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TEVO/VYRO PATIRTYS AUGINANT VAIKA TURINT] KOMPLEKSINE
NEGALIA

Gerda DidZklapyté

Kolpingo kolegija, Lietuva

Anotacija. Straipsnyje analizuojamos subjektyvios tévo/vyro patirtys auginant vaika turintj kompleksing
negalia. Tévy/vyry patir¢iy analizé gali padéti socialiniams darbuotojams efektyviau ir tikslingiau organizuoti pagalba
tévui, kuris augina negalia turintj vaika. Siekiant atskleisti tévy patirtis, buvo atliktas kokybinis tyrimas. Duomenys
rinkti pusiau struktiiruoto interviu klausimais. Kokybinio tyrimo duomenys atkleidé, kad néra egzistuojancio vienintelio
lengvai sekamo tévystés pavyzdzio, kurj galéty perimti daugelis vyry. Pastebéta, kad visuomenéje vyraujancios
nuostatos ir socialinés politikos spragos tam tikra prasme trukdo vyrams aktyviai jsitraukti j S$eimos gyvenima bei kartu
su moterimis prisiimti atsakomybes uz vaiky prieziiirg ir namy tkj.

Raktiniai ZodZiai: Tévas, vyras, patirtys, vaikas, kompleksiné negalia.

IVADAS

Siandieniné visuomené kelia tévams painius likes¢ius — tévas turi biti Seimos apripintoju;
agresyviu konkurentu darbo vietoje; bebaimiu gynéju; Svelniu, iSmintingu ir jautriu sunkiais gyvenimo
etapais bei meiluziu savo vaiko motinai. Kai kurie vyrai teigia, kad ,,tévas tik parneSa namo pinigus ir
ripinasi savo Seima“ (Renshaw, 2005). Kintant visuomenéje egzistuojancioms ,tikro vyro* normoms,
pamazu kinta ir tévystés apibrézimas, ko pasekoje, tévo vaidmuo Seimoje nebeapima tik finansinio Seimos
i8laikymo, taciau iSkelia tévams kitokius lukeséius: kartu su Zmona dalyvauti vaiko prieZiiiroje, paciam
prisiimti atsakomybe¢ uz vaiko auginimg ir pan. Minéti aspektai taip pat pasireiskia ir Seimose, kuriose auga
vaikas su negalia.

Remiantis Navaiciu (2005), kiekvienas socialinis vaidmuo, tuo tarpu ir vyro vaidmuo $eimoje bei
visuomenéje, numato vaidmeniui budingus reikalavimus ir apribojimus. Kublickiené (2003) teigia, kad
visuomenéje apskritai néra jprasta vyro gyvenimg matyti ar vertinti i§ ty paciy pozicijy kaip ir motery, t.y.
suprasti, jog jie taip pat susiduria su pakankamai rimtais, tik, Zinoma, vyrams specifiniais sunkumais. Taip
pat, tebegyvuoja nuostata, jog vyry problemos neegzistuoja, jog néra tikslo kalbéti apie tai, kad vyrai patiria
tam tikrus sunkumus ar patiria viding sumaistj. Viena sudétingiausiy Siuolaikiniy vyry problemy yra ta, kad
Siandien darosi neaiSku, kokie gi jie turéty biiti, nes dabartiniam vyrui keliami reikalavimai labai jvairts, be
to, pakankamai priestaringi. Pvz.: jie turi biiti konkurentiski ir kartu Svelniis, negailestingi ir jausmingi,
veiklis ir jautriis, riipintis moterimis ir tuo paciu traktuoti jas kaip lygias sau.

Remiantis Radzitiniene (2010), Siuolaikinés tévystés formos yra tokios jvairios (tradiciniai
susituoke tévai, iSsiskyre tévai, tévai paaugliai, vieniSi tévai, namuose auginantys vaikus tévai, tévai géjai ir
pan.), kad sunku pateikti vieningg — tévo apibrézimg. Autorés teigimu, néra vienintelio lengvai sekamo
tévystés pavyzdzio, kurj galéty perimti daugelis vyry. Risman ir Schwartz (1989) teigimu, tiek vyrai, tiek
moterys nuolat perkuria savo vaidmenis skirtingais gyvenimo etapais. Esant jau ir S$iaip painiems
vaidmenims ir vyry-tévy patirtims $eimoje, auginant vaikus, jie tampa dar sudétingesni, kai vaikas turi
negalig, todél svarbu tirti, kaip patys vyrai patiria ir jvardija savo patirtis, auginant kompleksing negalig
turintj vaika.

Analizuojama tema aktuali tuo, kad biitent tévy auginanciy vaika turintj kompleksing negalig tema
yra pakankamai mazai tyrinéta. Taip pat, literatliroje dazniau apraSomos motiny patirtys auginant vaikg su
negalia, todél galima teigti, kad tévo auginancio nejgaly vaika perspektyva tévystéje yra pakankamai mazai
tyrinéta. Temos aktualumg pabrézia ir statistiniai duomenys. Remiantis Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos duomenimis, Lictuvoje 2010 metais buvo apie 250 tiikst. Zzmoniy su negalia, o nejgaliy zmoniy
skaicius kasmet auga (Urbonien¢, 2017).

Gilinantis ] tévystés patirtis auginant vaikg turintj kompleksine negalig buty galima suprasti kg
iSgyvena biitent vyrai, kas pasikei€ia jy gyvenime gimus vaikui su negalia. Taip pat, tema aktuali tuo, kad
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iStyrus tévystés perspektyva bty galima lengviau suteikti socialing pagalbg ir suprasti, kokiy poreikiy
pagalbai turi tévai.

TEORINES PRIELAIDOS

Sis straipsnis pagrijstas hegemoninio vyriskumo bei socialinio konstrukcionizmo teorine
koncepcija.

Hegemoninis vyriSkumas - tai vyriSkumo tipas, kurj jkiinija populiarts herojai, fantazijos figiiros ir
sektini vyriskumo pavyzdziai (Donaldson, 1993). Sj vyriskuma daZniausiai apibtidina tokie bruozai kaip:
heteroseksualumas, ekonominé nepriklausomybe, geb¢jimas iSlaikyti savo Seimg, fiziné galios
demonstravimas, racionalumas, Zeidzian¢iy emocijy uZzslopinimas, motery bei kity vyry dominavimas,
démesys seksualinéms “pergaléms” ir svarbiausia nedarymas to, kas suvokiama kaip moteriSka (Connell,
1995) (Tereskinas, 2010).

Hegemoninio vyriSkumo samprata, suformuluota prie§ du deSimtmecius, labai paveikeé palyginti
neseng suvokimg apie vyrus, lytj ir socialing hierarchija. Hegemoninio vyriSkumo samprata buvo pastebéta
jvairiose srityse: nuo Svietimo iki sveikatos sektoriaus ir konsultavimo. Hegemoninis vyriSkumas buvo
suprantamas kaip praktikos modelis (t.y. atlickami dalykai, o ne tik vaidmeny likesciai ar tapatumas)
leidziantis vyrams dominuoti motery atzvilgiu. Hegemoniskumas nereiskia smurto, nors tai gali bati
palaikoma jéga; tai reiSké dominavimg, pasicktg per kultlirg, institucijas ir jtikinimg. Socialiniame darbe
svarbu kalbéti apie hegemoninj vyriSkuma, nes visuomenéje egzistuojantis ,.tikro vyro* apibrézimas yra
kategoriska savoka, kuri i§ esmés apima daugiau nei su vyriSkumu susijusias nuostatas, ko pasekoje vyrams
galimai keliamas didziulis spaudimas atitikti iSkeltas normas tokiu btidu juos apribojant, zvelgiant tiek i$
Seimos, karjeros ar individualios perspektyvos.

Vyriskumas apibréziamas kaip bet kuriuo metu, bet kokioje visuomen¢je vyrams skirti socialiniai
vaidmenys, elgesys bei reikSmés. Taigi, terminas pabrézia lyCiy, ne biologinés lyties ir skirtingy vyry grupiy
tapatybiy jvairove (Kimmel ir Aronson, 2004). Hegemoninis vyriSkumas gali buti konstruojamas kaip
neatitinkantis realaus vyry gyvenimo, taciau Sie modeliai jvairiais biidais iSreiskia placiai paplitusius idealus,
fantazijas ir norus vyry atzvilgiu. Vyriskumas yra suprantamas kaip ly¢iy praktikos forma ir nei§vengiamas
socialinis konstruktas.

Populiarios Ziniasklaidos priemonés, tokios kaip Zurnalai, yra tévystés suvokimo ir nuomongés
formavimo kanalas, dauguma su tévyste ir Seima susijusiy Zurnaly daugiausia raSomi motinoms (Greve
Spees, Zimmerman, 2003). Taip pat, bity galima daryti prielaida, kad auginant vaikg su negalia iSsiskiria dvi
tévystés perspektyvos kuomet nejgalaus vaiko prieZitira palickama motinai ir tam tikra prasme prisiimamas
antraeilis vaidmuo Seimoje bei prieSingai — prisiimamas vaidmuo, kuomet nejgalaus vaiko prieziiiroje,
aukléjime ir rUpinimesi aktyviai dalyvauja tévas. Apskritai tévy vaizdavimas sukasi apie tradicinius
stereotipus, kai atskiri vyrai daznai siejami su aukléjimu ir maitintojo statusu (Ranson, 2001), o ziniasklaida
vaizduoja vyrus kaip antrinius tévus, palyginti su motinomis (Sunderland, 2000). Zvelgiant i§ negalios
perspektyvos, galima daryti prielaida, kad auginant vaika su negalia, tradiciniai stereotipai susij¢ su tévu kaip
maitintoju dar labiau iSrySkéja, nes nejgalus vaikas neretai galimai reikalauja dar daugiau istekliy lyginant su
vaiku neturin¢iu negalios. Nors moterys vis dar yra suvokiamos kaip pagrindinés vaiky globéjos, vyrai taip
pat yra labai paveikti kalbant apie tévyste skirtingais lygmenimis. Zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos,
galima daryti prielaidg, kad Seimoje vis dar egzistuoja antraeilis tévo vaidmuo, o tai galimai reiskia, kad
pagrindinis riipestis vaikais vis dar atitienka motinai. Zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos, galima biity
teigti, kad socialinio darbuotojo pagalbos reikéty stiprinant ir jgalinant téva kokybiskai praleisti laika su
vaiku, tokiu budu stiprinant tévo-vaiko santykj bei keliant tévo svarbg Seimoje.

Apibendrinus galima teigti, kad zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos hegemoninis vyriSkumas
ir su juo susije stereotipai apriboja vyrus ir tévyste, nes egzistuojancios visuomenés normos koks turéty biiti
vyras ir tévas kelia spaudima atitikti vyraujancias normas. Taip pat, socialiniame darbe svarbu kalbéti apie
hegemoninj vyriSkuma, nes kintanti vyro bei tévo sgvoka galimai sukuria ir skirtingus sunkumus, nei iki Siol
egzistavusiam ,tradiciniam tévui“. Galima daryti prielaidg, kad tai taip pat galimai jtakoja Seimoje
egzistuojancius vaidmenis, pareigas bei vertybes, kas taip pat gali reiksti kintantj Seimos apibrézima, nes
atlygio parneSimas j namus jau néra vieno tévo rupestis.

Zvelgiant i§ Seimos auginan&ios nejgaly vaika perspektyvos, hegemoninio vyriskumo sampratos
idéjos taip pat galimai jtakoja sutuoktiniy pasiskirstymg atsizvelgiant j nejgalaus vaiko prieziirg. T.y.
egzistuoja savotiSkos dvi pusés: antraeilis tévo vaidmuo paliekant visg atsakomyb¢ uz nejgalaus vaiko
priezilirg motinai ir tévo visapusiS$kas nejgalaus vaiko priezitiros prisiémimas. Galima daryti prielaida, kad
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hegemoninio vyriskumo idéjos tam tikra prasme jtakoja pakankamai krastutinius pasirinkimus kalbant apie
nejgalaus vaiko priezilirg Seimoje.

VYRO VAIDMUO VISUOMENEJE IR SEIMOJE

Ly¢iy stereotipai yra labai jpareigojantys. Savybés, kuriomis yra apibiidinamos moterys ir vyrai
tampa tomis, kurios reikalingos moterims ir vyrams. Pavyzdziui, stereotipiskai tikima, kad moterys yra Siltos
ir ripestingos, kas atitinka visuomenés keliamus reikalavimus, kad jos turéty buti Siltos ir rlipestingos.
PanaSiai egzistuoja ir stereotipinis jsitikinimas, kad vyrai yra stipriis ir tai yra suderinta su visuomenés
reikalavimu, kad jie turéty buti biitent tokie. Remiantis Rutkauskiene ir Godvade (2011), visuomengje
vyraujancios nuostatos ir socialinés politikos spragos tam tikra prasme trukdo vyrams aktyviai jsitraukti |
Seimos gyvenima bei kartu su moterimis prisiimti atsakomybes uz vaiky prieZiira ir namy tkj. Zvelgiant i3
socialinio darbo perspektyvos, remiantis socialinio konstrukcionizmo teorija, tévysté apibiidinama kaip
visuomenéje paplitusios nuostatos kas yra ,,geras® tévas, kurios sukelia didziulj spaudimg individams.
Socialiai sukonstruota tévysté taip pat apibtidinama kaip kulthriSskai charakterizuojami arba populiarts
jsitikinimai koks tyréty biiti tévas (Gregory, Milner, 2011).

Kublickienés (2003) teigimu, vyrai susiduria su saves apibrézimo, naujo identiteto konstravimo
problema. Galimai dél Sios priezasties, pastaruoju metu daznai keliamas ,,normalaus” vyro klausimas, kuris
aktualus tiek vyrams, tiek moterims. Nagrin¢jant Siuolaikiniy, patriarchaliniy nuostaty atsisakiusiy vyry
savijautos diskomforta, jy pasyvumo ir destruktyvumo priezastis, konstatuojama, kad atsisake¢ patriarchalisko
»kKieto vyro” vaidmens, vyrai netapo laimingesni, jie vél iSgyvena, tik kitokio pobiidZzio nei anksciau,
sunkumus. Galima biity teigti, kad Sios tendencijos priezastys yra: kaltinami tévai, kuriy uzimtumas,
abejingumas ir agresyvumas trukdo berniukams be i8lygy identifikuotis su jais, taip pat manoma, kad ypac
gauséjant skyryby ir nepilny Seimy skai¢iui, motina ir moterys apskritai, skiepydamos feminines vertybes,
tampa savo siiny formavimosi modeliais ir t. t. Lietuvoje i§ esmés dominuoja patriarchalinis vyro jvaizdis,
pabréziant, kad svarbiausias ,,normalaus” vyro pozymis — sugebéti uzdirbti pinigus, bet, ypa¢ motery
pozitriu, realybéje §j tradicinj ,,normalaus” vyro apibrézima atitinkanc¢iyjy yra Zymiai maziau.

VYRO VAIDMUO AUGINANT NEJGALU VAIKA

Kompleksiné negalia - suauge (vyresni nei 18 mety), turintys kompleksing negalig dél fiziniy ir
(arba) kognityviniy sutrikimy, susijusiy su neurologine biisena (buklé, paveikianti smegenis ar stuburg).
Biisena gali pakankamai pakenkti vienai i$ $iy sriciy:

e  Fiziniai gebéjimai (jskaitant mobiluma, raumeny tonusg, jungéiy diapazong, sédimajg padétj).

o  Kognityviniai gebéjimai (jskaitant budruma, atmintj, démesj ir mastyma)

e  Emocijos (jskaitant nuotaika, elgesj ir i§gyvenima)

e  Nepriklausomybé gyvenimo kokybei ir kasdienéms gyvenimo veikloms (jskaitant asmening
prieziiirg, testinumg, mityba (dieta ir valgymas), pasirinkimg, tapatuma, socializacijg ir poilsj)

e  Geb¢jimas bendrauti ir ryti (jskaitant bet kokios galimos zodinés ir neverbalinés iSraiSkos
naudojimg (kartu su jranga ir be jos), supratimo, jvertinimo ir maksimalaus ryjimo funkcijy pagerinimo)

e  Kvépavimo funkcijos (jskaitant ventiliacing pagalba, tracheostomijos priezitira, seiliy valdyma
ir kriitinés lastos valdyma) (Neurogical services, 2018).

Seimoje gimes vaikas su negalia pakeitia jprasta gyvenimo modelj bei iskelia sudétingus
reikalavimus. Nors dalis Seimy pakankamai greitai prisitaiko prie $iy reikalavimy, kitoms susitaikymas su
vaiko negalia ir prisitaikymas prie pakitusiy gyvenimo salygy yra kasdiené ir sunki kova. Pats prisitaikymas
yra besitesiantis procesas, nes vaikas auga ir vystosi. Seimos, kurios augina sveika vaika auginanti $eima taip
pat susiduria su panaSiomis problemomis, ta¢iau vaiko negalios atveju pareigos ir atsakomybé Seimoje
padidéja: nejgaliam vaikui Seima tampa pagrindine (kartais - vienintele) aplinka (Butkeviciene, 2000).

Vaiko su negalia atsiradimas Seimoje kelia didele grésme tévy fiziniam ir emociniam gerbtviui.
Nepaisant to, $i grésmé gali skirtis jvairiose rasinése ir etninése grupése, atsizvelgiant ] jvairias kultlirines
normas, iteklius ir parama, kurig gali gauti tévai auginantys nejgaly vaika. Be to, kiekvienoje mazumos
gyventojy grupéje skirtingi veiksniai gali lemti vaiko su negalia fizing ir psiching sveikata (Greenberg,
Seltzer, Ha, 2011). Ripinimasis vaiku turin¢iu negalig, kelia nemaZzai sunkumy tévams, pavyzdziui,
papildoma finansiné nasta vaiko biiklés gerinimui, susidiirimas su vaiko probleminiu elgesiu ir socialiné
stigma negalios atzvilgiu. D¢l §iy priezasCiy, vaiko su negalia tévai dazniau patiria fiziniy sveikatos
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negalavimy, neigiamos jtakos ir prastesn¢ psichologing gerove, nei tie tévai, kurie augina vaika be negalios.
Kalbant apie vaiko su negalia ugdyma, keli Ceballo ir McLoyd (2002) tyrimai nustaté, kad tévai, turintys
didesne socialing parama, rodo, kad téviskas elgesys yra labiau teigiamas ir tévai patiria Zemesnj jtampos
lygj (Smith, Oliver, Innocenti, 2001). Remiantis minétais autoriais, glaudus socialiniy santykiy buvimas
padeda tévams susidoroti su nejgalaus vaiko auginimo stresu. Zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos,
nejgalaus vaiko gimimas gali buti ir yra tapatinamas su krize. Geb¢jimas ir galimybeé jveikti krize priklauso
nuo asmens fiziniy ir psichikos pajégumy bei patirties. ISskiriami Sie veiksniai, nuo kuriy priklauso krizés
jveika:
amzius ir lytis;
finansiné padétis;
psichologiné ir fiziné branda;
santykiai tarp vaiko ir broliy, sesery;
asmening patirtis, jveikiant krizes;
krizés sukelti socialinés ir fizinés aplinkos pasikeitimai;
. vaikui reikSmingy suaugusiyjy, galin¢iy padéti jveikti krize, atradimas (ar buvimas).

Krize gali sukelti jvairGis jvykiai, pavyzdziui, vaiko gimimas, persiké¢limas ] naujg busta,
paaukstinimas pareigose ir pan. Skiriamos keturios krizés stadijos:

1. pirminis jtampos augimas, kuris skatina jprastus problemy sprendimo buidus.

2. tolesnis jtampos augimas, nes jprasti problemy sprendimo biidai neveiksmingi.

3. dar didesnis jtampos augimas, reikalaujantis vidiniy ir iSoriniy $altiniy sutelktumo.

Jtampos kulminacija — jei visos pastangos ankstesnése stadijose nepasiteisino, tuomet atsiranda
issekimas ir kritimas j depresijos, bejégiskumo ir beviltiskumo bisena (V3] Seimos Santykiy Institutas,
2009).

Nk W=

Krizé gali baigtis bet kurioje minétoje stadijoje (kai dingsta pavojus, atsiranda iSeitis ar suteikiama
savalaiké ir tinkama pagalba). Tinkama ir laiku suteikta pagalba gali uzkirsti kelig Seimos ar jos nario
traumavimui ir padéti sékmingai atstatyti ,,normos* biiseng. Ypac traumuojancio jvykio krizé vidutiniSkai
tesiasi nuo keturiy iki Sesiy savaiciy. Tuo laikotarpiu yra biitina profesionali kriziy intervencija.

Zvelgiant i§ eimos perspektyvos, sunkia liga ar negalia turinéio $eimos nario atsiradimas $eimoje
yra priskiriamas prie nenorminés $eimos krizés. Seimai, turindiai sunkiai sergantj ar nejgaly narj, tenka
svarbiis iSbandymai, ko pasakoje Seima patiria:

e objektyviy sunkumy:

o  padidéjusios Seimos i§laidos;

o sutrikes jprastinis gyvenimo biidas bei ritmas

e  subjektyviy sunkumy (iSgyvenamos reakcijos ir jausmai):

o sutrikimas dél serganciojo bejégiskumo ir nenuspé&jamo elgesio;

o nuolatinis nerimas dél ateities, nes dél susirgimo Seimos narys nesugeba gyventi
savarankiskai;

o depresija;

o nusivylimas;

o  [nirSis.

Zvelgiant i§ socialinio darbo perspektyvos, vaikas su negalia sutrikdo iki $iol buvusj Seimos
modelj. Kuomet padidéja reikalavimai tam tikroms Seimos funkcijoms, natiiraliai sumazéja galimybé
tinkamai atlikti kitas funkcijas. Atsizvelgiant j vaiko negalia, Seimos viduje funkcijos gali Siek tiek keistis,
taiau nepaisant to, vaiko negalia vis tick apriboja socialinés veiklos bei darbines galimybes, taip pat
apsunkina Seimos funkcionavimo ir adaptacijos galimybes (Butkevic¢iené, 2000). Palyginti su motinomis,
tévai gali jaustis maziau pasiruo$¢, maziau jsitiking ir patirti didesnj stresa, kylantj dél sudétingo vaiky
elgesio, kurio lydimos kai kurios negalios.

Tévai, auginantys vaikus su negalia, daznai patiria didesnes iSlaidas, nei paprastai. Padidéjus
iSlaidoms gali buti keliami reikalavimai vienam tévui, daznai motinai (arba tévui, kuris uzdirba maziau), kad
ji biity namuose, kad galéty riipintis namy ir mokyklos bei medicinos organizavimo reikalais. Taigi tévo
darbo uzmokescio verté gali buti padidéjusi, kaip vienintelis Seimos pajamy Saltinis, kad padengty santykinai
aukstas vaiko auginimo i$laidas. Apmokamo darbo reikSmé gali palikti tévus, patiems priimti sprendimus dél
darbo pasirinkimo, pajamy praradimo ir (arba) darbo tobuléjimo galimybiy, arba aukoti tiesioginj laikg su
vaikais, tam, kad galéty dirbti papildomas valandas ir taip papildyti pajamas. Atitinkamai tévai gali ilgai
dirbti, kad galéty finansiskai paremti savo vaikus, tada grize j namus tik pasinerti i tai, ka jie laiko reikalinga
saveika su savo vaikais ir jais rupintis. Tévai gali déti papildomas pastangas, kad sustiprinty savo vaiko
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socialinius jgiidzius, tam, kad ateityje biity puoseléjami ir taip padidinami jy vaiky savarankisko gyvenimo
jgtidziai. Taip pat zinoma, kad, palyginti su tévais, motinos dazniau isreiSkia aukStesnj streso lygj.

Remiantis Carpenter, Towers (2008), Seimose, kuriose auginamas vaikas su negalia tévas ir motina
gali skirtingai reaguoti j zinig, kad jy vaikas gimé su negalia ar specialiaisiais poreikiais. Tévo emocinés
reakcijos j nejgalaus vaiko gimimg gali kisti. Kai kuriems tai gali sukelti stresg, gyvenimo tiksly ir siekiy
pokycius. Taip pat, daugelis tévy jaucia nerima dél savo vaiko ateities.

Seimos kultdra ir ideologija turi didele reik§me jos lankstumui, ypa¢ tévy vaidmeny $eimoje
sampratai. Dominuojantis tradicinis poziiiris ] moting, kuri atsakinga uz vaiko ir namy priezilirg, ir téva -
Seimos iSlaikytoja, vaiko negalios atveju gali sukelti vaidmeny konfliktg Seimoje (Butkeviciene, 2000).
Tradicinis tévystes apibrézimas daugiau nebéra toks tinkamas Siuolaikinéms Seimoms.

TYRIMO METODOLOGIJA

Atliekant tyrimg duomeny rinkimui bei apdorojimui pasirinktas kokybinio tyrimo metodas.
Siekiant jgyvendinti i$sikeltus Sio tyrimo tikslus kokybinio tyrimo metodas pasirinktas kadangi, toks tyrimas
leidZia suprasti asmenis, grupes, tam tikrus jvykius vykstancius misy aplinkoje, gilintis j reiskinius ir jy
prasme. Taip pat kokybiniu tyrimu galime pateikti tam tikry patirCiy interpretavimg kaip paaiskinima.
Kokybiniu tyrimu galima atskleisti zmoniy suvokiama realybe, poziiirj | tam tikras situacijas ar jvykius, nes
kiekvienas asmuo tuos pacius jvykius suvokia ir vertina skirtingai.

Siuo tyrimo siekta teoriskai iSanalizuoti tévystés vaidmenj visuomenéje ir Seimoje bei atskleisti
subjektyvias vaiko su kompleksine negalia auginimo patirtis.

Tyrimui atlikti pasirinkta kriteriné, patogioji atranka. Patogioji atranka numato, jog tyrimui
parenkami lengviausiai pasickiami individai, situacijos ar dokumentai. Pasirinktai temai patogioji atranka
tinka labiausiai, nes interviu dalyviai yra lengvai pasiekiami, kas $iuo atveju yra privalumas, nes neretai
apskritai sudétinga tiriamuosius pasiekti. Kriterin¢ atranka taikoma tada, kai tyrimo dalyviai atrenkami pagal
tam tikrus tyréjo nustatytus kriterijus. Sis atrankos tipas yra labai veiksmingas dél to, kad tokiu badu
surenkami kokybiski duomenys (Zydziinaité, 2008). Esminis kriterinés atrankos kriterijus atsirenkant tyrimo
dalyvius buvo tévas, kuris augina kompleksine negalig turintj vaika.

Tyrimui atlikti buvo paimti 7 interviu. Siekiant konfidencialumo, visi vardai straipsnyje pakeisti ir
neatskleidziama asmeniné informacija apie tévus.

Atliekant tyrimg taikytas pusiau struktiiruoto interviu metodas. Pusiau struktiiruotas interviu
pasirodé tinkamiausias dél to, kad interviu remiasi planu, kuriame numatyti konkretis klausimai, jy
pateikimo seka, ta¢iau numatyta, kad tyrimo eigoje tyréjas gali papildomai uzduoti plane nejrasyty klausimy,
kurie suteikia papildomos informacijos arba patikslina esamg.

Pasirinktas kokybiniy duomeny analizés metodas — kokybiné turinio analizé. Duomeny analize
didelj démesj skiria objektui ir kontekstui, domimasi panasumais ir skirtumais tarp kategorijy. Kokybiné
turinio analizé skirtingai nei kiekybiné turinio analizé leidzia iSvengti pavirSutiniSkumo nagrinéjant teksta,
nes néra svarbiausia suzinoti skaicius, kurie nieko nesako apie Zmogaus sampratas ir t. t.

TEVO/VYRO PATIRTYS GIMUS NEJGALIAM VAIKUI

Neijgalaus vaiko gimimas neretai yra tapatinamas su krize, nes vaikas gimsta kitoks nei tikéjosi
tévai. Dauguma tévy nejgalaus vaiko gimima apibiidina kaip stresg ir iSgyvena emociskai stiprius jausmus, tg
i§skiria ir Sio tyrimo dalyviai. Analizuojant tyrimo duomenis iSrySkéjo nejgalaus vaiko gimimo Kkrizés
kategorija. Seimos krizes gali sukelti tam tikri jvykiai, kurie sutrikdo $eimos sistemos pusiausvyra. Sie
jvykiai nepriklauso nuo $eimos gyvenimo ciklo stadijy (V3] Seimos Santykiy Institutas, 2009). Vienas i§
tyrimo dalyviy kalbédamas apie nejgalios dukros gimima, situacijg jvardijo kaip didziulj stresg. Jo teigimu,
dukra su negalia pakeité poZiiirj } Seima.

, Ten buvo didZiulis stresas ir poziuris j Seimq ir aplamai pasikeité nuo tos minutés aplamai.
[Simonas, 62 metai].

Kitas tyrimo dalyvis pasakojo, kad kurj laikg jis nenoréjo tikéti zinia, kad jo Seima susilauks
nejgalaus vaiko. Jo teigimu, Zmona anksc¢iau suvoke ,,fragizmg “ bei savotiskai ruosé ji patj priimti $ig zinig.
Kalbédamas apie vaiko negalig vyras jvardijo, kad kalti dél jo stnaus biiklés yra medikai. Galima daryti
priclaidg, kad tyrimo dalyviui buvo sunkiau priimti nejgalaus vaiko gimimo faktg, nes galimai jis lauké ir
tikéjosi sveiko vaiko, todél ilgiau truko jo susitaikymas su §ia Znia.

”»
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. Ty pokyciy...galiu tik pasakyti istoriskai, kad Zzmona anksciau suprato visq tq, tq ,, tragizmq “, as
kazkaip tikéjau, kad viskas laikina ir aisku daktarai, kurie, vaiky neurologai, kurie davé zZenklus labai taip
atsargiai, labai anksti, kadangi jie maté pagal vaiko vystymasi, kad ten yra pazeistos smegenys. Tai as vis
dar tikéjau, bet palaispniui Zzmona mane taip pratino, pratino, kaip sakant, paskui daktarai tq jau aiskiai
pasaké, bet jau nebeliko jokios kaip pasakyt, tokio varianto. Tai, va tokia istorija. “ [Edgaras, 56 metai].

Dar vienas tyrimo dalyvis Zinig apie vaiko negalig priémé kaip Soka. Jo teigimu, mediky prognozés
ji bei zmong i§ggsdino. Galima daryti prielaida, kad zinia apie vaiko negalig buvo emociskai sunki, tg byloja
ir ilgos pauzés pokalbio metu. Taip pat, galima daryti priclaidg, kad emociné nasta sunkiausia buvo vaiko
vystymosi pradzioje, pastebéjus, kad vaikas auga 1é¢iau, nei pirmasis jy vaikas.

., (pauzé) PradzZioj buvo toksai periodas tam tikras, Sokas, nes nezinojom kas tai bus, prognozés
buvo labai liiidnos: negalési su juo pasisnekéti, jisai augs kaip darzoveé, tai tas Zinoma Siek tiek, na ne Siek
tiek, o gerokai isggsdino, bet po truputj dirbom su juo. Kazkiek blaskémés is pradziy, kazkiek specialisty
vienokiy, kitokiy, pas vienus ir kitus visokiausiy buvo prognoziy, bet kai atsistojo ,,traukinys ant bégiy ",
iSeitj radom tq kas jam padeda, situacija pradéjo taisytis. Viskas vyko ilgiau, viskas vyko véliau negu su
pirmuoju vaiku, bet dabar nematau jokiy problemy. Mes su juo bendraujame, mes su juo keliaujame, viskq
galime daryti, galiu sakyti, kad mes grizom j vézes.” [Tomas, 46 metai].

Tyrimo dalyvis nejgalaus vaiko gimimg apibtidino kaip tam tikrg traumg. Vyras pasakojo, kad po
vaiko gimimo jis tarsi save izoliavo nuo aplinkiniy Zmoniy, jam nesinoréjo su niekuo bendrauti, tokia biisena
truko pakankamai ilgg laika, 3-4 metus. Taip pat, tévo teigimu, buvo emociskai sunku susitaikyti su esama
situacija, vargino mintys apie tai, dél kokiy priezasCiy gimé nejgalus vaikas. Taip pat, tyrimo dalyvis teige,
kad sunkiuoju gyvenimo periodu piktnaudziavimu alkoholiu nebuvo. Galima daryti prielaida, kad vyras
daryti prielaida, kad tyrimo dalyvis suvoké alkoholio vartojimg kaip galimg problemy sprendimo biida,
tadiau rinkosi to nedaryti ir pats tg akcentuoja. Galimai tai rodo, kad tyrimo dalyviui svarbu parodyti save
kaip ,,gerg ir stipry vyrg®. Be to, pasak tyrimo dalyvio, sunkiu gyvenimo momentu atsirado kiti tikslai, tokie
kaip buities pagerinimas ne tik nejgaliam siinui, bet ir dukrai. Kaip tévai reaguoja j nejgalaus vaiko gimima,
priklauso nuo jvairiy asmeniniy, Seimos bei aplinkos faktoriy. Vienoms Seimoms situacija atrodo
nebekontroliuojama, kitos reaguoja j stresg kaip j i88tkj ir mobilizuojasi, kad jj jveikty. Manoma, jog gimus
nejgaliam vaikui, Seimoje vyksta ir socialiniai pokyciai: susiauréja socialinis tinklas; kinta Seimos nariy
tarpusavio santykiai, taip pat, padaznéja bendravimas su medikais, psichologais, psichiatrais, socialiniais
darbuotojais ir kitais specialistais (Ustilaité, Kunigyté-Arlauskiené, Cvetkova, 2011).

“Gimimas vaiko kaip ir sakiau, savotiska trauma. Sakyti kazkam, kad pas tave biitent toks vaikas,
niekur nesinoréjo eit, nesinoréjo su niekuo bendraut, toks buvo laikotarpis kokius 3-4 metus. Toks buvo
uzdaras gyvenimo budas. Visada biidavo toksai klausimas, o kodél? O kodel man? O kodél taip atsitiko? Lyg
ir piktnaudziavimy nebuvo, galima bty sakyt, kad ai, va buvo kazkoks tai laikotarpis intensyvus alkoholio
vartojimas, tai tokio dalyko nebuvo. Buvo kiti gyvenimo tikslai, susitvarkyt savo buitj, susitvarkyt savo
gyvenamq vietq, kad turét kazkokj tai kampgq, nes be tokio vaiko dar ir dukra yra.” [Virginijus, 66 metai].

Kaip dar vieng sunky gyvenimo periodg jvardina ir kitas tévas. Jo nuomone, vaiko gimimas
suteiké dideliy ir smarkiy gyvenimo poky¢iy. Tévo teigimu, ji bei Zmona taip pat iStiko Sokas, taciau laikui
bégant Seima susitaiké su esama situacija, taiau nepaisant to, savo gyvenimg apibiidina kaip ribota, nes tiek
poilsj, tiek pramogas riboja nejgalus stinus. Remiantis Butkevi¢iene (2001), mokslininkai tévus auginanc¢ius
vaikus su negalia skirsto j pesimistus ir optimistus: pesimistai tévai vaiko nejgalumg priima kaip Dievo siystg
isbandyma, tokie tévai jsitikine, kad stengtis kovoti ir pakeisti esamg situacija yra nejmanoma. Sie tévai
mano, kad jy vaiko problema niekam neriipi ir yra tik jy Seimos reikalas. Optimistai savo Seimos gyvenima
su nejgaliu vaiku jvardijo kaip vertingg tuo, jiems kasdienybé atneSa ka nors nauja. Tokie tévai yra laimingi
sutikdami Zmones, kurie ruosiasi jiems padéti.

“Smarkis, dideli pokyciai. IS tikryjy tai mes niekad, nu niekas neplanuoja tokiy dalyky, bet kaip
gavosi, taip gavosi. Kai suzinojom diagnozes tai buvo is pradziy savotiskas Sokas, bet gyvenimas, laikas
sustato j savo vietas ir vis tiek, tu nepaliksi, vis tiek tavo vaikas, turi riupintis ir susitaikem su tokiu likimu ir
gyvenam po Siai dienai va tokj siek tiek ribotq gyvenimg. Jis riboja miisy ir pramogas, ir poilsj, vis tiek
didzioji dalis miisy pramogy ir poilsio biina su vaiku, kiek galima stengtis.” [Aistis, 47 metai].

Skaudzius i§gyvenimus byloja ir tyrimo dalyvio susigraudinimas paklausus apie poky¢ius Seimoje
gimus vaikui su negalia. Esminj pokyti tyrimo dalyvis jvardijo draugu ,atsisijojima”. Galima daryti
priclaida, kad tyrimo dalyviui vis dar yra skaudu dél draugy rato sumaZzéjimo, ta jrodo ir vyro
susigraudinimas pokalbio metu.
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“(ilga pauzé) (graudinasi) turbiut daugiausia draugy atsisijojo, o daugiau tai turbiit nieko. Vis tiek
tas vaikas mazas buvo, vis tiek reikéjo biit prie jo, koks jisai bebuity, sveikas ar nesveikas.” [Giedrius, 55
metai].

Remianis Butkevi¢iene (2000), ,,8eimy (tick mamy, tiek tévy), auginanéiy vaikus su negalia,
socialiniai ry$iai yra siauresni, bet tankesni, nei $eimy su sveikais vaikais. Seimos su nejgaliais vaikais
nurodé daug siauresnius rySius su draugais, taciau Siose Seimose tévai ir motinos turé¢jo daugiau bendry
draugy nei Seimose, auginanc¢iose sveikus vaikus“. Remiantis Liobikiene (2016), nejgalaus vaiko gimimas
yra panasus j netekties iSgyvenimg: Sokas, neigimas, kaltinimas ir ieSkojimas, depresija ir susitaikymas.
Pasak autorés, tokioms Seimoms yra reikalinga ilgalaiké parama ir palaikymas.

Tévai i$sako, kad nejgalaus vaiko gimimas buvo emociskai sunkus, susitaikymas su esama situacija
truko ne vienerius metus. Taip pat, pastebima, kad sunkiu periodu tévai sulauké palaikymo i§ zmonos arba
patys teiké paramg. Dauguma tyrimo dalyviy teigia, kad nejgalaus vaiko gimimas pakeité poziirj j Seima,
pasikeité gyvenimo budas. Galima bty daryti prielaida, kad vaiko su negalia gimimas atne$¢ daug pokyciy
Seimai, tiek vertybine prasme, tiek buitine. Taip pat, galima daryti prielaidg, kad tyrimo dalyviai netiesiogiai
i$saké pagalbos poreikj gimus nejgaliam vaikui. Galimai Siame $eimos etape yra bene labiausiai reikalinga
socialinio darbuotojo pagalba, siekiant padéti susitaikyti ir priimti Seimg iStikusius pokycius, atrasti Seimg
jgalinanciy budy, socialiniy rysiy, palaikymo ir pan.

Dar viena kategorija, kuri atsiskleidé analizuojant duomenis yra priezaséiy ieSkojimas. Vienas i§
tyrimo dalyviy teigeé, kad dél nejgalaus vaiko gimimo Kkalti yra daktarai. Taip pat, galima daryti prielaida,
kad tyrimo dalyviai rasdami iSorines priezastis dél ko galimai gimé nejgalus vaikas, patys jauciasi maZziau
kalti.

“Aisku cia daktary klaida. Tai buvo akivaizdi daktary klaida. Tai buvo miisy pirmas vaikas, mes
nezinojome kaip elgtis tokiu atveju. Ta prasme, tai buvo labai ilgas gimdymas ir daktarai ten nesirodeé ir
panasiai.” [Edgaras, 56 metai].

Kitas tyrimo dalyvis analizuodamas savo Seimg daré prielaidg, kad galimai nejgalaus stinaus
gimimo priezastis gal¢jo biiti radiacija.

“Sakysim gavosi kaip netyciukas lygtai, lygtai yra viena tokia situacija, vienas toks variantas, kada
Jjisai buvo pradétas, dar is Cernobylio atéjo tokia bangelé radiacijos, galbiit ir Sitas dasidéjo.” [Virginijus,
66 metaij.

Remiantis Kandel, Merrick (2003) kaltés jausmai yra vieni dazniausiy tévy reakcijy j vaiko su
negalia gimimg. Tévai jau¢ia nusivylimg, pykt], atmetima, nes jy vaikas néra toks kokio jie lauké. Kadangi
tévai negali iS8kentéti neigiamy jausmy, jie neigia jausmus bei nukreipia pyktj j save, tokiu bidu save
,bausdami* uz praeities nuodémes. Kai kuriais atvejais kaltés jausmas btina nukreiptas j kitus asmenis. Pvz.:
] sutuoktinj, gydytojus ar religijos atstovus. Kaltés bei gédos jausmai daznai yra susij¢ su tévy nesugebéjimu
bendrauti tarpusavyje arba su kitais §eimos nariais.

Interviu metu atsiskleidé patirtys apie santykius su zmona. Pastebimas stiprus Zmonos-vyro rysys
po vaiko gimimo ir ieSkant paramos tolesniam gyvenimui. Vienas tyrimo dalyviu teigé, kad jam nekilo
minciy palikti Zmona gimus nejgaliam vaikui, nors ir buvo sunku susitaikyti su esama situacija. Taip pat,
tyrimo dalyvis atskleidé, kad vargino mintys apie nejgalaus vaiko gimimo priezastis. Be to, galima daryti
prielaidg, kad tyrimo dalyviai akcentuodami mintj nepalikti zmonos ir likti $eimoje galimai parodo savo kaip
,,gero tévo™ stiprybe.

., Tai aisku, tas klasikinis variantas yra, kad vyras kepure ant salies ir iSeina kai suzino, kad vaikas
nejgalus. Man tokiy minciy net nekilo. Net nebuvo tokiy minciy. Aisku buvo labai skaudu. Tie patys
klausimai kaip ir visiems: Kodél mums? Kodél ne kitiems? Kodél taip ir taip? “ [Edgaras, 56 metai].

Galima daryti prielaidg, kad artimiausiy zmoniy palaikymas buvo ypac svarbus ir reikSmingas
tévo/vyro gyvenime kuomet gimé vaikas su negalia. Kito tyrimo dalyvio teigimu, vaiko su negalia gimimas
sutelké ir sustiprino jo santykius su Zmona bei sustiprino juos kaip zmones. Galima daryti prielaida, kad
Seima nejgalaus vaiko gimimg priémé kaip patirtj, kuri juos sustiprino.

., (pauzé) Manau, kad sutelké. Pas mus nu, aiSku nusispjaut per petj, néra jokiy gincy, neliko is
karto su vaiko gimimu, nes atsirado kiti riipesciai, buvo kitur kur susitelkti, smulkmenos tapo nesvarbios. Ir
as sakyciau, kad labai daug darnos jnesé j Seimq. Seimg sustiprino ir mus kaip Zmones labai sustiprino.
(vaiko vardas) mums labai daug dave.” [Tomas, 46 metai].

Palaikymas galimai padéjo iSgyventi bei iSgedéti nejgalaus vaiko gimimg bei galimai sustiprino
Seimg. Kitas tyrimo dalyvis teigé, kad jis su zmona vienas kita palaiké. Taip pat, vyro teigimu, jy
santykiuose su zmona nebuvo vienas kito kaltinimo, ar noro sukurti naujg Seimg.
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., (ilga pauzé) Nu vat pas mus nebuvo to, kad is karto pradet, kad tai tu kaltas, tu kalta, kad cia va.
Nu sakykime buvo nesmagu ant diisios, nu taip yra, bet vienas kitq palaikém. Zinau yra tokiy pavyzdziy, kad
sakysime pirmas vaikas sveikas, antras su tokia pacia diagnoze ir kq, issiskyré, nuéjo vyras pas kitg, su kita
sukiiré Seimq. Kazkaip tai nezinau, tokio dalyko, kad vat susibart, sakyt priekaistus vienas kitam, kad cia
tokie dalykai, pabégt kitur, palikt Seimq, nu ne. Kazkaip kartu, kartu visi éjom per tq gyvenimgq ir tada visai
kitoks poziuris, ir lengviau. Aisku, Zmona tenai paverké kazkurj tai laiko tarpq, teko tenai jq ir paramint.”
[Virginijus, 66 metaij.

Tyrimo dalyviai teigé, kad gimus nejgaliam vaikui net nekilo minties palikti Zmong ir kurti kitg
Seima, tai apie juos kaip tévus rodo, kad jie turi stipry vertybinj pamata, kad Seimg istikusios krizés nevengia
spresti. Taip pat, zvelgiant i§ kitos perspektyvos, galima daryti prielaidg, kad jiems svarbu teigti, kad jie
nenoréjo palikti Zmonos ir iSeiti, nes prieSingu atveju tokios alternatyvos jie nebiity analizave. Nepaisant to,
vienas i§ tyrimo dalyviy paklaustas apie santykius su zmona atsisaké kalbéti. Galima daryti prielaida, kad
atsisakymas kalbéti galimai buvo vyro gynybos mechanizmas — vengimas. Toks gynybos mechanizmas
pasak Liobikienés (2016) pasireiSkia asmens iSsisukingjimu patekti j situacija, kuri primena skausmingus
iSgyvenimus.

., (pauzé) jau seniai buvo, neatsimenu.” [Erikas, 62 metai].

Galima daryti prielaida, kad vyrui vis dar yra skaudi bei jautri Zmonos netekties tema. Kitas tyrimo
dalyvis apibtidino savo santykius su Zmona metafora ,,néra namy be dimy*“. Vyro nuomone, jy Seimoje
pasitaiko ir kivirCy, ir barniy, taciau tai daugiausia liecia buitinius ir finansinius klausimus. Galima daryti
prielaida, kad tyrimo dalyvio asmeniné patirtis augant nepritekliuje galimai turi jtakos Siandieniniame Seimos
gyvenime, ko pasekoje noras uZztikrinti finansinj stabilumg nustumia j Sona kitas pareigas Seimoje, dél ko
galimai ir kyla nesutarimai tarp sutuoktiniy.

,Santykiai tokie kaip ir visose Seimose, as manau, kad vis tiek namy be dimy nebiuna. Bina ir
apsipykstam, buna ir susitaikom, nu aisku, tame ir priezastis vaikas, bet didesné dalis gal buitiné tokia biina
daugiau kiviréai. Tai va dél ty visy va darby, kad ty finansiniy nepritekliy nebiity, pas mane prioritetas toks
pirmoj eiléj darbas. Jau vél, Zinot, augau nepritekliuje anksciau, tai dabar stengiuosi galimybes isnaudot.
Aisku, visy pinigy neuzdirbsi, bet stengtis reikia.” [Aistis, 47 metai].

Psichologinis §eimos klimatas priklauso ir nuo emocinio komforto, tarpusavio supratimo, pagarbos,
palaikymo, laisvalaikio leidimo formy ir galimybiy. Tinkamas Seimos psichologinis klimatas yra tada, kai
tarpusavio santykiai pagristi vienody teisiy ir bendradarbiavimo principais — visus Seimos narius sieja artimas
emocinis rySys, gerbiamos asmeninés ribos ir teisés. Nuolatiniai konfliktai bei sunkumai nors vienoje §eimos
nariy santykiy srityje atspindi netinkama psichologinj klimatg. Tai dazna skyryby, vaiky elgesio ir emociniy
problemy priezastis (V$] Seimos Santykiy Institutas, 2009).

ISVADOS

1. Tévystés savoka literatiiroje apibidinama skirtingai, taciau kintant hegemoninio vyriSkumo sgvokai,
»tradicinis® tévas susiduria su saves apibrézimo, naujo identiteto konstravimo problema. VyriSkumas suvokiamas kaip bet
kuriuvo metu, bet kokioje visuomenéje vyrams skirti socialiniai vaidmenys, reikSmés ir elgesys. Taip pat, néra
egzistuojanCio vienintelio lengvai sekamo tévystés pavyzdzio, kurj galéty perimti daugelis vyry. Pastebéta, kad
visuomeng¢je vyraujancios nuostatos ir socialinés politikos spragos tam tikra prasme trukdo vyrams aktyviai jsitraukti j
Seimos gyvenimg bei kartu su moterimis prisiimti atsakomybes uZz vaiky priezitirg ir namy ukj.

2. Vaiko negalia Seimoms i$kelia sudétingy reikalavimy ir kei¢ia jprastg gyvenimo modelj. Dél §iy priezasciy,
vaiko su negalia tévai dazniau patiria fiziniy sveikatos negalavimy, neigiamos jtakos ir prastesn¢ psichologine gerove, nei
tie tévai, kurie augina vaikg be negalios. Problemoms susijusioms su vaiko negalia spresti daznai prireikia naujy Seimos
resursy: problemy sprendimo metodai, kurie egzistavo iki Siol ir esami Seimos rySiai daznai nepakankami S$eimos
poreikiams uztikrinti. Tyrimo metu teori$kai ir praktiskai atsiskleid¢, kad Seimose, kuriose auga vaikas su negalia,
formalieji rySiai apima: komunikavimag su sveikatos, Svietimo, socialinés apsaugos specialistais, tarnybomis ir
organizacijomis; neformalieji - iSpléstiné Seima, giminaiiai ir draugai, bendradarbiai, socialinés grupés (klubai,
organizacijos), kuriose Seima dalyvauja.
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Summary
The experiences of father/man in the development of a child with a complex disabilities

The concept of father undoubtedly changes in society as the still changing attitudes about the "true man". It is
noted that the role of the father in the family already covers not only financial stability. In addition, as a disabled child
grows up, the family faces challenges both at the value level and in the household.

The purpose of this investigation is to reveal the paternal experience in raising a child with a complex
disability. The aim: theoretically analyze the role of fatherhood in society and in the family; to reveal the subjective
experience of cultivating a child with complex disabilities; investigate the need for help for a father raising a child who
has a complex disability. A qualitative research was chosen to analyse the experiences of father/man in the development
of a child with complex disabilities. The selected choice of gathering the data — interview. 7 fathers who have disabled
children temporary took part in the study.

This study revealed that the concept of hegemonic masculinity is changing, despite the fact that the definition
of a traditional man still has implications for men and men as parents. Also, many fatherhood forms predominate in
society, which means that there is no single parenting pattern that suits most parents. As far as parents with a disabled
child are concerned, the emergence of a child with a disability in a family changes into a normal life pattern and raises
complex requirements. Also, often the birth of a disabled child in a family is equated with a crisis. In addition, a child
with disabilities often requires more internal and external resources from the family. From the father's point of view, he
helps his mother to take care of his children even more efficiently and successfully, and most importantly, he
communicates directly, plays with children and provides them with emotional support.
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