregiais, kurie 2021-2022
metais dalyvavo Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy sajungos programose, ir keturiais jy
artimaisiais (1 lentelé).

1 lentelé. Kokybinio tyrimo dalyviai

Kodas |Informantai Data, buidas

INF1 Programos dalyvis 2022-11-11, nuotoliniu biidu
INF2 Programos dalyvis 2022-11-14, nuotoliniu biidu
INF3 Programos dalyvis 2022-11-14, nuotoliniu biidu
INF4 Programos dalyvis 2022-11-14, nuotoliniu biidu
INF5 Programos dalyvio dukra 2022-11-10 nuotoliniu budu
INF6 Programos dalyvio zmona 2022-11-10 nuotoliniu badu
INF7 Programos dalyvio mama 2022-11-09 nuotoliniu budu
INF8 Programos dalyvio zmona 2022-11-11, nuotoliniu badu
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Atliekant kokybinj tyrimg buvo gautas aiskus sutikimas d¢l dalyvavimo tyrime.
Kokybinio tyrimo pradzioje primintos (informacija apie anonimiskuma, konfiden-
cialumo i$saugojima) anksciau aptartos salygos ir interviu taisyklés (pavyzdziui,
galimai sunkiis klausimai ir reakcijos; interviu nutraukimas, tolesnis darbas su in-
terviu medziaga bei gauty rezultaty saugojimas ir kt.).

3. Kokybinio tyrimo rezultatai. Aklyjuy ir silpnaregiy poziiiriai i
kompleksines reabilitacijos paslaugas

Aklyjy ir silpnaregiy reabilitacijos poreikis, ji lemiantys veiks-
niai. Tyrimo medziaga atskleidZia, kad praradus reg¢jima (daugiau kaip puse ty-
rimo dalyviy buvo aklieji) tyrimo dalyviams kilo kompleksiniy problemy, grizus
namo i§ gydymo jstaigy ar pan. Pirmiausia informantai minéjo savo sudétingg psi-
choemocing biikle ir raiskas, susijusias su bejégiskumu, tuStumos pajauta, stipriu ir
varginan¢iu nerimu, litidesiu (Interviu su INF1; INF2). Nemaza dalis pacienty su-
sirgo depresija, tad jiems prireiké specialisty pagalbos. Siuos jy jausmus lydéjo ir
didesné arba mazesné socialiné izoliacija. Dauguma informanty sulauké pagalbos
i$ artimyjy, dazniausiai Seimos nariy (tiesa, tyrime dalyvavo ir du aklieji, gyvenan-
tys visiskai savarankiskai), taciau tai tik i§ dalies uztikrino socializacija ir nekeité
Jju gyvenimo.

Informantai savo pasakojimuose jvardijo liizinius gyvenimo momentus, kurie
paskatino juos aktyviau ieskoti pagalbos ir 1émé supratima, kad gali kreiptis ir
gauti veiksmingg pagalbg i§ specialisty. Dazniausiai interviu metu kalbéta apie ar-
timyjy pagalbg akliesiems — vaiky, tévy, reciau draugy. Vienas respondentas pasi-
dalijo savo istorija, kaip savarankiskai bandé jveikti negalios sukeltus apribojimus
mokydamasis vaikscioti su baltaja lazdele, naudotis telefonu ir t. t. (Interviu su
INF2). Regéjimg prarad¢ asmenys nezinojo, kad galéty gauti veiksmingas paslau-
gas, nes net nejsivaizdavo, kad tokios jiems gali biiti prieinamos. Taigi jie susidtre
su paslaugy suvokimo ir informacijos triikumo problemomis. Dalis aklyjy ir kai
kurie silpnaregiai turéjo ir kity sveikatos problemy, kurios nukreipé jy démesj nuo
regos negalios ir verté spresti aktualesnes sveikatos problemas.

Aklieji ir silpnaregiai (dalyvave aklyjy ir silpnaregiy socialinés reabilitacijos
programoje) puikiai suprato, kokiy paslaugy jiems truksta, kad galéty jtvirtinti
iSsiugdytus jgiidzius, gauti naujy ziniy (ypac¢ susijusiy su specialiosiomis tech-
nologijomis). Be abejo, samoningumas kalbant apie paslaugy naudg formavosi
laipsniskai, visiskai jis suprastas tik pabaigus mokymo programa. Pavyzdziui, dau-
gelis aiskiai suprato, kad keliy savaiciy intensyviy mokymy kursai yra tik jgudziy
formavimo pradzia. Informantai minéjo supratima, kad nejmanoma per trumpa
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laika iSmokti naudotis baltaja lazdele, orientuotis gyvenamojoje aplinkoje, dirbti
kompiuteriu ir t. t.

Kokybinio tyrimo dalyviai paslaugy poreikio svarba ir naudg grindé savo pa-
tirtimis. Jie pasakojo, kaip ieskojo pagalbos savarankiskai ir su kokiomis klifitimis
susidire. Pavyzdziui, nemaza dalis informanty, surad¢ pirming informacija, vyko
konsultuotis pas specialistus (nemaza dalis dirbo su Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy
sajungos specialistu Palangoje) ar skambino ] sajungos centrus. Ypac iSkalbinga
vieno regéjimg praradusio vaikino istorija: kelerius metus jis gyveno uzsidares,
tada pats prad¢jo bandyti mokytis praktiniy jgiidziy, kad tapty savarankiSkesnis.

Atvykdamas | reabilitacijg a$ jau mokéjau naudotis telefonu ir man nelabai reikéjo
ty mokymy. Mane ¢ia iSmokino dirbti su kompiuteriu. Tai buvo ,,super. Yra daly-
ky, kuriy tikrai pats negali iSmokti ir reikia pagalbos (Interviu su INF2).

Pasakojimas atskleidzia, kaip negalig turintis zmogus atrado jégy pokyc¢iams
ir kodél pirminés individualaus mokymosi pastangos nebuvo sé¢kmingos (indivi-
dualaus interviu metu patikino, kad jam neblogai pavyko iSmokti savarankiskai
naudotis mobiliuoju telefonu). Sis atvejis atskleidzia ne tik pradiniy Ziniy ir jga-
dziy poreikj, bet ir jy jtvirtinimo biitinybe, siekiant reik§mingo kokybinio aklyjy
gyvenimo pokycio.

Aklyjy ir silpnaregiy jsitraukimo j socialinés reabilitacijos pro-
gramas trukdziai. Tyrimo duomenys indikuoja, kad reabilitacijos paslaugy ga-
véjai, sickdami gauti pagalba, susidiré su keliomis esminémis klititimis. Neseniai
regg prarade¢ aklieji aiSkino, kad jie buvo palikti nezinioje dar gydymo jstaigose.
Tiksliau, jiems informacija apie socialinés reabilitacijos paslaugas nebuvo prieina-
ma. Prisiminé susidiire su gydytojy (tiek ligoninése, tieck ambulatorinés grandies
jstaigose) abejingumu ir nekompetentingumu. Be to, minéta, kad paramos nesu-
lauke ir i$ socialiniy darbuotojy savivaldybés jstaigose ar i§ tarnautojy administra-
cijoje. Savo patirtis aiskino minédami Sias priezastis: 1) tvarky, kurias taikant bty
informuojami nejgalieji, nebuvimas; 2) paskiry gydytojy (oftalmology, Seimos)
nekompetentingumas; 3) visuomenés nejautrumas, empatijos stoka.

Kaip rodo tyrimo medziagos analizé, aklyjy informavimo apie paslaugas spra-
gos — ne vienintele kliditis. Neigiamai veike ir individualiis veiksniai — psichoemo-
cin¢ bukle, kitos ligos, tarpasmeniniai santykiai. Daugelis dalyviy pasteb¢jo, kad
sudétinga emociné biuklé jiems trukdé laiku jsitraukti ir gauti paslaugas. Daugelis
informanty paaiskino, kad jiems reikéjo laiko emociskai sustipréti, kad praeity psi-
chikos sutrikimai. Tyrimo medziagos analiz¢ atskleidé, kad informantus apsispres-
ti dalyvauti kompleksinéje socialinés aklyjy reabilitacijos programoje paskatino
artimieji bei Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy sajungos specialistai. Tiesa, kai kurie
informantai patys ieskojo pagalbos.
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Empiriniai tyrimai atskleideé, kad ankstyvas jtraukimas j reabilitacijos progra-
mas (tiek psichinés sveikatos, tiek multidimensiy komandy) jgalina didesnj inter-
vencijy veiksmingumg. Be to, moksliniais tyrimais pagrijsta, kad intensyvus psi-
chiatry ir psichology darbas su regéjima praradusiais (ar staigiai jam pablogéjus)
aklaisiais yra veiksminga problemy jveikimo prielaida (Sios psichoemocinio gydy-
mo intervencijos ne veiksmingesnés uz multidimensj komandy darba su traumas
patyrusiais asmenimis) (Fontenot ir kt., 2018; Basilious ir kt., 2019; Luu ir kt.,
2020; Jaiswal ir kt., 2021).

Aklyjy kompleksinés socialinés reabilitacijos paslaugy kokybeé, ja
lemiantys veiksniai. Aklyjy ir silpnaregiy reabilitacijos veiksmingumag kom-
pleksiskai lemia esami iStekliai (multidisciplinés komandos pasirengimas, darbo
kompetencijos, saveika su klientais ir t. t.) ir paslaugy teikimo procesas bei aklyjy
gyvenimo kokybés pokyciai, susije su negalios apribojimy jveikomis. Nagrinéjant
tyrimo duomenis galima pastebéti gana didelj informanty pasitenkinimg paslau-
gomis.

Kokybinio tyrimo dalyviai interviu metu pasakojo, kad jy likesc¢iai dél paslau-
gy kokybés patenkinti. Pirmiausia daugelis jy mingjo auksta darbuotojy kompeten-
cijos lygj ir nuolatinj démesinguma bei pagalba, kuri teikiama reaguojant j men-
kiausius sunkumus ir praSymus. Akivaizdu, kad empatiskas, draugiskas santykis
buvo svarbus jtraukiant maziau motyvuotus, neigiamai nusiteikusius programos
dalyvius. Kad atskleisty §j santykj dalyviai pasakojo apie bendramokslius, kurie
prie§ atvykdami j Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy sgjungos centrg turéjo isskirti-
niy emocinés paramos poreikiy dél galimo piktnaudziavimo alkoholiu (Interviu
su INF1).

Nagrinéjant dalyviy nuomones dél pasitenkinimo mokymais galima skirti tris
svarbius veiksnius: 1) individualizuotas ir démesingas poziiiris j besimokanciuo-
sius; 2) silpnaregiy ar aklyjy mokytojy jtraukimas j multidiscipling komanda;
3) susitikimai, motyvuojantys pokalbiai su Lietuvos aklyjy ir silpnaregiy sajungos
nariais — sportininkais, muzikantais, kt. Programos dalyviai labiausiai vertino spe-
cialisty (juos vadino mokytojais) démesinguma, kuris buvo ne per daug globéjis-
kas, bet naudingas.

Dauguma informanty teigiamai vertino tai, kad dalis mokytojy buvo silpnare-
giai ar net aklieji. Jie pagrindé savo nuomong savo mokymosi patirtimi, pastebéda-
mi, kad daug veiksmingiau juos mokydavo silpnaregiai mokytojai, nei neturintieji
regéjimo sutrikimy. Tyrime dalyvave informantai min¢jo tokiy mokytojy ziniy ir
gebéjimy perteikimo nauda: geresnis besimokanciyjy poreikiy supratimas, veiks-
mingesnis praktiniy problemy sprendimas, gebéjimas jsigilinti j aklojo jausenas.

Kokybinis tyrimas atskleide, kad informantai teigiamai vertino multidisciplinés
komandos paslaugas. Jie papasakojo, kokie mokymai buvo jiems naudingiausi ir
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paaiskino, kodél, jvardijo ir savo poreikius bei interesus. Vis délto informantai pa-
sigedo vieno svarbiausio dalyko — individualizuoty mokymuy ir pratyby. Jie dalijosi
nuomoneémis, kad jy jsitraukimo j programa poreikiai (kalbéta apie emocing bukleg,
lukesc¢ius mokantis savarankisko gyvenimo) ir gebéjimai (kai kurie jau buvo pra-
moke naudotis telefonu ar pan.) skirtingi, j tai reikéty atsizvelgti.

Apskritai informantai pabréze, kad jy poreikiai, mokymasis reabilitacijos cen-
tre, jo nauda ir jgytos patirties panaudojimas yra individualus dalykas, to nereikéty
absoliutinti. Tai atskleidé jy gyvenimo pokycius, kurie siejasi su neregystés ar sil-
pnaregystés jveikomis.

ISvados ir jZvalgos

Atliktos mokslinés metastudijos atskleidzia, kad reabilitacijos programos ge-
rina aklyjy ir silpnaregiy gyvenimo, kuris siejasi su rega bei minimaliai su svei-
kata, kokybe. Metastudijos ir pavieniai empiriniai tyrimai jrodo, kad greitesnis
itraukimas ] reabilitacijos programas (tiek psichinés sveikatos, tiek multidimen-
siy komandy) lemia didesn] intervencijy veiksmingumg. Be to, moksliniai tyri-
mai moksliskai pagrindzia, kad intensyvus psichiatry, psichology darbas, praradus
regéjima ar staigiai jam pablogéjus, yra veiksminga zmonéms kilusiy problemy
iveikos prielaida (Sios intervencijos veiksmingesnés uz multidimensiy komandy
darbg) (Fontenot ir kt., 2018; Basilious ir kt., 2019; Luu ir kt., 2020; Jaiswal ir kt.,
2021).J. Liu ir kt. (2021) atliktu tyrimu atskleidé, kad reabilitacijos nauda, siekiant
pagerinti aklyjy gyvenimo kokybe, akivaizdi. IS viso iSanalizuoti 52 atsitiktiniy
im¢iy kontroliuojami tyrimai, kuriuose dalyvavo 6 239 dalyviai. Vykdant tyrima
nustatyta, kad palyginti su silpnaregiais pacientais, kuriems intervencija neatlikta,
silpnaregiy reabilitacija pagerino su regéjimu susijusig gyvenimo kokybe, regos
funkcionavimg ir saviveiksmingumg ar savigarbg. Todél dalis mokslininky reko-
menduoja testi multidiscipline prieiga pagristos pagalbos teikima akliesiems bei
silpnaregiams ir rinktis integruotg paslaugy teikimo buidg (Virgili ir kt., 2022).

Reabilitacijos programy nauda akivaizdi, nes ankstesniais tyrimais (Nyman ir
kt., 2012; Silva ir kt., 2019) nustatyta, kad aklieji jauté savo gyvenimo pabaiga,
vartojo antidepresantus, jy psichiné sveikata buvo paveikta, nes negaléjo jgyven-
dinti savo plany, pavyzdziui, iS€jus j pensija pradéti keliauti, mégautis ramesniu
gyvenimu, veiké ir pajamy maz¢jimas, su akimis nesusijusios gretutinés ligos.
Akivaizdu, kad reabilitacijos programos teikia socialinés paramos nauda aklie-
siems, kuriems pasireiskia depresija.

Kokybiniame tyrime dalyvavusiems akliesiems ir silpnaregiams, pries dalyvau-
jant aklyjy socialinés reabilitacijos programoje, buvo kil¢ kompleksiniy psicholo-
giniy ir socialiniy problemy. Tai nuléme specifinj reiskinj: akliesiems ir silpnare-
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giams akivaizdziai reikéjo paslaugy, taciau Sis poreikis i$ karto neaktualizuotas dél
ribojanciai veikianciy jausmy, socialinés atskirties, informacijos trikumo, menkos
savivokos ir sgmoningumo, kad paslaugos jiems naudingos ir gali lemti teigiamus
ju gyvenimo pokycius. Panasios i§vados pateiktos ir solidziose mokslinése studi-
jose, kurios atliktos kai kuriuose Europos ir Siaurés Amerikos krastuose (Fontenot
ir kt., 2018; Basilious ir kt., 2019; Kaldenberg, 2019; Luu ir kt., 2020; Jaiswal ir
kt., 2021).

Kokybinio tyrimo analizé atskleidé esmine kliditj, su kuria susidiré tyrimo
dalyviai — ribotu informacijos prieinamu. Tyrimas atskleidé, kad asmens sveika-
tos jstaigy (visy grandziy stacionariy ir ambulatoriniy gydymo jstaigy) aklyjy ir
silpnaregiy informavimas bei informacijos perdavimas savivaldybiy socialinéms
jstaigoms ar NVO nekoordinuojamas. Atskleidé ir individualizuotos prieigos
nebuvima, kai pacientai priversti patys ieskoti informacijos. Be to, specialistams
(oftalmologams, bendrosios praktikos gydytojams) triiksta empatijos pacientui
(tam neskiriama laiko, démesio) ir informacijos apie teikiamas socialinés reabi-
litacijos paslaugas bei jy naudg. Taigi informacijos paieska yra paciy nejgaliy-
Jju ir jy artimtyjy rupestis, tai mazina prieinamuma, priimtinuma ir reabilitacijos
intervencijy veiksminguma. Daugeliui dalyviy socialinés reabilitacijos paslaugos
dél jy psichoemociniy sutrikimy suteiktos pavéluotai. Kokybinio tyrimo analizé
atskleide, kad socialiné aklyjy reabilitacijos programa, informanty nuomone, nela-
bai kokybiska. Jie pasigedo vieno svarbiausio dalyko — individualizuoty mokymy
ir pratyby bei didesnio lankstumo, atsizvelgimo j individualius poreikius. Apskri-
tai tyrimas atskleidé, kad kelis kartus per metus vykdomos programos galéty biiti
veiksmingesnés.
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THE PROBLEM OF INCLUSION OF PEOPLE WITH VISUAL
IMPAIRMENT IN SOCIAL REHABILITATION
PROGRAMMES: THE SITUATION AND POSSIBILITIES

Remigijus Civinskas, Jaroslav Dvorak, Darius Vilkas
Summary

This article aims to identify the needs for services and project activities for the
blind and visually impaired, as well as the shortcomings in their implementation.

While analysing the perspectives, experiences and actions of the research par-
ticipants, semi-structured interviews were conducted with five blind or visually
impaired people who participated in the programmes of the Lithuanian Association
of the Blind and Visually Impaired in 2021 and 2022, and with four of their family
members.

The research material reveals that those who have lost their sight faced complex
problems when returning home from medical institutions and similar situations. A
significant number of patients developed depression and required specialist assis-
tance. The blind and visually impaired had a clear understanding of the services
they lacked to enhance their skills and acquire new knowledge, in particular relat-
ing to special technologies.

The research data indicate that recipients of rehabilitation services encoun-
tered several fundamental barriers in seeking help. Those who had recently lost
their sight explained that they were left in uncertainty even in medical institutions.
Specifically, they did not have access to information about social rehabilitation
services. They recalled encountering indifference and incompetence from doctors
(both in hospitals and outpatient facilities). It was also noted that support was not
received from social workers in municipal institutions or from administrative staff.
These experiences were explained by highlighting several reasons: 1) the absence
of procedures for informing the disabled; 2) the incompetence of some doctors
(ophthalmologists, family doctors); 3) societal insensitivity and a lack of empathy.

The shortcomings in informing the blind about services were not the only bar-
rier, as the analysis of the research material shows. Individual factors, such as the
psycho-emotional state, other illnesses, and interpersonal relationship limitations,
also had a negative impact. Many participants noted that their complex emotional
condition hindered them from timely engagement and receiving services. Most in-
formants explained that they needed time to emotionally strengthen and overcome
mental disorders.

Participants in the qualitative research reported during interviews that their ex-
pectations regarding the quality of services were met. Three important factors can
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be identified when analysing the expressions of satisfaction with the training as
expressed by the participants: 1) a personalised and attentive approach to learn-
ers; 2) the inclusion of teachers for the visually impaired or the blind in the mul-
tidisciplinary team; 3) meetings and motivational interviews with members of the
Lithuanian Association of the Blind and Visually Impaired, such as athletes and
musicians. The programme participants valued highly the attention from special-
ists (referred to as teachers), which was not overly patronising but still beneficial.

However, the informants missed one crucial aspect: more personalised training
and activities. They shared their opinions that, on joining the programme, they had
different needs (noted in terms of emotional state, expectations for learning inde-
pendent living skills) and abilities (some were already familiar with using a phone,
etc), which should be taken into account. In general, the informants emphasised
that both needs and learning at the rehabilitation centre, as well as the benefits
gained and their use, are highly individual and cannot be unified. In general, the
research revealed that programmes operating several times a year could be more
effective.
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