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Sis vadovas tévams ir $eimos nariams yra dalis mokomosios medziagos, sukurtos pagal projekta

Multi-IN, skirtos padéti uztikrinti daugiadiscipline mokiniy su spina bifida ir hidrocefalija, prieziiirg ir

jtraukuji ugdyma.

Siame vadove aptariami pagrindiniai vaiko su spina bifida arba hidrocefalija, tévy vaidmens
aspektai, turintys jtakos vaiko ugdymui ir socialinei integracijai. Nagrinéjamos jvairios svarbios
su aukléjimu ir ugdymu susijusios temos, pavyzdziui, praktiniy jgadziy lavinimas,
savarankiSkumo ir saves priezitros skatinimas, atsparumo ugdymas ir t. t., kurios stipriai, nors ir
netiesiogiai, daro jtakg vaiko dalyvavimui ir rezultatams mokykloje ir darzelyje.

Tévams, kaip iSoriniams Svietimo sistemos dalyviams, gali biti sunku suprasti savo vaidmen;]
joje, iskaitant kai kurias idéjas, teises, funkcijas ir santykius ugdymo procese. Siame vadove yra
atskiri skyriai, skirti vaiko teiséms Svietimo sistemoje, pagrindiniams jtraukiojo ugdymo
principams, tévy funkcijoms daugiadisciplinéje komandoje ir sgveikai su komandos specialistais.
Masy tikslas - ne tiek gilintis | detales, kiek suteikti pagrindiniy Ziniy Siomis temomis suprantama
kalba ir paskatinti tévus tobuléti bei bandyti patiems ieSkoti reikiamy atsakymuy.

Tikimes, kad Sis vadovas padés tévams geriau suvokti, kaip tai, kaip jie aukléja savo vaikg
namuose, daro jtakg vaiko integracijai mokykloje ir darzelyje, ir pagilinti savo Zzinias bei
patobulinti jgudzius, kuriy jiems reikia, kad padéty savo vaikui siekti visaverCio dalyvavimo
ugdymo procese.

Visg medziagg galima rasti Multi-IN interneto svetainéje adresu
www.multi-in.eu

Autorés pastaba: tévai yra bendra sgvoka, nurodanti suaugusiuosius, kurie tiesiogiai dalyvauja auginant
ir aukléjant vaikg su spina bifida arba hidrocefalija. Si sgvoka apima biologinius tévus, jtévius, globéjus,
artimus giminaicius — senelius, vyresnius brolius ir seseris bei kitus Seimos narius.
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TEVYSTE VAIKUI TURINT SPINA BIFIDA ARBA
HIDROCEFALIJA o0

Siuolaikingje kultiiroje vaiko gimimas laikomas tikéjimo ir vilties simboliu, i§ kurio tikimasi
tesinio ir saves jtvirtinimo. |prasta, kad net tokie dalykai kaip pats naujagimio egzistavimas,
kadikio bruozai ir iSvaizda tampa pasididziavimo Saltiniu. Tévai daznai turi lakesciy ir kuria
planus savo vaikams dar prie$ jiems gimstant. Jie jsivaizduoja jy pirmuosius zingsnius,

darzelj, sporto Saka ar muzikos instrumenta, kuriuo jie gros ir mokykla, kurig lankys, net ju

profesija gyvenime. Vaiko pasiekimai suvokiami kaip tévy sékme.

Taciau gimus vaikui su negalia, visi Sie lUkesciai ir viltys daznai atrodo prarasti. Tévams sunku
suvokti vaikg su negalia kaip savo jpédinj. IS pasididziavimo $altinio vaikas tampa nusivylimu.
SuZinoje apie savo vaiko negalig, tévai patenka j situacija, galinCig tapti krize, kurig daznai lydi
stiprus nusivylimas, psichologiné kancia ir stiprus praradimo ar sumazeéjusios savigarbos
jausmas. Dar visai neseniai vyravo tradicinis pozilris, kad Seimoms, auginanCioms raidos
sutrikimy turintj vaika, paprastai lemta iSgyventi krize, patirti stresg arba iSsivystyti patologinei
blklei. Pastaraisiais deSimtmeciais Sis pozilris virto pripazinimu, kad yra daug sekmingy Sios
problemos sprendimo modeliy, kurie gali bati pozityvios vaiko raidos prielaida. IS tiesy vaiky su
negalia tévai iSgyvena sunky ir skausmingag vidinj procesa, kurio metu visiSkai permasto savo
poziarj, jsitikinimus ir lOkesCius, kad viltys ir ateities planai atitikty tikrove. Todél tévai ple€ia
savo turimas kompetencijas ir jgudzius, stiprina savo atsparuma ir auga tapdami
brandesnémis asmenybémis, ir batent taip jie gali sékmingai jveikti iSkilusius iSSukius.
Taip zvelgiame | vaiky su spina bifida ir hidrocefalija tévus — matome juos kaip Zmones, kurie
sékmingai susidoroja su gyvenimo negandomis, o ne kaip bejéges aukas.

Kituose Multi-IN vadovuose, skirtuose mokyklose dirbantiems specialistams, yra jvadinis skyrius
apie spina bifida ir hidrocefalijg, kuriame paaiSkiname S$iy medicininiy bukliy pasekmes
atitinkamos profesinés srities kontekste. Siame vadove tévams i§samiai nekalbésime apie
nervinio vamzdelio vystymasi ar spina bifida tipus, nes, atsiZvelgiant j tai, kas iSdéstyta pirmiau,
manome, kad visi tévai yra iSsamiai susipazine su tokio pobudzZio informacija. ISsamesneés
informacijos Siomis temomis rasite bendrosiose gairése (http://multi-in.eu/en/general-
guidelines), kurios yra pagrindinis Multi-IN dokumentas, taip pat atskiruose tikslinéms grupéms
skirtuose vadovuose.
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Siame vadove daugiausia démesio skirsime svarbiausiems dalykams, kuriuos vaiko su spina

bifida ar hidrocefalija tévai tikriausiai jau zino, bet vis tiek naudinga retkarciais priminti.

SPINA BIFIDA YRA VISA GYVENIMA TRUNKANTI BUKLE, TURINTI DAUG
ANTRINIY PASEKMIY IR PAVOJU

Atviras stuburo defektas uZzdaromas chirurginiu bldu; dél nervy sistemos vystymosi sutrikimy
atsiranda daug ir jvairiy komplikacijy, kurios lydi Zmogy visa gyvenima. Spina bifida néra liga, kurig
galima iSgydyti. Taciau Sis faktas neturety kelti baimés, o turéty bati vertinamas kaip realybé, su
kuria tévai turi susitaikyti, kad galéty tinkamai rdpintis savo vaiku.

Gera Zinia yra ta, kad mokslo pazanga ir medicinos bei technologijy laiméjimai leidzia iSvengti rimtesniy
pavojy ir pakankamai kontroliuoti neigiamas Sios biklés pasekmes, kad vaikas bty funkcionaliai ir socialiai
integruotas. Todél daznai kalbame apie spina bifida bklés kontrole ir (arba) valdyma. Stai keletas pavyzdziy:

e jei vaikas negali savarankiskai vaiks€ioti, jis gali naudotis pagalbinémis vaiks€iojimo priemonémis
(lazdelémis, ortezais, nejgaliojo veziméliu), kurie leidzia vaikui judéti, bati savarankiSkam, bendrauti su
draugais ir pasiekti vietas, kuriy jis kitaip negaléty pasiekti;

® jei vaikas turi Slapimo nelaikymo sutrikimy, galima sekmingai taikyti Svarig intermituojancig (protarpine)
kateterizacija ir (arba) reguliaraus storosios Zarnos valymo programg, kad bty pasiekta socialiné
kontinencija (sausumas ir Svara);

e stuburo deformacijas galima kontroliuoti ir sumazinti kontraktlry rizikg reguliariai sportuojant ir atliekant

reabilitacijg;

e jei vaikas yra alergiSkas lateksui, galima naudoti alternatyvius gaminius i$ vinilo ar kity medziagy.
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Norint uztikrinti gera prieziiirg, reikia kontroliuoti daugybe antriniy salygy ir uzkirsti kelig
galimiems pavojams. Gera priezilira daznai reikalauja daugiadisciplinio bendradarbiavimo, | kurj
jsitraukia daugybé specialisty, apjungian€iy savo pastangas ne tik sveikatos prieziliros, bet ir ugdymo,
socialinéje ir kitose srityse. Vaiky su spina bifida ir hidrocefalija, daugiadiscipline paramos komandg gali
sudaryti neurochirurgas, neurologas, urologas, urologijos slaugytojas, reabilitologas, socialinis
darbuotojas, terapeutai, mitybos specialistas, mokytojai, padéjéjai ir kiti. Si dinamiska specialisty
bendruomené tikriausiai daug karty keisis vaikui augant ir kei€iantis jo buklei, o tévai paprastai yra tie
asmenys, kurie nuolat blna S$alia, parenka ir daznai koordinuoja specialisty darba. Laikui bégant
normalu, kad pareigomis dalijamasi su suaugusiu vaiku, o véliau jos visiSkai perduodamos jam (jai).
Parengti savo vaikg Siam momentui — turbit viena svarbiausiy uzduoc€iy, kurias turi atlikti vaiky su spina

bifida ir hidrocefalija tévai.

LAIMINGAS IR VISAVERTIS ZMONIY SU SPINA BIFIDA IR
HIDROCEFALIJA GYVENIMAS

Internete, Zziniasklaidoje ir socialiniuose tinkluose galima rasti daugybe pavyzdziy, kaip jaunuoliai ir
suaugusieji su spina bifida ir hidrocefalija sékmingai dirba jvairiose gyvenimo srityse, pavyzdZiui, sporte,
muzikoje, kine, medicinoje, politikoje ir pilietinéje visuomenéje. Dar daugiau yra Zmoniy, apie kuriuos
neperskaitysite laikras€iy straipsniuose, bet kuriuos galite sutikti metro ar savo darbovietéje. Tai eiliniai
parduotuviy darbuotojai, tarnautojai, mokytojai ar gamykly darbininkai, kurie taip pat sékmingai dirba
savo srityje, turi Seimas ir draugus, moka kreditus ir gyvena laimingg bei visavertj gyvenima.
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Zmoneés su spina bifida ir hidrocefalija gali:
e lankyti bendrojo lavinimo darzelius, mokyklas ir universitetus ir puikiai jaustis, jei jie gauna
reikiamg parama;
turéti draugy su kuriais galima bendrauti ir linksmintis;
eiti j teatrg, naktinj klubg, papltadimj ar kalnus;
keliauti po pasaulj;
uzsiimti menu ir muzika;
sportuoti;
vairuoti automobilj;
bati gerais pasirinktos srities specialistais;
uzdirbti pakankamai pinigy, kad galéty pragyventi ir dar daugiau;
turéti savo Seima;
turéti savo visiSkai sveikus biologinius vaikus.

e 6 6 o o o o o o o

Daugumai tévy, auginanCiy vaikus su spina bifida ir hidrocefalija, Sios svajonés yra
pasiekiamos, o jy jgyvendinimas daugiausia priklauso nuo jy paciy.

PRAKTINIAI |GUDZIAI IR GYVENIMO KOKYBE: | KA
VERTA INVESTUOTI

IS pradziy daugelis tévy daugiausia démesio skiria tam, kad jy vaikas atrodyty kaip kiti vaikai, atitikty
raidos etapus ir jy paciy jsivaizdavimag apie s€kme ir laime. llgainiui dauguma tévy pradeda suprasti, kad
kiekvienas vaikas turi savo unikaly gyvenimo kelig ir kad tévy vaidmuo yra emociskai ir fiziSkai, taip pat
socialiai ir ekonomiskai paruosti vaika suaugusiyjy gyvenimui ir tam laikui, kai tévy nebebus Salia. Vis
geriau suvokdami §j fakta, tévai kei€ia savo pozilrj. UZzuot sutelke démes;j | tai, kada jy vaikas pradés
vaikscioti, jie pradeda orientuotis | mobilumo gerinima naudojant pagalbines priemones, o intensyvios
reabilitacijos valandos uZleidZia vieta Zaidimams ir sportui su draugais.

Tévai supranta, kad tai, | kg verta investuoti laikg ir pastangas, yra praktiniy jgtdziy,
padedanciy kasdienéje veikloje, ugdymas.

Daugelis tévy, zvelgdami atgal, supranta, kad kai kurios jy vaikui atliktos operacijos buvo
nereikalingos, nes jos pagerino vaiko kino i8vaizda, bet nepagerino jo funkcijy. Daugelis i$
muUsy supranta, kad valandos, kurias kartu su vaiku praleidome mokydamiesi atmintinai tekstus
ir formules, kad vaikas pasiekty tg patj mokymosi lygj kaip ir jo klasés draugai, atne§é mums
nereikalingo streso, bet ne tikry Ziniy.
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Laikui bégant suprantame, kad per vélai pradéjus naudoti nejgaliojo vezimeélj arba nukélus
savarankiSka kateterizacija, vaikas negaléjo tapti savarankiSkesnis ir uzmegzti draugystées rysiy.
Daug gero linkin€iy tévy eina Siuo keliu ir laikui bégant visi jie suzino, ko i$ tikryjy reikia jy vaikui.

Norétume priminti, kad gera fiziné forma, gera raumeny jéga, protiniai gebéjimai ir gebéjimas
savarankiskai judéti (nebatinai vaikscioti) yra pagrindiniai veiksniai, lemiantys sékmingg vaiky su
spina bifida kasdienj gyvenima ir jo kokybe. Jie turi didesnj poveikj nei kiti medicininiai su Sia
negalia susije parametrai (Schoenmakers, 2004).

VAIKO SAVARANKISKUMO UGDYMAS NUO ANKSTYVO AMZIAUS

Labai svarbu padéti vaikams su spina bifida ir hidrocefalija pasiekti optimaly savarankiSkumag
kasdieniame gyvenime ir ugdyti praktinius gyvenimo jgudzius, kad jie tapty savarankiski ir
pasitikéty savimi. SavarankiSkumas gali bati tiek fizinis, tiek emocinis, todél labai svarbu, kad
tévai nuo mazens padéty vaikui ugdyti abu aspektus.

Tai galima pasiekti:
¢ leidziant vaikui rinktis ir dalyvauti priimant su jo gyvenimu susijusius sprendimus,
aptariant su vaiku galimus pasirinkimus ir atitinkamas pasekmes. Tai galioja viskam —
nuo mazy sprendimy dél aprangos ir maisto iki svarbesniy, pavyzdziui, mokyklos,
gydytojo ir t. t., pasirinkimo;

jtraukiant vaikg j laisvalaikio ir iSvyky planavima, dalyvavimg uzsakant vartojimo reikmenis
ir pagalbines priemones, apsilankymus pas gydytojg ir pan;

jtraukiant vaikag | rlpinimasi savo sveikata ir asmens higienos palaikyma. Svarbu, kad
tévai supazindinty vaikus su tuo, kaip veikia jy organizmas ir kuo reikia rapintis, kad jie
iSlikty sveiki. Kalbant apie saves priezilra, labai svarbu anksti iSmokti jvaldyti praktinius
jgudzius, tokius kaip drabuziy keitimas, prausimasis ir maudymasis, savarankiSka
kateterizacija ir kt;

leidziant vaikui, atsizvelgiant j jo amziy ir individualius gebéjimus, dalyvauti namy ruosoje:
valyti, tvarkyti, raSiuoti skalbinius, rapintis jaunesniais broliais ir seserimis, sudaryti
pirkiniy sarasg ir pan;

[ ]

skiriant démesio finansiniam ir administraciniam rastingumui bei pirkimo jgudziams:
biudzeto sudarymui, apsipirkimui, atsiskaitymui grynaisiais pinigais, kortele ar internetu,
dokumenty tvarkymui ir saugojimui ir pan;
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e laiku pradéjus naudoti reikalingas priemones, kad vaikas baty kuo judresnis ir
savarankiSkesnis, atsizvelgiant | jo fizines galimybes ir amziy: nejgaliojo vezimélj,
vaikstyne, ortezus, terapine kédute, ergonomines raSymo priemones ir kt;

e mokant vaikg iSreikSti savo poreikius ir kreiptis pagalbos, kai vaikas negali jais
pasirtpinti pats;

e mokant vaikg priimti pagalbg ne tik i§ Seimos nariy, bet ir i§ Zmoniy, esanCiy uz
Seimos riby;

e skatinant vaikg ugdyti socialinius jgudzius ir uzmegzti draugyste su bendraamziais:
lankyti darzelj, reguliariai eiti | netoliese esancig zaidimy aikstele, priimti draugus
namuose;

e palaikant vaiko interesus ir padedant vaikui ugdyti savo stiprigsias puses: vesti
vaika j treniruotes ir kitus uzsiémimus, kviesti vaikg iSbandyti naujg veikla.

Tévams reikia sutelkty pastangy ir visiSko suvokimo, koks svarbus yra savarankiSkumas. JAV
atlikto tyrimo duomenimis, daugumos vaiky su spina bifida savarankiSkumo raida véluoja nuo
dvejy iki penkeriy mety, palyginti su jy bendraamzZiais (Logan, 2020). Sis vélavimas apima
tokius jgudzius, kaip drabuziy keitimas, veiklos su bendraamziais planavimas, i§ anksto
suplanuoto maisto ruoSimas ir kt. Deél pernelyg didelio rapestingumo arba tiesiog norédami
sutaupyti laiko, daugelis i§ musy nusprendzia prisiimti kasdienes vaiko pareigas ir priimti
sprendimus vaiko vardu. LaipsniSkas atsakomybés perdavimas vaikui reikalauja sgmoningumo,
laiko, pastangy ir daug drgsos, taciau ilgainiui tai atsipirks daugybe karty.

Fizinio savarankiSkumo laipsnis, kurj blty galima pasiekti, kiekvienam vaikui yra skirtingas. Yra
jaunuoliy ir suaugusiuyjy su spina bifida ir hidrocefalija kurie negali savarankiSkai pasirtpinti
savimi ar judéti be pagalbos. Jiems taip pat reikia emocinio savarankiSkumo ir teisés
savarankisSkai priimti pagrjstus sprendimus dél savo gyvenimo arba pasirinkti, kokios pagalbos
jiems reikia ir kas jg turéty suteikti.
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TEVAI — SVARBUS VEIKSNYS, LEMIANTIS VAIKO
SAVIGARBA IR ATSPARUMA

Optimalus savarankiS8kumas kasdieniame gyvenime ir praktiniy gyvenimo jgudZiy ugdymas yra
labai svarbls siekiant savarankiSkumo ir taip gerinant vaiky su spina bifida ir hidrocefalija

saviverte (Schoenmakers, 2004).

Tyrime spina bifida ir hidrocefalijg turintys jaunuoliai
apibudinami kaip labiau priklausomi, turintys maziau
vidinés motyvacijos, nesubrende ir labiau linke | depresijg
bei nerima, palyginti su bendraamziais (Brei, 2021).

Jiems taip pat budinga Zzema saviverté. Kartu negalima
pamirsti, kad buatent aplinka tiesiogiai lemia vaiky
psichosocialine raidg (Holmeck et al. 2002), (Galambos,
2006), o tai praktiSkai reiSkia, kad vaiko artimiausios
aplinkos zmonés gali daryti jtakg tam, kaip vaikas
suvokia save, savo verte, kompetencijg ir potenciala.

VAIKAI VIS DAR AUGA

Kaip ir visi vaikai, vaikai su spina bifida ir hidrocefalija taip pat auga, ir kiekviename jy raidos
etape jie ir jy Seimos susiduria su naujais iS8ukiais, su kuriais turi susidoroti. Pradéjus lankyti
darzelj, pirma klase, pakeitus mokykla, pradéjus bresti ir paauglystéje — Sie pereinamieji
laikotarpiai kelia stresg visoms Seimoms. Vaiky su negalia Seimoms i$Sukiai yra dar didesni,

taCiau jei tévai ir vaikas bus pasiruose, streso bus gerokai maziau.

Kiekvienas laikotarpis turi savy ypatumy, o vaikai ir jy tévai turés jgyti naujy jgudziy ir
kompetencijy bei papildyti jgytas anks€iau. Nors konkreti situacija kiekvienoje Seimoje gali bati
skirtinga, kryptis iSlieka ta pati — parengti vaikus visaverCiam suaugusiyjy gyvenimui. Todél
turime prisiminti, kad kiekviename etape ir atsizvelgiant j vaiko gebejimus labai svarbu:

¢ skatinti kuo didesnj savarankiskuma ir autonomija;

e ugdyti praktinius jgudzius kaip svarbiausig tiksla;

¢ formuoti atsakingg poZziurj j sveikatg ir aktyvaus bei sveiko gyvenimo budo jprocius;

¢ skatinti visapusiSkai dalyvauti bendruomenegje ir socialiniuose santykiuose;

e priimti pokycius, kuriuos vaikas iSgyvena kaip normaly augimo proceso rezultatg, kartu su

naujais i$ to kylanciais poreikiais, vaidmenimis ir funkcijomis;
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e stengtis suteikti vaikui gyvenima, kuris baty kuo artimesnis jo bendraamziy gyvenimui, su visa

tam tikram amziui badinga patirtimi ir emocijomis.
PARAMA TEVAMS

Bati tévais — ko gero vienas didziausiy gyvenimo iSSukiy. Tai teikia daug dziaugsmo, bet kartu ir
didele atsakomybe. Tai ypac€ pasakytina apie vaiky su negalia tévus, kuriy gyvenime daznai

v v =

nastg yra nepakeliama, todél visiSkai normalu ieSkoti paramos Seimoje ar uz jos riby.

Sutuoktinis yra natlraliausias paramos Saltinis. Nepaisant to, kad apskritai negalios buvimas yra
veiksnys, darantis nemazai neigiamy padariniy tévy tarpusavio santykiams (Shan, 2003),
(Mazur, 2008), spina bifida turinCiy vaiky $eimos pasizymi palyginti dideliu atsparumu.
Partneriy santykiy kokybé iki vaiko gimimo yra pagrindinis santykiy stabilumo ir
gebéjimo prisitaikyti rodiklis (Holmbeck, 2010), (Spaulding, 1986). Svarbu, kad jie ir toliau
bendrauty tarpusavyje kaip tévai, partneriai ir draugai. Dalydamiesi mintimis, jausmais,
rdpesciais ir dziaugsmais, tévai palaiko vienas kitg ir pora turéty rasti kelig j darng Seimoje.
Nebijokite vienas su kitu aptarti savo poreikiy, plany, svajoniy ar baimiy. Tai padés jums geriau
pazinti savo partnerj ir save.

Ne maziau svarbu palaikyti teigiamus santykius ir gerg bendravimg tévams, nusprendusiems
vaikg auginti atskirai. Abiem atvejais gali prireikti Seimos terapeuto pagalbos.

Kai kuriose visuomenése | psichologinés pagalbos ieSkojimg vis dar zilGrima su iSankstiniu
nusistatymu, todél laiku nesikreipiama | specialista. leSkokite profesionalios pagalbos, jei
pastebejote nerimo ar depresijos simptomuy; jei jstrigote negatyviy minCiy rate; jei nesijauciate
tuo paciu Zzmogumi; jei Zmonés, kurie jumis rapinasi, sako, kad jums reikia kreiptis j psichologa.
Bati psichologu nereiskia bati stebukladariu, ir galbdt i$ pirmo karto nerasite tinkamo Zmogaus,

taciau tai tikrai yra zZingsnis teisinga linkme.

ISpléstinés Seimos nariai (seneliai) ir artimi draugai yra dar vienas svarbus paramos S$altinis.
Tévams labai svarbu turéti patikimg Zmogy, kuriuo jie gali pasikliauti augindami vaikg. Tai
suteiks jiems daugiau laiko sau, daugiau laiko socialinei veiklai ar pomégiams, taip sumazinant

stresg ir neigiamas mintis.

Rupinimasis vaiku su negalia turi savy ypatumy, todél labai svarbu, kad tévai pateikty
aiskig informacijq ir tikslius nurodymus lengvai suprantama kalba.
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atliekant kateterizacija, tiek maitinant, bendraujant ar atliekant manksta, bent du Zmonés
turéty moketi atlikti ta patj veiksma, kad slaugydami vaika jie galéty vienas kita pakeisti.

Santykiai su giminaiCiais visada buvo subtilus dalykas, ypa¢ kai jie susije su vaiku. Daznai
pasitaiko konflikty, kylanciy del skirtingy karty Zmoniy skirtingo supratimo, pernelyg didelio
grieztumo ar pateikty nurodymy nesilaikymo. Visiems geriau, kai sveikas protas ima virSy prie$
emocijas; zinome, kad tai geras patarimas, bet jo sunku laikytis.

Jei tévai nesulaukia artimyjy paramos, jie gali kreiptis pagalbos j iSorinj padéjéja, dienos centrg
ar kitas paramos tarnybas. Profesionali priezilra padeda tévams labiau atsipalaiduoti ir aiSkiau
bei tiksliau iSdéstyti savo reikalavimus dél vaiko prieziiros. Be to, asmeny i$ iSorés pagalba
vaikui suteikia naujos patirties ir padeda lengviau jveikti esamas emocines priklausomybes.

Daugelis tévy gauna nejkainojamos pagalbos i$ oficialiy ir neoficialiy paramos tinkly, kuriuose
dalyvauja panasiy sveikatos sutrikimy turin€iy vaiky tévai. Tai gali bati tévy asociacijos, pacienty
organizacijos, grupés socialiniuose tinkluose, aktyviy tévy grupés vietos lygmeniu ir pan. Siuose
tinkluose, be emocinés paramos, tévai taip pat gali rasti patikimos informacijos ir vertingy
patarimy. Yra temy, kurias galima aptarti tik su Zmonémis, susiddrusiais su panasia problema ir
tikrai suprantanciais musy rtpescius ir baimes. Bltent tokig emocine paguodg ir paramg teikia
tévy tinklai. Atlikti tyrimai patvirtino daugialype nauda, kurig tévai gauna dalyvaudami tokiy
grupiy veikloje. Jie jgyja naujy jgudziy, padidéja jy galios ir priklausymo jausmas (Solomon,
2001), (Law, 2001).

Bendraudami su kitais tévais niekada neturétume pamirsti, kad nors susiduriame su panaSiais
iSSUkiais, esame Zmonés su skirtingais interesais ir pozidriais | gyvenima. Vaikai, turintys bendrag
diagnoze, automatiSkai nepadaro Zmoniy draugais, taCiau gali pradéti draugyste visam
gyvenimui. Kartais tarp tévy gali kilti konflikty ir tokiose situacijose svarbu nepamirsti, kad mes

visi esame vienoje valtyje ir turime vieng tikslg — siekti geriausio savo vaikams.
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Vietos paramos organizacijos, skirtos Zmonéms su spina bifida ir hidrocefalija bei jy
Seimoms, yra vertingas paramos ir patikimos informacijos Saltinis. Raginame visus tévus
palaikyti rySius ir pasinaudoti vietos asociacijos teikiamais iStekliais ir paslaugomis. Tai
nejkainojama galimybé tiek tévams, tiek vaikams uzmegzti rySius ir draugyste bei sukurti savo
paramos tinkla, kuriuo jie galés pasikliauti ateityje.

ZINIOS - RAKTAS | GERESN| GYVENIMA

Zinios yra raktas j geresnj gyvenima, todél neatsitiktinai $i frazé daugelj mety buvo Tarptautinés
spina bifida ir hidrocefalijos federacijos (IF) $ikis. Siuolaikiné medicina, technologijy vystymasis
ir misy visuomenés vertybés sudaré saglygas Siuolaikiniams vaikams turéti geresne gyvenimo
kokybe. Tam, kad baty galima naudotis paslaugomis ir teisémis, reikia patikimos informacijos,
supratimo ir tinkamy jgadziy ugdymo.

Atidziai rinkités informacijos $altinius ir visada ieSkokite antros ir tre€ios nuomonés, kai reikia
priimti svarbius sprendimus, konsultuokités su pripazintais specialistais ir nepasitikékite jokiais
,Stebuklingo vaisto® pazadais.
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TEVAI — GERIAUSI SAVO VAIKO TEISIY GYNEJAI

Visuose Multi-IN Saltiniuose ne kartg teigeme, kad Seima yra geriausias savo vaiky teisiy
gynéjas. Néra kity Zzmoniy, kurie geriau zinoty jy poreikius ir bty labiau atsidave kovai uz vaiky
teises. Be to, biltent tévai yra pavyzdys, kaip vaikas gins savo teises ateityje.

Skyriuje, pavadintame ,Tévy vaidmuo daugiadisciplinéje paramos komandoje®, iSsamiau

apzvelgiame tévy vaidmenj ginant vaiko interesus.

TEVUY DEMESYS IR LAIKAS KIEKVIENAM VAIKUI

Daugelyje Seimy vaikas su spina bifida ir hidrocefalija turi broliy ir (arba) sesery. Jie visi auga
kartu, dalijasi ne tik vaikystés patirtimi, bet ir tévy laiku bei démesiu. Nepriklausomai nuo vaiky
gimimo eiliSkumo, brolis ar sesuo su negalia neiSvengiamai daro jtaka kitiems Seimos vaikams.

Sveikatos problemy turintis artimas Zmogus yra i8S0kis vaiko mastysenai, nes kyla rimtas
susirdpinimas dél artimojo ir visos Seimos ateities. Be to, sergancio vaiko priezilra daznai atima
daug tevy laiko ir energijos. Tévai ne visada sugeba tinkamai patenkinti kity savo vaiky, kurie
taip pat varzosi del jy démesio, poreikius, taCiau nedrjsta iSreiksti savo jausmy, kad dar labiau
neapsunkinty tévy.
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Nors dél savo patirties daugelis broliy ir sesery pasizymi didele empatija, bendradarbiavimu ir

pasitenkinimu, tyrimai parode, kad létinémis ligomis sergancCiy vaiky broliai ir seserys dazniau

ken&ia nuo depresijos, nerimo ar kity nepalankiy psichologiniy bukliy (Sharpe, 2002). Todél

svarbu, kad tévai sutelkty pastangas ripintis visais savo vaikais:

teikite paramg ir skirkite laiko kitiems Seimos vaikams. Atminkite, kad svarbiausia yra ne
patiriamy iSgyvenimy kiekybe, o kokybe;

stenkités sukurti stabilius santykius ir kokybiSka bendravima tarp vaiky Seimoje. Venkite
atskirti vaikus — taip bus lengviau jais rupintis. Jei reikia, kreipkités pagalbos j psichologa;
pasistenkite jtraukti Seimg | veikla, kuri néra orientuota vien tik | vaiko su negalia poreikius
ar interesus;

stenkités pasiekti pusiausvyra, kai kalbama apie Seimos pareigas ir namy tvarkyma,
paskirstydami pareigas visiems namy Ukio nariams pagal jy gebéjimus ir amziy;
supazindinkite vaiko brolius ir seseris su sveikatos buklés ypatumais ir vaiko, turincio
spina bifida arba hidrocefalijg, poreikiais. Pasidalykite su jais Sia informacija jiems
suprantama kalba;

neuzkraukite vaiko broliams ir seserims pernelyg dideliy prieziros pareigy. Puiku, kad
vaikai padeda vieni kitiems, taciau jie vis dar yra vaikai ir turi teise dziaugtis vaikyste,

TR R T
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Teigiamas Seimos pozilris | spina bifida, bendras Seimos pasitenkinimas ir broliy ir sesery
konflikty lygis yra pagrindiniai veiksniai, lemiantys broliy ir sesery atsparuma (Bellin, 2008).

Viskas, kas iki Siol buvo pasakyta apie tévyste, gali skambeéti bendrai ir neturéti nieko bendra su
jtraukiojo ugdymo ir daugiadisciplinés prieziaros kontekstu. Taciau tévy jgudziai, jy poziuris,
patirtis ir kompetencija turi tiesioginés jtakos vaiko ugdymui, taip pat tam, kaip vaikas
pateks | sistema ir kaip joje vystysis. Budami daugiadisciplinés paramos komandos dalyviais,
tévai daro didziausig jtakg vaikui ir didele dalimi lemia, kokig vaiko potencialo dalj specialistai
galéty iSvystyti.

Tévai nustato ir mokyklos ar darzelio komandai perduoda visus svarbius vaiko aukléjimo ir
ugdymo principus ir vertybes — praktiniy jgidziy ugdyma ir savarankiSkumo skatinima,
aktyvuma, socialinj bendravima, talenty ir stipriyjy pusiy ugdyma bei saves jtvirtinima. | ugdyma
neturéty buti ziarima kaip | savitikslj tiksla. Ugdymas turéty padéti siekti masy, tévy,
bendro tikslo — uzauginti savarankiSka, savimi pasitikin€iga asmenybe, kuri, nepaisant
negalios sukelty sunkumy, suvokia savo verte ir gebé&jima prisidéti prie bendros geroveés.
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TEISE | ISSILAVINIMA

Tévai yra geriausi savo vaiko teisiy gynéjai. Jie geriausiai Zzino vaiko poreikius ir interesus, taip

pat vaiko trakumus ir stiprigsias puses, jskaitant su ugdymu susijusias savybes.

Remdamiesi vaiko teisémis, tévai gali pakeisti aplinka taip, kad biaty sudarytos
geriausios galimybés vaikui vystytis, atsizvelgiant j konkre€ius vaiko poreikius.

Tévai yra savo vaiky poreikiy Zinovai, nes jie juos tenkina nuo pat gimimo ir yra daugybé vaiko
gyvenimo aspekty, del kuriy specialistai gali visiSkai pasitikéti tévy pastebéjimais ir patirtimi.
Taciau reikéty atkreipti démesj, kad, palyginti su savo vaiko poreikiy zZinojimu, tévai daznai ne
taip gerai iSmano savo vaiko teises — jiems gali bati sunku jas jvardyti, jie ne visada geba
pastebeti diskriminacijg ar aiSkiai nurodyti KkliGtis, trukdancias vaikui gauti reikiamg paslaugg ar
dalyvauti tam tikroje veikloje. TacCiau tai nereiSkia, kad jie nepastebeés, jei vaiko teisés yra
pazeidziamos. Daznai tévai §j jausma apibtdina kaip vidinj neteisingumo, skriaudos ar jzeidimo
pojatj: ,Kodel tik mano vaikas nebuvo pakviestas | mokyklos ekskursijg?*, ,NesagZininga, kad
nuolat komentuoja blogg mano vaiko rasyseng®, ,Mokytoja neleidZzia mano vaikui dalyvauti kiino
kultaros pamokose, kad nesusizeisty“ir pan.

Siame skyriuje suprantama kalba apibendrinsime pagrindines vaiky su spina bifida ir
hidrocefalija teises, susijusias su galimybe mokytis, tikédamiesi padéti tévams pazvelgti |
ugdymo ir kitas vaiko gyvenimo sritis atsizvelgiant j jy vaiko turimas teises. Tai vidinis procesas,
kurio metu tévai praplés savo Zinias apie Zmogaus teises, taip pat savo tévystés ir
administracines kompetencijas, kad jgyty jgudziy, padésianciy jiems spresti problemas nauju
lygmeniu. Sie nauji jgidZiai leis tévams taikyti jvairias teisines ir pilietineémis teisémis
grindziamas priemones, kurios gali turéti daug didesnj poveikj nei priemonés, apsiribojancios

vien vaiko poreikiais.

Vidinis procesas, apie kurj kalbame, yra ilgas ir gali biti plétojamas visg gyvenima. Sio vadovo
tikslas — padéti tévams jy kelionéje, o kai kuriais atvejais net paskatinti juos leistis | Sig kelione.
TacCiau neabejotina, kad Sis vadovas negali iSsemti plaCios temos apie vaiky su spina bifida ir
hidrocefalija galimybe gauti iSsilavinima.

Jvairiose Salyse Svietimo sistemos pasizymi skirtingais ypatumais ir veikia pagal vietos jstatymus
ir teisés aktus, taciau yra du tarptautiniai teisiniai dokumentai, kuriuos pripazjsta dauguma
pasaulio Saliy ir kurie nustato pagrindinius principus ir kuria sistema, apibréziancig vaiky su
negalia statusg ir jy teises, taip pat ir susijusias su iSsilavinimo prieinamumu. Tai JT (Jungtiniy
Tauty) Vaiko teisiy konvencija ir JT Nejgaliyjy teisiy konvencija.
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Bendrosiose daugiadisciplinés priezilros ir jtraukiojo ugdymo gairése mokiniams, turintiems
spina bifida ir hidrocefalija, yra atskiras skyrius ,Vaiky su negalia teiseés”, kuriame galite iSsamiai
susipazinti su $iais dokumentais. Siame vadove pateikiame trumpa santrauka, kad
supazindintume tévus su ugdymo tema i$ teisiy perspektyvos. Patariame skaitant pateiktg
informacijg apsvarstyti jg savo asmeninés patirties ir savo vaiko iSgyvenimy kontekste.

Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijoje nustatytoje sgvokos ,negalia“ apibréztyje
akcentuojama asmens sgveika su visuomenéje esanciomis klittimis, kurios trukdo asmeniui
visapusiskai ir veiksmingai dalyvauti lygiai su kitais. Siuo atZvilgiu vaikai su negalia turi teise
gauti parama, jskaitant parama ugdymo srityje, atsizvelgiant j esamas kliutis ir sudarant
pagrjstas lengvatas.

Pagrindiniai principai, kuriais grindziamos vaiky su negalia teises, yra Sie:

® vaiko interesai laikomi svarbiausiais ir jie turéty bati pagrindinis veiksnys sprendziant
visus su vaiku susijusius klausimus;

® salygos, kuriomis vaikai su negalia auga, mokosi, Zaidzia ir gyvena, turi bati tokios, kad
uztikrinty jy oruma, skatinty jy savarankiSkumg ir padeéty jiems aktyviai dalyvauti
visuomenés gyvenime;

e vaikai su negalia turi teise gauti prieziirg ir paslaugas, atitinkancias vaiko bukle ir
poreikius, bei vaiku besirlGpinanc€iy asmeny poreikius, ir Sios paslaugos turi bati teikiamos
nemokamai arba uz pagrjstg kaing, atsizvelgiant j Seimos ekonomine padét;.

Jei bet kuriuo metu pastebésite, kad Sie principai jusy vaiko atzvilgiu néra taikomi, labai tikétina,
kad jusy teisés buvo pazeistos.

7 Taip pat tikétina, kad jstatymuose ar
kituose teisés aktuose rasite teksty,
kuriuose konkre€iau apibldinama jlsy
situacija. Jei gyvenate teisinéje valstybéje,
Sie teisiniai tekstai yra priemonés, kurios
geriausiai apsaugos jusy vaiko interesus.
Svarbi tévy pareiga yra perduoti vaikui
Zinias, kaip naudotis Siomis pagrindinémis
priemonémis, tiek asmeniniu pavyzdziu,
tiek tikslingu darbu, skirtu konkretiems
jgudziams ugdyti ir savarankiSkumui bei

pilietiniam sagmoningumui skatinti.
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Jungtiniy Tauty nejgaliyjy teisiy konvencijoje ypatingas démesys skiriamas poreikiui

remti nejgaliujy teise j mokslg visais Svietimo sistemos lygmenimis. Konvencijos 24

straipsnis skirtas Svietimui, kuris nejgaliyjy atzvilgiu turi bati nukreiptas j jy asmenybés,

talenty ir karybiniy gebéjimy ugdyma, taip pat j jy protiniy ir fiziniy gebéjimy lavinima,

kad baty iSnaudotos visos jy galimybés, ir turi bati teikiamas atsizvelgiant | Zzmogaus

teises, pagrindines laisves ir Zzmoniy jvairove bei sudarant salygas nejgaliesiems

veiksmingai dalyvauti laisvoje visuomenéje.

Siais principais grindZiamos jvairios jtraukiojo ugdymo koncepcijos, kuriose jvairiais aspektais

apzvelgiamas jtraukusis ugdymas. Pasirodo, kad jtraukusis ugdymas yra itin sudétinga sgvoka ir

vargu ar jg baty galima apibudinti keliais sakiniais. Jdomu tai, kad visos Sios apibréztys

neprieStarauja viena kitai, o veikiau papildo viena kitg ir persidengia, siekiant apibldinti visa

apimantj ir sudétinga jtraukyjj ugdyma.

Apibendrinant kai kurias populiarias sgvokas, galima teigti, kad jtraukusis ugdymas yra visi toliau

iSvardyti dalykai vienu metu:

pagrindiné visy mokiniy teisé ir priemoné kitoms Zmogaus teiséms jgyvendinti;
kelias j jtraukig visuomeneg;
Svietimo sistema, procesas ir pozilris j mokyma. Kartu tai yra vizija ir modelis;

jtraukusis ugdymas yra orientuotas | visus mokinius, kurie mokosi kartu bendroje aplinkoje,
ir juos jtraukia;

Svietimo modelis, skatinantis visy suinteresuotuyjy Saliy dalyvavimg ir reiSkiantis visy
formy atskirties ir diskriminacijos mazinima;

jtraukiojo Svietimo sistemoje jvairove yra pagrindiné vertybé, ji laikoma teigiamu aspektu ir
vystymosi veiksniu;

kaip Svietimo strategija, jtraukusis ugdymas taikomas atsizvelgiant j gebéjimus, talentus
ar trdkumus, siekiant uztikrinti, kad kiekvienas mokinys iSnaudoty visg savo potencialg,
mokydamasis bendrauti ir bendradarbiauti su kitais;

jtraukusis ugdymas apima ugdymo tiksly siekima ir yra kur kas daugiau nei fizinis
buvimas mokykloje;
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e jtraukiajame ugdyme nesugebéjimas pasiekti tiksly laikomas Zenklu, kad reikalinga papildoma
pagalba, ir jokiu bldu néra suprantamas kaip gebéjimy trikumas;

e jtraukusis ugdymas padeda vaikams, turintiems specifiniy poreikiy, dalyvauti bendrojo
ugdymo sistemoje, derinant pagrjstas palengvinimo priemones, individualia paramg ir
prieinamumo priemones tiek struktdros, tiek mokymosi turinio poZzidriu;

e jtraukusis ugdymas neatskiria mokiniy ir nereiskia, kad turi bati taikomi bet kokio pobudzio
atskyrimo kriterijai;

e jtraukusis ugdymas palaiko bendrojo lavinimo mokyklas visiems vaikams, esancias netoli

Jy namy;
e vienas IS pagrindiniy jtraukiojo ugdymo tiksly - parengti mokinius kokybiSkam ir
sékmingam gyvenimui Siuolaikinéje visuomenégje.

IS visy Siy apibudinimy tampa aiSku, kad jtraukusis ugdymas néra tik tam tikras specifinis
ugdymo modelis, skirtas vaikams su negalia. Tai ugdymas visiems vaikams — su negalia ir be
jos, vaikams, turintiems ypatingy talenty ir gebéjimy, vaikams, turintiems specialiyjy poreikiy,
taip pat ugdymas vaikams, kurie gali susidurti su atskirtimi dél savo etninés kilmés, socialinés
klasés, lyties, kultros, religijos ir pan. |traukiojo ugdymo sistemoje visi mokiniai mokosi kartu su
savo bendraamziais jtraukiosiose ir prieinamose vietos bendruomeniy mokyklose, kur jie visi
gauna reikiamg pagalbg, atitinkanCig visuomenés kultlirg ir vertybes, priimtg geraja patirtj ir

asmeninius pageidavimus.

Jtraukiojo ugdymo koncepcija jsitvirtina kaip modelis, pripazjstamas visose Siuolaikinése
pasaulio visuomenése. Pagal JT Nejgaliyjy teisiy konvencijg (24 straipsnis) valstybés narés
privalo uztikrinti nejgaliyjy teisés j mokslg jgyvendinima, kurdamos jtraukiojo Svietimo sistema.
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llgalaikiy tarptautiniy tyrimy rezultatai rodo, kad jtraukusis ugdymas atneSa daug teigiamy
pokyc€iy, kurie pastebimi tiek negalig turin€iy, tiek jos neturin€iy mokiniy tarpe. Jau zinome, kad
mokiniai su negalia, kurie buvo ugdomi jtraukioje aplinkoje, gyvenime pasiekia daug geresniy
rezultaty nei mokiniai, kurie tokios galimybés neturéjo. Jie gyvena kokybiSkesnj gyvenima,
jskaitant socialinius rysSius, dalyvavima bendruomenéje ir pajamas. Taip pat dabar jau aiSku, kad
tai naudinga visiems mokiniams. Kanadoje atlikti tyrimai parode, kad jtraukioji politika ir praktika
lemia geresnius visy vaiky akademinius ir socialinius rezultatus. (Inclusion BC, 2014.)

Svarbu, kad tévai bty gerai susipazine su jtraukiojo ugdymo sgvoka ir pagrindiniais bruozais,
kad zinoty, kokioje aplinkoje vaikas turéty mokytis ir kokias paramos paslaugas gali gauti. Be to,
suprasdami jtraukties esme, tévai jgyja dar vieng priemone, kurig galéty naudoti vaiko teiséms
ginti, ir atspirties taska bendraujant su kitomis suinteresuotosiomis Salimis, susijusiomis su
vaiky, turin€iy spina bifida ir hidrocefalijg, ugdymu.

Jusy vaikas turi teise mokytis vietos mokyklos bendrojo lavinimo klaséje kartu su kitais
kaimynystéje gyvenanciais vaikais. Ten jusy vaikas turéty gauti parama, kurios jam
reikia, kad galéty sékmingai mokytis.
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VAIKY SU SPINA BIFIDA IR HIDROCEFALIJA
SPECIALIEJI MOKYMOSI POREIKIAI o0

Vaikai su spina bifida ir hidrocefalija, kartu su savo unikaliomis ypatybémis, interesais ir
gebéjimais, turi sudétingy specialiyjy ugdymosi poreikiy, kuriuos butina patenkinti, kad
sékmingai funkcionuoty darzelyje ir mokykloje. Visas Siy poreikiy spektras gali skirtis

atsizvelgiant | jvairius veiksnius ir jy derinius, pavyzdziui, sveikatos bikle, negalios

laipsnj, Seimos aplinka ir socialinge bei ekonomine padét;.

Multi-IN bendrosiose gairése apzvelgiame specifinius vaiky su spina bifida ir hidrocefalija
ugdymo poreikius, remdamiesi Maslow modeliu kaip apibendrinan&iu principu. Tikslinéms
grupéms skirtuose vadovuose iSsamiau aptariame konkrecius poreikius atitinkamos profesinés
srities pozidriu. Siame dokumente i§samiau j tai nesigilinsime, nes manome, kad tévai yra
ekspertai, kai kalbama apie jy vaiky poreikius, taip pat ir ugdymo srityje. Skirtingai nuo kity

dalyviy, pavyzdziui, specialisty, iSSukiai, su kuriais susiduria tévai, yra susije su sekmingu vaiko
poreikiy perteikimu, savo teisiy j ugdyma zinojimu ir jy gynimu.

Pirmiausia turi bati nustatyti vaiky poreikiai mokykloje, kad Svietimo sistema galéty geriausiai
juos patenkinti. Tai galima padaryti neformaliai, pasitelkiant stebéjimus, dokumenty perzitrg
arba tévy ir suinteresuotyjy Saliy — mokytojy, mokyklos vadovo, psichologo, slaugytojo ir kt.
pokalbius. Kartais vaikams reikia palaikomosios veiklos ir paslaugy, kurias galima lengvai
suteikti be papildomos administracinés nastos, pavyzdziui, popamokinés veiklos su mokytoju,
konsultacijos su mokyklos psichologu, WC kambario pritaikymo vaikui, baldy pertvarkymo
klaséje ir pan.

Jei atlikus neformalyjj vertinimg nustatoma, kad reikia papildomos, konkretesnés paramos,
paprastai turéty bati atliekamas oficialus mokinio individualiy poreikiy vertinimas. Sj vertinima
turéty atlikti eksperty komanda, analizuodama stiprigsias puses, sunkumus, optimalios raidos
galimybes, dalyvavimg ugdymo procese ir sékmés galimybes. Reikia atsizvelgti | intelekto
koeficiento testo rezultatus, akademinius pasiekimus, kalbinius jgudzius, socialinj ir (arba)
emocinj aktyvuma. Itin svarbu, kad ekspertai Zinoty vaiky su spina bifida ir hidrocefalija
pazintinio ir edukacinio profilio ypatumus ir antriniy negalios pasekmiy jtaka jy raidai. Tik tada
ekspertai galés nustatyti tikruosius ugdymo poreikius ir pasillyti atitinkamg parama. Daugiau
informacijos Sia tema specialistai gali rasti Multi-IN vadovuose, skirtuose mokykly psichologams,
mokytojams, mokykly vadovams ir iStekliy mokytojams.
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Vertinant svarbu atsizvelgti j tévy ir vaiko nuomone. Tévai yra vertingos informacijos $altinis
apie vaiko stiprigsias puses, sékmingas ir nesékmingas ugdymo strategijas, bendravimo stiliy,
specifinius sveikatos buklés nulemtus poreikius ir ateities vizija.

Remdamasi vertinimo rezultatais, eksperty komanda turéty parengti individualy paramos plana,
kuriame baty numatyti konkretls tikslai ir pagalbiné veikla, kuri gali apimti: lengvai prieinamos
infrastruktdros ir specializuotos jrangos parlpinimg, darbg su logopedu, psichologu, padéjéju,
reabilitologu, kartais modifikuoti ar pritaikyti mokomajg medzZiagg arba pakeisti vertinimo
kriterijus. Kiekvieno mokinio planas turéty bati savitas, nes jame turéty atsispindéti individualts
vaiko poreikiai. Kai kuriems vaikams, Siek tiek pritaikius ir teikiant minimalig parama,
pavyksta pasiekti ju ugdymo lygiui ir (arba) klasei numatytus mokymosi rezultatus.
Kitiems mokiniams, turintiems sudétingesniy poreikiy, reikia modifikuoti mokymo
programg ir platesnés specialisty pagalbos.

Tévams svarbu, kad planas baty pritaikytas prie vaiko raidos vizijos — kad tikslai baty realGs,
praktiski ir tinkami pagal amziy, kad jie ugdyty individualy vaiko potencialg ir parengty jj ateiCiai.
Strategijos turéty bati motyvuojancios ir parengtos atsizvelgiant j vaiko interesus ir stiprigsias
puses, o veikla turéty skatinti asmeninj tobuléjima, savarankiSkuma ir jtrauktj. Tikslai turéty bati
konkretls ir iSmatuojami, o plane turéty bati jvardyti asmenys, atsakingi uz pagalbg juos
jgyvendinant.

Vertinimas ir planas yra dinamisko pobudzio, todél jprasta, kad jie periodiSkai perzitrimi.

Autores pastaba: informacija, pateikta dél ugdymosi poreikiy vertinimo, yra apibendrinta. Kai
kuriose Salyse gali bati procedariniy neatitikimy. Téevams patariama patikrinti jiems taikyting
vietos informacijg. Lietuvoje sistema atitinka autorés aprasyta.
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TEVY VAIDMUO
DAUGIADISCIPLINEJE KOMANDOJE « @ @

Daugumai vaiky su spina bifida ir hidrocefalija, kad jy integracija | mokykla ir darzelj baty

sékminga, reikia jvairiy sri€iy specialisty komandos pagalbos. Tiek atliekant oficialy

vertinima ir sudarant individualy plana, tiek teikiant pagalba neformaliai, reikia jvairiy
sri¢iy specialisty pastangy, kad biity patenkinti konkretiis vaiky poreikiai.

Daugiadisciplinés komandos nariai dirba iSvien ir gali bati skirtingy sri¢iy specialistai, o
komanda gali buati jvairios sudéties, atsizvelgiant | paramos poreikj: mokytojai, specialieji
pedagogai, mokyklos administratoriai, sveikatos prieziliros darbuotojai, socialiniai darbuotojai,
psichologai ir kt.

Jtraukiojo ugdymo modelyje tévams, nors ir neturintiems profesinio pasirengimo, suteikiamas
esminis vaidmuo daugiadisciplinéje komandoje. Sis vaidmuo tévams kelia naujy i§$dkiy. Tam,
kad jy dalyvavimas paramos komandoje buty veiksmingas ir prasmingas, daugelis jy turés jgyti
naujy Ziniy ir jvaldyti naujy jgadziy. Tévai turi susipazinti su sudétingu politikos krypciy, jstatymy
ir teisés akty tinklu, kad suprasty, kaip veikia Svietimo sistema, ir atlikti Svietimo sistemos
specialisty vaidmeny ir funkcijy tyrima. Tévai turi Zinoti ir suprasti savo vaiko teises bei savo,
kaip tevy, teises ir pareigas. Kartu jie turés skirti nemazai laiko ir iStekliy dalyvauti susitikimuose
su komanda ir atlikti papildomg darbg su vaiku ne mokykloje. Svarbu, kad tévai nepamirsty, jog
dalyvauti vaiko ugdymo procese yra jy teisé, taciau tai susije su atsakomybe ir reikalauja
laiko, atsidavimo ir pastangu.

Geram komandiniam darbui reikia pasitikejimo, tolerancijos, pagarbos, bendravimo,
bendradarbiavimo, savimonés ir daugelio kity savybiy, kurias turime demonstruoti, kad
pasiektume bendrg tikslg — s€ékminga vaiko jtraukt;.

Tévai, badami daugiadisciplinés komandos dalimi, atlieka konkre€ias ir itin svarbias funkcijas,
aprasomas Siame skyriuje. Kad jas sékmingai atlikty, tévams reikés specialisty paramos,
pasireiSkian€ios grjztamuoju rySiu, patarimais ir konkreciais veiksmais. VisiSkai tas pats
pasakytina ir atgaline kryptimi — tam, kad galéty sékmingai atlikti savo funkcijas, mokytojams,
mokytojy padéjéjams, slaugytojams ir vadovams tam tikru metu reikés bendradarbiavimo i$ tévy
puseés.
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TEVAI - VAIKO POREIKIY EKSPERTAI

Daznai minime, kad tévai yra vaiko poreikiy ir prieziiros ekspertai. Niekas Svietimo sistemoje
geriau uz tévus nesupranta vaiko sveikatos buklés, sveikatos poreikiy ir blady jiems patenkinti.
Tas pats pasakytina ir apie vaiko poreikius, susijusius su prieinama ir saugia aplinka. Be to,
tévai Zino savo vaiky gabumus, stiprigsias puses ir interesus ir, remdamiesi ankstesne patirtimi,
gali pasialyti sékmingus bendravimo, skatinimo ir mokymosi modelius. Geriausiai pazindami
savo vaika, tévai gali atpazinti menkiausius vaiko emocinés bulsenos skirtumus, pastebéti
galimus patyc€iy, nerimo ar streso pozymius.

Labai tikétina, kad tévai bus vieninteliai asmenys, anksciau susidare su vaiku, turin€iu spina
bifida ir hidrocefalijg. Todél tévai yra labai naudingi, kai reikia papildomos informacijos ir
pasitelkti specialistus ne i§ mokyklos aplinkos, kad jie padéty vaikui.

TEVAI — INFORMACIJOS SALTINIS

Tam, kad tévy Zzinios baty tikrai naudingos vaiko integracijai, ugdymo specialistai turi pripazinti
téevy kompetencijg ir tévy Zziniomis pasidalyti su specialistais. Itin svarbus reguliarus
bendravimas. Patariame tévams ne tik perduoti informacijg pokalbiy metu, bet ir pateikti
pagrindiniy turimy dokumenty kopijas: ligos istorijos, tyrimy rezultaty, ataskaity ar
susiraSingjimo. Jusy pateikti duomenys visais atvejais bus laikomi konfidencialiais.

Be pareigos teikti informacijag, tévai turi teise gauti grjiztamajj rysj ir teise laiku gauti informacija
apie vaikui teikiamg parama, taip pat apie vaiko pazanga ir laiméjimus per mokslo metus,
lankomuma bei drausme ir visus kitus su vaiko gyvenimu mokykloje ar darzelyje susijusius

klausimus.
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TEVAI - ASMENYS, ATSAKINGI UZ VISUS SVARBIUS
SU VAIKO UGDYMU SUSIJUSIUS SPRENDIMUS

Tévai, kaip vaiko globéjai, yra atsakingi uz jo vystymasi ir gerove. Tai suteikia tévams teise ir
pareiga priimti strateginius sprendimus dél vaiko ugdymo, pavyzdziui, pasirinkti mokyklg ir jos
tipa pagal galiojanCius teisés aktus, ugdymo forma, paramos tipg ir pan. Kitiems komandos
nariams tenka ne maziau svarbus uzdavinys - aktyviai dalyvauti vaiko jtraukties procese, teikti
tinkama grjztamajj rysj, konsultuoti ir vadovauti tévams, taip padedant priimti pagrjstus ir vaiko
interesus atitinkanCius sprendimus. Kartu, kai tokie sprendimai priklauso specialisto
kompetencijai, tévams taip pat tenka pareiga paremti §j procesa pateikiant savo Zinias ir
nuomone.

Nedvejodami kreipkités j komanda, dirbancig su jlusy vaiku, kad prireikus gautumete reikiamg
informacijg, specialisto nuomone ar paaiskinimg. Taip pat norétume pabrézti, kad Sis
bendravimas turéty bati grindziamas dialogu ir abipuse pagarba. Tévai turi teise visapusiSkai
dalyvauti komandos posédziuose, o svarbiems su ugdymu susijusiems sprendimams priimti
reikalingas rasytinis arba zodinis tévy sutikimas. Juas turite teise nesutikti!

TEVAI - ASMENYS, NUSTATANTYS UGDYMO TIKSLUS
IR SAVO VAIKO ATEITIES VIZIJA

BUdami tévais visi turime savo vaiko ateities vizijg. Batent tg geriausig savo vaiko versijg
siekiame jgyvendinti kaip tévai; tai kryptis, kuria norime, kad musy vaikas vystytysi. Tévystéje
vizija apibrézia vertybes, aukléjimo budag ir tikslus, kuriuos keliame vaikams.

Ankstesniuose skyriuose jau aptaréme, kad savarankiSkumo skatinimas, praktiniy ir bendravimo
jgudziy ugdymas, teigiamos savivertés ir emocinio atsparumo ugdymas - tai strategijos,
padedancios vaikui tapti savarankiSku, sumaniu ir pilnaver€iu suaugusiuoju. Namuose tévai turi
galimybe skatinti tokiy jgudziy ugdyma, taCiau negali tiesiogiai daryti tam jtakos iSoringje
aplinkoje, pavyzdziui, mokykloje ar darzelyje. Mokykla ir darZelis yra tos vietos, kuriose vaikai
praleidzia didzigjg aktyvios dienos dalj, todel labai svarbu, kad mokyklos komanda vadovautysi
ta pacCia bendra vizija ir siekty bendry tiksly.
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Pagrindine tévy uzduotis — perduoti Sig vizijg visiems daugiadisciplinés komandos
specialistams, kad kiekvienas iS jy galéty ja paremti pagal savo sritj ir kompetencijg. Normalu,
kad klasés draugai ir jy tévai suzino apie §j ypatingg poziurj.

UZuojautos kupini zvilgsniai, démesio stoka ar perdétas ripinimasis — duoda aisky zenkla,

kad toks pozitris vaikui nepadeda!

TEVAI — GERIAUSI SAVO VAIKO TEISIY GYNEJAI

Atsizvelgiant j tai, kad pagrindiné musuy, kaip tévy, pareiga yra apsaugoti savo vaikus, nattralu,
kad Seima tampa geriausia jy teisiy gyne¢ja.

Svietimo sistema néra tobula. Net ir labiausiai integracijg skatinanéiose mokyklose ir klasése yra
vaiky, kurie negauna reikiamos pagalbos. Gindami savo teises tévai gali pakeisti sistema,
kad jy vaikai galéty naudotis paslaugomis ir apginti teises, kuriy iki Siol nebuvo paisoma.
Bltent taip prasideda kiekvienas teisiy gynimo procesas — nuo motyvo, kuris veda prie veiksmo.
TaCiau kg daryti tévams, kai jie atsiduria tokioje situacijoje? | kg kreiptis pagalbos? Ko
konkreciai jie turéty prasyti? Ka jie turéty daryti, jei jy praSymas atmetamas?

Gynéjo vaidmuo, nors ir natdralus, tikrai néra lengvas. Jis reikalauja tam tikry jgladziy ir Ziniy,
kurias turi iSsiugdyti vaiky su spina bifida ir hidrocefalija tévai. Labai tikétina, kad dél per daugel;
mety sukauptos patirties jie jau yra jvalde Siuos jgudzius, patys to nesuvokdami.
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Tam, kad galéty veiksmingai ginti savo teises mokykloje, tévai turi gerai iSmanyti Svietimo
sistema, jskaitant jos hierarchijg, jvairiy padaliniy sgveika, su vaiko ugdymu susijusiy asmeny
vaidmenis, funkcijas ir atsakomybe. Patariame tévams susipaZinti ne tik su tarptautinémis
konvencijomis, bet ir su svarbesniais administraciniais dokumentais, kurie yra taikomi Lietuvoje.
Naudingos informacijos, gerosios patirties ir patarimy jie taip pat gali rasti ir i§ kity Saltiniy -
interneto grupiy, tévy tinkly, draugy ir kaimyny.

Susipazine su aplinka, tévai, remdamiesi savo kompetencija, gali atlikti kokybine esamos
situacijos analize, nustatyti priezastis, deél kuriy susidaré tokia padétis, ir visas neigiamas
pasekmes vaikui, kitiems vaikams mokykloje, ugdymo proceso dalyviams ir net visuomenei.

Analizés procese tévai gali rasti jvairiy galimy problemos sprendimy, kuriy kiekvienas galety tapti
advokatavimo budu. Kartais Sie sprendimai yra palyginti lengvai jgyvendinami (jrengti rampg
mokykloje), taciau kitais atvejais jie yra globalesni ir gali pareikalauti administraciniy nuostaty ar
net teisés akty pakeitimy (jtraukti diagnoze j ligy, kurioms taikomi lengvesni priemimo | aukstgsias
mokyklas kriterijai, sgrasg). Kuo reikalingi pokyciai globalesni, tuo didesné tikimybé, kad jums
reikeés bendraminciy — kity tevy, vietos aktyvisty, nevyriausybiniy organizacijy, galy gale politiky,

ypac artéjant rinkimams. NeiSsigaskite tokiy susitikimy.

Svarbu nustatyti ir susisiekti su Zmonémis, kurie priima sprendimus ir yra atsakingi uz norimy
pokyC€iy jgyvendinima. Galite nusiysti oficialy laiSka, apsilankyti pas juos biure jy darbo
valandomis arba siekti neformalaus asmeninio kontakto — pasirinkimas priklauso nuo konkretaus
atvejo. Sprendziant klausimus, susijusius su nejgaliyjy teisémis, taip pat gali bati pravartu
naudotis vietos Ziniasklaida ir socialiniais tinklais.

Nepasiduokite! Advokatavimas yra ilgalaikis procesas.

Visada galima rasti sprendimg ir visada yra auks$tesné institucija, j kurig galima kreiptis.

Nors kartais gali atrodyti, kad tai beviltiSka, advokatavimas veikia! Vienas didziausiy
privalumy yra tai, kad jo déka pasiekiama ilgalaikiy teigiamy poky¢€iy visiems.
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TEVAI - PAVYZDYS VAIKUI

Daugiadisciplinéje komandoje tévai dalijasi savo vizija apie vaiko ateitj, o tévy pozilris tampa
elgesio modeliu kitiems komandos nariams. TacCiau didzZiausig jtakg tevai, kaip pavyzdys, daro
savo vaikui. Vaikas kopijuoja i$ tévy tiek pozidrj, kurj jis turés | save suaugusj, tiek pozilrj |
mokslg ir Svietimo sistemos specialistus. Kai bendraujant tévams ir mokyklos kolektyvui vaikas
pastebi pagarba, tolerancijg ir norg bendradarbiauti, labai tikétina, kad vaikas turés tokj pat
pozilrj. Taip kuriama pozityvi aplinka, kuri yra tinkamiausia ir labiausiai skatinanti mokinio
vystymasi.

Negalima vartoti SiurkS¢iy zodziy ar jzeidinéti Zzmoniy, kurie kasdien dirba su vaiku. Jei vis délto
negalite jy nekomentuoti, kritikuokite elgesj, o ne Zzmogaus asmenybe.

Nia
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BENDRADARBIAVIMAS SU KITAIS t
KOMANDOS NARIAIS o0

Kaip vaiko atstovai, tévai bendrauja su visais kitais paramos komandos nariais. Siekiant

sékmingo bendro darbo, svarbu, kad tévai zinoty kiekvieno i§ jy vaidmenis, pareigas ir

teises. Tai padés uzmegzti pozityvius santykius ir bendravimas taps gerokai prasmingesnis

ir veiksmingesnis.

Nepamirskite, kad dauguma mokytojy ir Svietimo sistemoje dirbanciy specialisty palaiko jtraukuyjj
ugdyma, taCiau kartais jiems reikia papildomos pagalbos ir Ziniy. Bukite reiklls, aktyvis ir
palaikykite jy pastangas siekiant bendro tikslo.

Mokytojai, jskaitant klasés auklétojus

Mokytojai atlieka pagrindinj vaidmenj tenkinant vaiky su spina bifida ir hidrocefalija ugdymo
poreikius ir yra vieni svarbiausiy daugiadisciplinés komandos nariy. Kai vaikai susiduria su
mokymosi sunkumais, mokytojai privalo planuoti, pritaikyti ar keisti mokymo programa taip, kad
bdty uztikrintas vaiky dalyvavimas ugdymo procese ir kasdienéje klasés veikloje. Sias savo

Klasés auklétojas yra tas mokytojas, kuris yra ar€iausiai vaiko ir geriausiai zino jo savybes ir
gabumus, stiprigsias puses ar mokymosi sunkumus. Jis arba ji paprastai imasi komandos
koordinatoriaus vaidmens ir yra tas mokyklos asmuo, su kuriuo tévai dazniausiai bendrauja. Kai
vaikui reikia papildomos pagalbos arba iSkyla kita neatidéliotina problema, jprasta pirmiausia
kreiptis | klasés auklétojg. Klasés auklétojas gali bati pasitelkiamas kaip tarpininkas bendraujant
su kitais mokytojais, komandos dalyviais ar kity klasés vaiky tévais. Labai svarbu palaikyti
nuolatinj ry§j su klasés auklétoju. Pravartu i§ anksto susitarti, kaip daznai turety vykti
bendravimas ir koks yra auklétojo pageidaujamas budas — telefonu, el. pastu ar akis j akj.
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Klasés auklétojas taip pat yra pagrindinis elgesio pavyzdys kitiems vaikams. Kai auklétojas
demonstruoja pozityvy pozilrj, vertina jvairove ir leidZia visiems jaustis priimtiems ir svarbiems,
nepriklausomai nuo jy pasiekimy, Sias vertybes lengviau perima klasés draugai ir ugdytojai.
Labai daznai blogas klimatas klaséje susidaro dél to, kad klasés auklétojas neteisingai supranta
jtraukties idéjg arba neturi Ziniy ar jgudziy, kaip jg taikyti praktiSkai. Tokiu atveju galite padéti
auklétojui pateikdami praktiniy idéjy iS§ savo patirties arba kreipdamiesi pagalbos | kitus
komandos narius, pavyzdziui, specialyjj pedagoga, mokyklos psichologg arba mokyklos

vadovybe.

Mokykly vadovai
Mokykly vadovams priskiriami direktoriai ir kiti darbuotojai, atsakingi uz Svietimo jstaigos veiklos

valdyma. Pagrindinis mokyklos vadovy vaidmuo daugiadisciplinéje komandoje - uztikrinti saugia,
pozityvig ir prieinama mokyklos aplinkg bei propaguoti jtraukties filosofijg bei pozitrj tarp visy
komandos nariy. Tai apima daugybe veikly, tokiy kaip mokymosi ir administraciniy procesy
mokykloje planavimas, organizavimas ir priezilra, kurios daznai yra nematomos Zmonéms uz

mokyklos riby.

Tévai daznai nerimauja deél susitikimy su direktoriumi, o tiesioginis kontaktas su mokyklos
vadovybe yra gana retas. Paprastai vaikui pradéjus lankyti mokyklg arba mokslo mety pradzioje
jvyksta pirmasis susitikimas, kurio metu aptariami bendrieji vaiko ugdymosi poreikiai ir tai, kaip
jie bus tenkinami ateityje. Daugumos tolesniy susitikimy priezastis daznai bina komandos
specialisty pagalbos trikumas arba nepakankama pagalba arba kitokio pobludzio sunkumai, su
kuriais vaikas susiduria jtraukties procese. Tokia praktika néra gera, nes praleidZziamas tinkamo
jsikiSimo ar galimo vaiko paramos plano koregavimo momentas.

Jtraukusis ugdymas reiSkia tévy ir direktoriaus partneryste, reguliary bendravimg ir bendry
sprendimy priémima.
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Specialieji pedagogai

Jei vaikas turi mokymosi sunkumy, | daugiadiscipline komanda gali bati jtraukiamas specialusis
pedagogas, kuris padeda bendrojo ugdymo mokytojui. Specialiojo pedagogo vaidmuo - padéti
vaikui teikiant specialius nurodymus ir rekomendacijas jvairiomis formomis. Specialusis
pedagogas jgyvendina jvairias strategijas, kad mokymosi sunkumy turintys mokiniai galéty siekti
savo asmeniniy tiksly bendroje su klase veikloje. TeoriSkai jtraukusis ugdymas reiskia, kad visa
klasé mokosi kartu. TaCiau vaiko iSvedimas i$ klasés papildomoms veikloms su specialiuoju
pedagogu yra jprastas, bet ne geras pavyzdys. Jei jusy vaiko veikla su specialiuoju pedagogu
vyksta atskirai ir lygiagreciai su mokymo programa, pasikalbékite su mokytojais ir paprasykite jy
rasti buda, kaip i$ tikryjy jtraukti vaika.

Specialieji pedagogai daznai yra tie, kurie palengvina bendravima tarp bendraklasiy, mokydami
mokinius su negalia socialiniy ir bendravimo jgudziy ir skatindami teigiamag nusiteikimg Kkity
atzvilgiu. Tikslinga jiems pristatyti savo vaikg taip, kaip jas jj matote, su jo(-s) stipriosiomis
pusemis, talentais ir interesais. Tai padés mokytojui rasti bendrg kalbg tarp klasés vaiky.

Nuolat palaikykite ry§j su specialiaisiais pedagogais. Jie gali padéti jums geriau suprasti jusy
vaiko mokymosi sunkumus ir parodyti jvairius sprendimus bei strategijas, kaip paskatinti jasy
vaiko raidg uz mokyklos riby.

Mokyklos psichologas
Mokyklos psichologas yra atsakingas uz mokiniy psichine sveikatg ir padeda jiems tobuléti,

teikdamas patarimus ir reguliarias konsultacijas mokykloje ar darZelyje. Savo darbe psichologas
periodiSkai atlieka vaiko buklés vertinima, j kurj gali bati jtraukti pokalbiai su tévais. Viena vertus,
tévai pateikia informacijg apie ligSioline vaiko raidg ir jo elgesj uz mokyklos riby, kita vertus, jie
gauna vertingy aukléjimo patarimy. Nesijaudinkite dél atvirumo. Informacija, kuria dalijatés, bus
laikoma konfidencialia.

Ne visi vaikai, turintys spina bifida ir hidrocefalijg, reguliariai lankosi pas mokyklos psichologa.
Taciau svarbu, kad ir vaikas, ir tévai Zinoty, jog visada gali kreiptis | psichologg pagalbos ar
patarimo. Daugeliu atvejy butent tévai pastebi pirmuosius nerimo ar depresijos pozymius ir gali
lengviau atpazinti Zenklus, rodancius, kad vaikas yra patyCiy auka. Tokiu atveju nedvejodami
kreipkiteés pagalbos | mokyklos psichologa, ypa€ lytinio brendimo laikotarpiu, kurj kai kuriems
vaikams su spina bifida ir hidrocefalija yra labai sunku iSgyventi.
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Mokyklos slaugytojos ir sveikatos darbuotojai
Mokyklos slaugytojos dazniausiai yra komandos sveikatos specialistai. Jos ne tik rlpinasi vaiky

su spina bifida ir hidrocefalija sveikatos poreikiais ugdymo jstaigoje, bet ir padeda mokytojams,
specialiesiems pedagogams ir psichologams suprasti, kaip mokiniy sveikatos buklé ir sveikatos
poreikiai gali paveikti jy pasiekimus ir elgesj. Tam, kad galéty sékmingai atlikti savo vaidmen;,
joms reikia patikimos informacijos apie mokinio sveikatos bukle ir sveikatos poreikius. Kadangi
spina bifida ir hidrocefalija néra daznos diagnozés, normalu, kad mokyklos slaugytojos neturi
iSsamiy ziniy apie Sios pacienty grupés sveikatos prieziaros ypatumus ir stokoja praktines

patirties.

Paprasykite slaugytojos perskaityti Siai tikslinei grupei skirtg vadovg ir sekan€io pokalbio metu
aptarkite specifinius jasy vaiko poreikius. Multi-IN vadove mokykly slaugytojoms pridedamas
mokiniy su spina bifida ir hidrocefalija sveikatos paso pavyzdys. Sveikatos pase susisteminta
forma pateikiama pagrindiné medicininé informacija, todél slaugytoja gali greitai ir lengvai
apzvelgti svarbiausius vaiko buklés aspektus. Kartu Siame dokumente aprasomi ir pagrindiniai
mokinio poreikiai, kuriais slaugytoja turéty pasirtpinti mokykloje. Rekomenduojame sveikatos

Sveikatos paso pildymas ir saugojimas néra privalomas, taCiau jis gerokai pagerinty sveikatos
prieziaros kokybe mokykloje. Jei jusy mokyklos slaugytoja nusprendzia nenaudoti sveikatos
paso, batinai perduokite svarbiausig informacijg, jskaitant jlsy ir atsakingy gydytojy kontaktinius

duomenis.

Tikétina, kad slaugytoja neturés patirties, kaip atlikti aseptine periodine kateterizacijg. Jei Sig
procedurg atliks slaugytoja, skirkite laiko praktiSkai pademonstruoti, kaip atliekate procedaras.
Slaugytojoms skirtame Multi-IN vadove pateikiamos naudingos iliustracijos ir pagrindiniai

veiksmai, kurie gali padeti.

Padéjéjas

Tam, kad galéty visapusiSkai dalyvauti mokymosi procese, kai kuriems vaikams su spina bifida
ir hidrocefalija gali prireikti padéjéjo pagalbos. Padéjéjas gali padéti jiems atlikti daugelj
kasdienio gyvenimo veiksmy, o vaikams, turintiems mokymosi sunkumy, padéjéjas gali
tiesiogiai padéti, vykdydamas mokytojy ir specialiyjy pedagogy nurodymus.
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Tinkamas padejéjo ir tevy bendravimas yra labai svarbus siekiant sékmingai patenkinti
pagrindinius vaiko poreikius ugdymo jstaigoje. Tévy pareiga yra suteikti patikimg ir iSsamig
informacijg apie esama vaiko bukle ir poreikius. Labai tikétina, kad padeéjéjas nebus susidires
su vaiku, turin€iu tokig diagnoze, todél informacijg pateikite suprantama kalba ir, jei jmanoma,
pademonstruokite - tiksliai parodykite, kaip pakelti vaikg, kur jj laikyti ir pan. Kai kuriuos i$ Siy
veiksmy padéjéjas turés atlikti pirma kartg. Svari intermituojanti (protarpiné) kateterizacija, nors
anksto suplanuokite laika, reikalingg Siems naujiems jglidziams jvaldyti. PapraSykite vaiko
padéjejo perskaityti Siai tikslinei grupei skirta Multi-IN vadovg ir, jei reikia, pateikite konkrecCiy
papildomy nurodymuy.

Kadangi padéjéjas yra suauges Zmogus, kuris su vaiku praleidzia didZigjg dienos dalj, jis (ji)
daznai jauCia poreikj nustatyti ribas ir uztikrinti taisykliy laikymasi. Visos jos turéty bati
suderintos su jumis ir atspindéti jasy aukléjimo stiliy. Skirkite laiko ramiai ir iSsamiai paaiskinti,
kokius principus ir vertybes norite perduoti vaikui, ir reikalaukite, kad padéjéjas jy laikytysi.

VisiSkai normalu, kad tarp tévy ir padéjéjo uzsimezga artimesni ir net draugiski santykiai.
Neformaliy pokalbiy metu tévai gali gauti grjztamajj rySj apie mokymosi procesg, santykius su
kitais vaikais ir bendrg atmosfera mokykloje. Sia informacija laikykite konfidencialia ir naudokite
ja iSmintingai, kad nediskredituotumeéte padéjgjo.

Mokinys

Mokin;,s yra svarbus daugiadisciplinés komandos narys. Jo (jos) vaidmuo paprastai sutampa su
tévy vaidmeniu, o augant vaikas tampa aktyvesnis ir prisiima daugiau vaidmeny ir atsakomybeés.
Dalyvavimo ir jsipareigojimo laipsnis priklauso nuo mokinio amziaus ir gebejimy, taip pat nuo to,
kiek tévai yra pasirenge perduoti vaikui teises ir pareigas. Paprastai tévai yra tie asmenys, kurie
nustato mokinio vaidmenj ir veiklas komandoje ir parengia joms vaika. Tai vyksta natdraliai ir yra
bendro pasirengimo peréjimui j savarankiskg gyvenima dalis, kurig tévai jgyvendina auklédami ir
ugdydami savo vaikus. Tai ilgas procesas, kuris prasideda ankstyvame amziuje, gerokai prie$
vaikui praveriant mokyklos duris.

Su ugdymu susijusiy temy aptarimas vaikui lengvai suprantama kalba, jo nuomonés paisymas ir
bendry sprendimy priémimas; aktyvus vaiko dalyvavimas susitikimuose su mokyklos
specialistais - tai mazi zZingsneliai jgalinimo link. Siekiama, kad vaikas tapty savo poreikiy
zinovu, gebéty juos iSsakyti, iSsikelti tikslus, naudotis specialisty parama ir iStekliais,

savarankisSkai priimti sprendimus ir pakovoti uz save.
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