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✫✬ANGA

✭is vadovas t✮vams ir ✯eimos nariams yra dalis mokomosios med✰iagos, sukurtos pagal projekt✱
Multi-IN, skirtos pad✮ti u✰tikrinti daugiadisciplin✲ mokini✳ su spina bifida ir hidrocefalija, prie✰i✴r✱ ir

✵trauk✳j✵ ugdym✱.

✶iame vadove aptariami pagrindiniai vaiko su spina bi✷da arba hidrocefalija, t✸v✹ vaidmens

aspektai, turintys ✺takos vaiko ugdymui ir socialinei integracijai. Nagrin✸jamos ✺vairios svarbios

su aukl✸jimu ir ugdymu susijusios temos, pavyzd✻iui, praktini✹ ✺g✼d✻i✹ lavinimas,

savaranki✽kumo ir sav✾s prie✻i✼ros skatinimas, atsparumo ugdymas ir t. t., kurios stipriai, nors ir

netiesiogiai, daro ✿tak❀ vaiko dalyvavimui ir rezultatams mokykloje ir dar✻elyje.

T❁vams, kaip i✽oriniams ✽vietimo sistemos dalyviams, gali b✼ti sunku suprasti savo vaidmen✿
joje, ✿skaitant kai kurias id❁jas, teises, funkcijas ir santykius ugdymo procese. ✶iame vadove yra

atskiri skyriai, skirti vaiko teis❁ms ✽vietimo sistemoje, pagrindiniams ✿traukiojo ugdymo

principams, t❁v❂ funkcijoms daugiadisciplin❁je komandoje ir s❀veikai su komandos specialistais.

M✼s❂ tikslas - ne tiek gilintis ✿ detales, kiek suteikti pagrindini❂ ✻ini❂ ✽iomis temomis suprantama

kalba ir paskatinti t❁vus tobul❁ti bei bandyti patiems ie✽koti reikiam❂ atsakym❂.

Tikim❁s, kad ✽is vadovas pad❁s t❁vams geriau suvokti, kaip tai, kaip jie aukl❁ja savo vaik❀
namuose, daro ✿tak❀ vaiko integracijai mokykloje ir dar✻elyje, ir pagilinti savo ✻inias bei

patobulinti ✿g✼d✻ius, kuri❂ jiems reikia, kad pad❁t❂ savo vaikui siekti visaver❃io dalyvavimo

ugdymo procese.

Vis❄ med❅iag❄ galima rasti Multi-IN interneto svetain❆je adresu

www.multi-in.eu

Autor❇s pastaba: t❈vai yra bendra s❉voka, nurodanti suaugusiuosius, kurie tiesiogiai dalyvauja auginant

ir aukl❈jant vaik❉ su spina bifida arba hidrocefalija. ❊i s❉voka apima biologinius t❈vus, ❋t❈vius, glob❈jus,

artimus giminai●ius ❍ senelius, vyresnius brolius ir seseris bei kitus ■eimos narius.

VADOVAS t❏vams ir ❑eimos nariams

2

Padarykime 

   tai kartu



T▲VYST▲ VAIKUI TURINT SPINA BIFIDA ARBA

HIDROCEFALIJ▼

◆iuolaikin❖je kultProje vaiko gimimas laikomas tik❖jimo ir vilties simboliu, i◗ kurio tikimasi

t❘sinio ir sav❘s ❙tvirtinimo. ❚prasta, kad net tokie dalykai kaip pats naujagimio egzistavimas,

kPdikio bruo❯ai ir i◗vaizda tampa pasidid❯iavimo ◗altiniu. T❖vai da❯nai turi lPkes❱i❲ ir kuria

planus savo vaikams dar prie◗ jiems gimstant. Jie ❙sivaizduoja j❲ pirmuosius ❯ingsnius,

dar❯el❙, sporto ◗ak❳ ar muzikos instrument❳, kuriuo jie gros ir mokykl❳, kuri❳ lankys, net j❲
profesij❳ gyvenime. Vaiko pasiekimai suvokiami kaip t❖v❲ s❖km❖.

Ta❨iau gimus vaikui su negalia, visi ❩ie l❬kes❨iai ir viltys da❭nai atrodo prarasti. T❪vams sunku

suvokti vaik❫ su negalia kaip savo ❴p❪din❴. I❩ pasidid❭iavimo ❩altinio vaikas tampa nusivylimu.

Su❭inoj❵ apie savo vaiko negali❫, t❪vai patenka ❴ situacij❫, galin❨i❫ tapti krize, kuri❫ da❭nai lydi

stiprus nusivylimas, psichologin❪ kan❨ia ir stiprus praradimo ar suma❭❪jusios savigarbos

jausmas. Dar visai neseniai vyravo tradicinis po❭i❬ris, kad ❩eimoms, auginan❨ioms raidos

sutrikim❛ turint❴ vaik❫, paprastai lemta i❩gyventi kriz❵, patirti stres❫ arba i❩sivystyti patologinei

b❬klei. Pastaraisiais de❩imtme❨iais ❩is po❭i❬ris virto pripa❭inimu, kad yra daug s❪kming❛ ❩ios

problemos sprendimo modeli❛, kurie gali b❬ti pozityvios vaiko raidos prielaida. I❩ ties❛ vaik❛ su

negalia t❪vai i❩gyvena sunk❛ ir skausming❫ vidin❴ proces❫, kurio metu visi❩kai perm❫sto savo

po❭i❬r❴, ❴sitikinimus ir l❬kes❨ius, kad viltys ir ateities planai atitikt❛ tikrov❵. Tod❜l t❜vai ple❝ia

savo turimas kompetencijas ir ❞g❡d❢ius, stiprina savo atsparum❣ ir auga tapdami

brandesn❜mis asmenyb❜mis, ir b❡tent taip jie gali s❜kmingai ❞veikti i❤kilusius i❤❤❡kius.

Taip ❭velgiame ❴ vaik❛ su spina bifida ir hidrocefalija t❪vus ✐ matome juos kaip ❭mones, kurie

s❪kmingai susidoroja su gyvenimo negandomis, o ne kaip bej❪ges aukas.

Kituose Multi-IN vadovuose, skirtuose mokyklose dirbantiems specialistams, yra ❴vadinis skyrius

apie spina bifida ir hidrocefalij❫, kuriame paai❥kiname ❥i❛ medicinini❛ b❬kli❛ pasekmes

atitinkamos profesin❪s srities kontekste. ❦iame vadove t❪vams i❥samiai nekalb❪sime apie

nervinio vamzdelio vystym❫si ar spina bifida tipus, nes, atsi❭velgiant ❴ tai, kas i❥d❪styta pirmiau,

manome, kad visi t❪vai yra i❥samiai susipa❭in❵ su tokio pob❬d❭io informacija. I❥samesn❪s

informacijos ❥iomis temomis rasite bendrosiose gair❪se (http://multi-in.eu/en/general-

guidelines), kurios yra pagrindinis Multi-IN dokumentas, taip pat atskiruose tikslin❪ms grup❪ms

skirtuose vadovuose.

3

VADOVAS t❧vams ir ♠eimos nariams



❦iame vadove daugiausia d❪mesio skirsime svarbiausiems dalykams, kuriuos vaiko su spina

bifida ar hidrocefalija t❪vai tikriausiai jau ❭ino, bet vis tiek naudinga retkar♥iais priminti.

SPINA BIFIDA YRA VIS♦ GYVENIM♦ TRUNKANTI B♣KLq, TURINTI DAUG

ANTRINIr PASEKMIr IR PAVOJr

Atviras stuburo defektas usdaromas chirurginiu btdu; d✉l nerv✈ sistemos vystymosi sutrikim✈
atsiranda daug ir ✇vairi✈ komplikacij✈, kurios lydi smog✈ vis① gyvenim①. Spina bifida n✉ra liga, kuri①
galima i②gydyti. Ta③iau ②is faktas netur✉t✈ kelti baim✉s, o tur✉t✈ btti vertinamas kaip realyb✉, su

kuria t✉vai turi susitaikyti, kad gal✉t✈ tinkamai rtpintis savo vaiku.

Gera ④inia yra ta, kad mokslo pa④anga ir medicinos bei technologij⑤ laim⑥jimai leid④ia i⑦vengti rimtesni⑤
pavoj⑤ ir pakankamai kontroliuoti neigiamas ⑦ios b⑧kl⑥s pasekmes, kad vaikas b⑧t⑤ funkcionaliai ir socialiai

integruotas. Tod⑥l da④nai kalbame apie spina bifida b⑧kl⑥s kontrol⑨ ir (arba) valdym⑩. ❶tai keletas pavyzd④i⑤:

❷ jei vaikas negali savaranki⑦kai vaik⑦❸ioti, jis gali naudotis pagalbin⑥mis vaik⑦❸iojimo priemon⑥mis

(lazdel⑥mis, ortezais, ne❹galiojo ve④im⑥liu), kurie leid④ia vaikui jud⑥ti, b⑧ti savaranki⑦kam, bendrauti su

draugais ir pasiekti vietas, kuri⑤ jis kitaip negal⑥t⑤ pasiekti;

❺ jei vaikas turi ⑦lapimo nelaikymo sutrikim⑤, galima s⑥kmingai taikyti ⑦vari⑩ intermituojan❻i⑩ (protarpin⑨)

kateterizacij⑩ ir (arba) reguliaraus storosios ④arnos valymo program⑩, kad b⑧t⑤ pasiekta socialin⑥
kontinencija (sausumas ir ⑦vara);

❼ stuburo deformacijas galima kontroliuoti ir suma④inti kontrakt⑧r⑤ rizik⑩ reguliariai sportuojant ir atliekant

reabilitacij⑩;

❼ jei vaikas yra alergi⑦kas lateksui, galima naudoti alternatyvius gaminius i⑦ vinilo ar kit⑤ med④iag⑤.
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Norint u❿tikrinti ger➀ prie❿i➁r➀, reikia kontroliuoti daugyb➂ antrini➃ s➀lyg➃ ir u❿kirsti keli➀
galimiems pavojams. Gera prie➄i➅ra da➄nai reikalauja daugiadisciplinio bendradarbiavimo, ➆ kur➆
➆sitraukia daugyb➇ specialist➈, apjungian➉i➈ savo pastangas ne tik sveikatos prie➄i➅ros, bet ir ugdymo,

socialin➇je ir kitose srityse. Vaik➈ su spina bi➊da ir hidrocefalija, daugiadisciplin➋ paramos komand➌ gali

sudaryti neurochirurgas, neurologas, urologas, urologijos slaugytojas, reabilitologas, socialinis

darbuotojas, terapeutai, mitybos specialistas, mokytojai, pad➇j➇jai ir kiti. ➍i dinami➎ka specialist➈
bendruomen➇ tikriausiai daug kart➈ keisis vaikui augant ir kei➉iantis jo b➅klei, o t➇vai paprastai yra tie

asmenys, kurie nuolat b➅na ➎alia, parenka ir da➄nai koordinuoja specialist➈ darb➏. Laikui b➇gant

normalu, kad pareigomis dalijamasi su suaugusiu vaiku, o v➇liau jos visi➎kai perduodamos jam (jai).

Parengti savo vaik➏ ➎iam momentui ➐ turb➅t viena svarbiausi➈ u➄duo➉i➈, kurias turi atlikti vaik➈ su spina

bi➑da ir hidrocefalija t➇vai.

LAIMINGAS IR VISAVERTIS ➒MONI➓ SU SPINA BIFIDA IR

HIDROCEFALIJA GYVENIMAS

Internete, ➄iniasklaidoje ir socialiniuose tinkluose galima rasti daugyb➔ pavyzd➄i➈, kaip jaunuoliai ir

suaugusieji su spina bifida ir hidrocefalija s➇kmingai dirba ➆vairiose gyvenimo srityse, pavyzd➄iui, sporte,

muzikoje, kine, medicinoje, politikoje ir pilietin➇je visuomen➇je. Dar daugiau yra ➄moni➈, apie kuriuos

neperskaitysite laikra➎➉i➈ straipsniuose, bet kuriuos galite sutikti metro ar savo darboviet➇je. Tai eiliniai

parduotuvi➈ darbuotojai, tarnautojai, mokytojai ar gamykl➈ darbininkai, kurie taip pat s➇kmingai dirba

savo srityje, turi ➎eimas ir draugus, moka kreditus ir gyvena laiming➏ bei visavert➆ gyvenim➏.
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↔mon↕s su spina bifida ir hidrocefalija gali:

➙ lankyti bendrojo lavinimo dar➛elius, mokyklas ir universitetus ir puikiai jaustis, jei jie gauna

reikiam➜ param➜;

➙ tur↕ti draug➝ su kuriais galima bendrauti ir linksmintis;

➙ eiti ➞ teatr➜, naktin➞ klub➜, papl➟dim➞ ar kalnus;

➙ keliauti po pasaul➞;
➙ u➛siimti menu ir muzika;

➙ sportuoti;

➙ vairuoti automobil➞;
➙ b➟ti gerais pasirinktos srities specialistais;

➙ u➛dirbti pakankamai pinig➝, kad gal↕t➝ pragyventi ir dar daugiau;

➙ tur↕ti savo ➠eim➡;

➢ tur➤ti savo visi➠kai sveikus biologinius vaikus.

Daugumai t➤v➥, auginan➦i➥ vaikus su spina bifida ir hidrocefalija, ➠ios svajon➤s yra

pasiekiamos, o j➥ ➞gyvendinimas daugiausia priklauso nuo j➥ pa➦i➥.

PRAKTINIAI ➧G➨D➩IAI IR GYVENIMO KOKYB➫: ➧ K➭

VERTA INVESTUOTI

I➯ prad➲i➳ daugelis t➵v➳ daugiausia d➵mesio skiria tam, kad j➳ vaikas atrodyt➳ kaip kiti vaikai, atitikt➳
raidos etapus ir j➳ pa➸i➳ ➺sivaizdavim➻ apie s➵km➼ ir laim➼. Ilgainiui dauguma t➵v➳ pradeda suprasti, kad

kiekvienas vaikas turi savo unikal➳ gyvenimo keli➻ ir kad t➵v➳ vaidmuo yra emoci➯kai ir fizi➯kai, taip pat

socialiai ir ekonomi➯kai paruo➯ti vaik➻ suaugusi➳j➳ gyvenimui ir tam laikui, kai t➵v➳ nebebus ➯alia. Vis

geriau suvokdami ➯➺ fakt➻, t➵vai kei➸ia savo po➲i➽r➺. U➲uot sutelk➼ d➵mes➺ ➺ tai, kada j➳ vaikas prad➵s

vaik➯➸ioti, jie pradeda orientuotis ➺ mobilumo gerinim➻ naudojant pagalbines priemones, o intensyvios

reabilitacijos valandos u➲leid➲ia viet➻ ➲aidimams ir sportui su draugais.

T➾vai supranta, kad tai, ➚ k➪ verta investuoti laik➪ ir pastangas, yra praktini➶ ➚g➹d➘i➶,

padedan➴i➶ kasdien➾je veikloje, ugdymas.

Daugelis t➷v➬, ➮velgdami atgal, supranta, kad kai kurios j➬ vaikui atliktos operacijos buvo

nereikalingos, nes jos pagerino vaiko k➱no i✃vaizd❐, bet nepagerino jo funkcij➬. Daugelis i✃
m➱s➬ supranta, kad valandos, kurias kartu su vaiku praleidome mokydamiesi atmintinai tekstus

ir formules, kad vaikas pasiekt➬ t❐ pat❒ mokymosi lyg❒ kaip ir jo klas➷s draugai, atne✃➷ mums

nereikalingo streso, bet ne tikr➬ ➮ini➬.
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Laikui bÏgant suprantame, kad per vÏlai pradÏjus naudoti ne❒galiojo veÐimÏl❒ arba nukÏlus

savaranki✃k❐ kateterizacij❐, vaikas negalÏjo tapti savaranki✃kesnis ir uÐmegzti draugystÏs ry✃iÑ.

Daug gero linkinÒiÑ tÏvÑ eina ✃iuo keliu ir laikui bÏgant visi jie suÐino, ko i✃ tikrÑjÑ reikia jÑ vaikui.

NorÏtume priminti, kad gera fizinÏ forma, gera raumenÑ jÏga, protiniai gebÏjimai ir gebÏjimas

savaranki✃kai judÏti (neb➱tinai vaik✃Òioti) yra pagrindiniai veiksniai, lemiantys sÏkming❐ vaikÑ su

spina biÓda kasdien❒ gyvenim❐ ir jo kokybÔ. Jie turi didesn❒ poveik❒ nei kiti medicininiai su ✃ia

negalia susijÔ parametrai (Schoenmakers, 2004).

VAIKO SAVARANKIÕKUMO UGDYMAS NUO ANKSTYVO AMÖIAUS

Labai svarbu pad×ti vaikams su spina biØda ir hidrocefalija pasiekti optimalÙ savarankiÚkumÛ
kasdieniame gyvenime ir ugdyti praktinius gyvenimo ❒gÜdÝius, kad jie taptÙ savarankiÚki ir

pasitik×tÙ savimi. SavarankiÚkumas gali bÜti tiek fizinis, tiek emocinis, tod×l labai svarbu, kad

t×vai nuo maÝens pad×tÙ vaikui ugdyti abu aspektus.

Tai galima pasiekti:

leidÝiant vaikui rinktis ir dalyvauti priimant su jo gyvenimu susijusius sprendimus,

aptariant su vaiku galimus pasirinkimus ir atitinkamas pasekmes. Tai galioja viskam Þ
nuo maÝÙ sprendimÙ d×l aprangos ir maisto iki svarbesniÙ, pavyzdÝiui, mokyklos,

gydytojo ir t. t., pasirinkimo;

❒traukiant vaikÛ ❒ laisvalaikio ir iÚvykÙ planavimÛ, dalyvavimÛ uÝsakant vartojimo reikmenis

ir pagalbines priemones, apsilankymus pas gydytojÛ ir pan;

❒traukiant vaikÛ ❒ rÜpinimÛsi savo sveikata ir asmens higienos palaikymÛ. Svarbu, kad

t×vai supaÝindintÙ vaikus su tuo, kaip veikia jÙ organizmas ir kuo reikia rÜpintis, kad jie

iÚliktÙ sveiki. Kalbant apie savßs prieÝiÜrà, labai svarbu anksti iámokti ❒valdyti praktinius

❒gâdãius, tokius kaip drabuãiä keitimas, prausimasis ir maudymasis, savarankiáka

kateterizacija ir kt;

leidãiant vaikui, atsiãvelgiant ❒ jo amãiä ir individualius gebåjimus, dalyvauti namä ruoáoje:

valyti, tvarkyti, râáiuoti skalbinius, râpintis jaunesniais broliais ir seserimis, sudaryti

pirkiniä sàraáà ir pan;

skiriant dåmesio finansiniam ir administraciniam raátingumui bei pirkimo ❒gâdãiams:

biudãeto sudarymui, apsipirkimui, atsiskaitymui grynaisiais pinigais, kortele ar internetu,

dokumentä tvarkymui ir saugojimui ir pan;
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laiku pradèjus naudoti reikalingas priemones, kad vaikas bétê kuo judresnis ir

savarankiëkesnis, atsiìvelgiant í jo fizines galimybes ir amìiê: neígaliojo veìimèlí,
vaikëtynî, ortezus, terapinî kèdutî, ergonomines raëymo priemones ir kt;

mokant vaikï iðreikðti savo poreikius ir kreiptis pagalbos, kai vaikas negali jais

pasirñpinti pats;

mokant vaikï priimti pagalbï ne tik ið ðeimos nariò, bet ir ið ómoniò, esanôiò uó
ðeimos ribò;

skatinant vaikï ugdyti socialinius õgñdóius ir uómegzti draugystö su bendraamóiais:

lankyti daróelõ, reguliariai eiti õ netoliese esanôiï óaidimò aikðtelö, priimti draugus

namuose;

palaikant vaiko interesus ir padedant vaikui ugdyti savo stipriïsias puses: vesti

vaikï õ treniruotes ir kitus uósi÷mimus, kviesti vaikï iðbandyti naujï veiklï.

T÷vams reikia sutelktò pastangò ir visiðko suvokimo, koks svarbus yra savarankiðkumas. JAV

atlikto tyrimo duomenimis, daugumos vaikò su spina bifida savarankiðkumo raida v÷luoja nuo

dvejø iki penkeriø metò, palyginti su jò bendraamóiais (Logan, 2020). ùis v÷lavimas apima

tokius õgñdóius, kaip drabuóiò keitimas, veiklos su bendraamóiais planavimas, ið anksto

suplanuoto maisto ruoðimas ir kt. D÷l pernelyg didelio rñpestingumo arba tiesiog nor÷dami

sutaupyti laiko, daugelis ið mñsò nusprendóia prisiimti kasdienes vaiko pareigas ir priimti

sprendimus vaiko vardu. Laipsniðkas atsakomyb÷s perdavimas vaikui reikalauja sïmoningumo,

laiko, pastangò ir daug drïsos, taôiau ilgainiui tai atsipirks daugybö kartò.

Fizinio savarankiðkumo laipsnis, kurõ bñtò galima pasiekti, kiekvienam vaikui yra skirtingas. Yra

jaunuoliò ir suaugusiòjò su spina bifida ir hidrocefalija kurie negali savarankiðkai pasirñpinti

savimi ar jud÷ti be pagalbos. Jiems taip pat reikia emocinio savarankiðkumo ir teis÷s

savarankiðkai priimti pagrõstus sprendimus d÷l savo gyvenimo arba pasirinkti, kokios pagalbos

jiems reikia ir kas jï tur÷tò suteikti.
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TýVAI þ SVARBUS VEIKSNYS, LEMIANTIS VAIKO

SAVIGARBÿ IR ATSPARUMÿ

Optimalus savarankiðkumas kasdieniame gyvenime ir praktiniò gyvenimo õgñdóiò ugdymas yra

labai svarbñs siekiant savarankiðkumo ir taip gerinant vaikò su spina biûda ir hidrocefalija

savivertö (Schoenmakers, 2004).

Tyrime spina biûda ir hidrocefalijï turintys jaunuoliai

apibñdinami kaip labiau priklausomi, turintys maóiau

vidin÷s motyvacijos, nesubrendö ir labiau linkö õ depresijï
bei nerimï, palyginti su bendraamóiais (Brei, 2021).

Jiems taip pat bñdinga óema savivert÷. Kartu negalima

pamirðti, kad bñtent aplinka tiesiogiai lemia vaikò
psichosocialinö raidï (Holmeck et al. 2002), (Galambos,

2006), o tai praktiðkai reiðkia, kad vaiko artimiausios

aplinkos ✁mon�s gali daryti ✂tak✄ tam, kaip vaikas

suvokia save, savo vertö, kompetencijï ir potencialï.

VAIKAI VIS DAR AUGA

Kaip ir visi vaikai, vaikai su spina bifida ir hidrocefalija taip pat auga, ir kiekviename jò raidos

etape jie ir jò ðeimos susiduria su naujais iððñkiais, su kuriais turi susidoroti. Prad÷jus lankyti

daróelõ, pirmï klasö, pakeitus mokyklï, prad÷jus brösti ir paauglyst÷je ✥ ðie pereinamieji

laikotarpiai kelia stresï visoms ðeimoms. Vaikò su negalia ðeimoms iððñkiai yra dar didesni,

taôiau jei t÷vai ir vaikas bus pasiruoðö, streso bus gerokai maóiau.

Kiekvienas laikotarpis turi savò ypatumò, o vaikai ir jò t÷vai tur÷s õgyti naujò õgñdóiò ir

kompetencijò bei papildyti õgytas anksôiau. Nors konkreti situacija kiekvienoje ðeimoje gali bñti

skirtinga, kryptis iðlieka ta pati ✥ parengti vaikus visaverôiam suaugusiòjò gyvenimui. Tod÷l

turime prisiminti, kad kiekviename etape ir atsióvelgiant õ vaiko geb÷jimus labai svarbu:

skatinti kuo didesnõ savarankiðkumï ir autonomijï;

ugdyti praktinius õgñdóius kaip svarbiausiï tikslï;

formuoti atsakingï poóiñrõ õ sveikatï ir aktyvaus bei sveiko gyvenimo bñdo õproôius;

skatinti visapusiðkai dalyvauti bendruomen÷je ir socialiniuose santykiuose;

priimti pokyôius, kuriuos vaikas iðgyvena kaip normalò augimo proceso rezultatï, kartu su

naujais ið to kylanôiais poreikiais, vaidmenimis ir funkcijomis;
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stengtis suteikti vaikui gyvenim✝, kuris b✞t✟ kuo artimesnis jo bendraam✠i✟ gyvenimui, su visa

tam tikram am✠iui b✞dinga patirtimi ir emocijomis.

PARAMA T✡VAMS

B☛ti t☞vais ✌ ko gero vienas did✍iausi✎ gyvenimo i✏✏☛ki✎. Tai teikia daug d✍iaugsmo, bet kartu ir

didel✑ atsakomyb✑. Tai ypa✒ pasakytina apie vaik✎ su negalia t☞vus, kuri✎ gyvenime da✍nai

vienas i✏✏☛kis seka po kito, o rami✎ akimirk✎ beveik neb☛na. Vieniems t☞vams prisiimti vis✓ ✏i✓
na✏t✓ yra nepakeliama, tod☞l visi✏kai normalu ie✏koti paramos ✏eimoje ar u✍ jos rib✎.

Sutuoktinis yra nat☛raliausias paramos ✏altinis. Nepaisant to, kad apskritai negalios buvimas yra

veiksnys, darantis nema✍ai neigiam✎ padarini✎ t☞v✎ tarpusavio santykiams (Shan, 2003),

(Mazur, 2008), spina bifida turin✒i✎ vaik✎ ✏eimos pasi✍ymi palyginti dideliu atsparumu.

Partneri✔ santyki✔ kokyb✕ iki vaiko gimimo yra pagrindinis santyki✔ stabilumo ir

geb✕jimo prisitaikyti rodiklis (Holmbeck, 2010), (Spaulding, 1986). Svarbu, kad jie ir toliau

bendraut✖ tarpusavyje kaip t✗vai, partneriai ir draugai. Dalydamiesi mintimis, jausmais,

r✘pes✙iais ir d✚iaugsmais, t✗vai palaiko vienas kit✛ ir pora tur✗t✖ rasti keli✛ ✜ darn✛ ✢eimoje.

Nebijokite vienas su kitu aptarti savo poreiki✖, plan✖, svajoni✖ ar baimi✖. Tai pad✗s jums geriau

pa✚inti savo partner✜ ir save.

Ne ma✚iau svarbu palaikyti teigiamus santykius ir ger✛ bendravim✛ t✗vams, nusprendusiems

vaik✛ auginti atskirai. Abiem atvejais gali prireikti ✢eimos terapeuto pagalbos.

Kai kuriose visuomen✗se ✜ psichologin✗s pagalbos ie✢kojim✛ vis dar ✚i✘rima su i✢ankstiniu

nusistatymu, tod✗l laiku nesikreipiama ✜ specialist✛. Ie✢kokite profesionalios pagalbos, jei

pasteb✗jote nerimo ar depresijos simptom✖; jei ✜strigote negatyvi✖ min✙i✖ rate; jei nesijau✙iate

tuo pa✙iu ✚mogumi; jei ✚mon✗s, kurie jumis r✘pinasi, sako, kad jums reikia kreiptis ✜ psicholog✛.

B✘ti psichologu nerei✢kia b✘ti stebukladariu, ir galb✘t i✢ pirmo karto nerasite tinkamo ✚mogaus,

ta✙iau tai tikrai yra ✚ingsnis teisinga linkme.

I✢pl✗stin✗s ✢eimos nariai (seneliai) ir artimi draugai yra dar vienas svarbus paramos ✢altinis.

T✗vams labai svarbu tur✗ti patikim✛ ✚mog✖, kuriuo jie gali pasikliauti augindami vaik✛. Tai

suteiks jiems daugiau laiko sau, daugiau laiko socialinei veiklai ar pom✗giams, taip suma✚inant

stres✛ ir neigiamas mintis.

R✣pinimasis vaiku su negalia turi sav✤ ypatum✤, tod✦l labai svarbu, kad t✦vai pateikt✤
ai✧ki★ informacij★ ir tikslius nurodymus lengvai suprantama kalba.
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Tik taip pad✫j✫jai gal✫s pasitik✫ti savo veiksmais, kad gal✫t✬ kuo geriau pad✫ti vaikui. Tiek

atliekant kateterizacij✭, tiek maitinant, bendraujant ar atliekant mank✮t✭, bent du ✯mon✰s

tur✰t✱ mok✰ti atlikti t✲ pat✳ veiksm✲, kad slaugydami vaik✲ jie gal✰t✱ vienas kit✲ pakeisti.

Santykiai su giminai✴iais visada buvo subtilus dalykas, ypa✴ kai jie susij✵ su vaiku. Da✶nai

pasitaiko konflikt✬, kylan✴i✬ d✫l skirting✬ kart✬ ✶moni✬ skirtingo supratimo, pernelyg didelio

grie✶tumo ar pateikt✬ nurodym✬ nesilaikymo. Visiems geriau, kai sveikas protas ima vir✮✬ prie✮
emocijas; ✶inome, kad tai geras patarimas, bet jo sunku laikytis.

Jei t✫vai nesulaukia artim✬j✬ paramos, jie gali kreiptis pagalbos ✷ i✮orin✷ pad✫j✫j✭, dienos centr✭
ar kitas paramos tarnybas. Profesionali prie✶i✸ra padeda t✫vams labiau atsipalaiduoti ir ai✮kiau

bei tiksliau i✮d✫styti savo reikalavimus d✫l vaiko prie✶i✸ros. Be to, asmen✬ i✮ i✮or✫s pagalba

vaikui suteikia naujos patirties ir padeda lengviau ✷veikti esamas emocines priklausomybes.

Daugelis t✫v✬ gauna ne✷kainojamos pagalbos i✮ oficiali✬ ir neoficiali✬ paramos tinkl✬, kuriuose

dalyvauja pana✮i✬ sveikatos sutrikim✬ turin✴i✬ vaik✬ t✫vai. Tai gali b✸ti t✫v✬ asociacijos, pacient✬
organizacijos, grup✫s socialiniuose tinkluose, aktyvi✬ t✫v✬ grup✫s vietos lygmeniu ir pan. ✹iuose

tinkluose, be emocin✫s paramos, t✫vai taip pat gali rasti patikimos informacijos ir verting✬
patarim✬. Yra tem✬, kurias galima aptarti tik su ✺mon✫mis, susid✸rusiais su pana✮ia problema ir

tikrai suprantan✻iais m✸s✬ r✸pes✻ius ir baimes. B✸tent toki✭ emocin✼ paguod✭ ir param✭ teikia

t✫v✬ tinklai. Atlikti tyrimai patvirtino daugialyp✼ naud✭, kuri✭ t✫vai gauna dalyvaudami toki✬
grupi✬ veikloje. Jie ✷gyja nauj✬ ✷g✸d✺i✬, padid✫ja j✬ galios ir priklausymo jausmas (Solomon,

2001), (Law, 2001).

Bendraudami su kitais t✫vais niekada netur✫tume pamir✮ti, kad nors susiduriame su pana✮iais

i✮✮✸kiais, esame ✺mon✫s su skirtingais interesais ir po✺i✸riais ✷ gyvenim✭. Vaikai, turintys bendr✭
diagnoz✼, automati✮kai nepadaro ✺moni✬ draugais, ta✻iau gali prad✫ti draugyst✼ visam

gyvenimui. Kartais tarp t✫v✬ gali kilti konflikt✬ ir tokiose situacijose svarbu nepamir✮ti, kad mes

visi esame vienoje valtyje ir turime vien✭ tiksl✭ ✽ siekti geriausio savo vaikams.
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Vietos paramos organizacijos, skirtos ❀mon❁ms su spina bifida ir hidrocefalija bei j❂
❃eimoms, yra vertingas paramos ir patikimos informacijos ❃altinis. Raginame visus t❄vus

palaikyti ry❅ius ir pasinaudoti vietos asociacijos teikiamais i❅tekliais ir paslaugomis. Tai

ne❆kainojama galimyb❄ tiek t❄vams, tiek vaikams u❇megzti ry❅ius ir draugyst❈ bei sukurti savo

paramos tinkl❉, kuriuo jie gal❄s pasikliauti ateityje.

❊INIOS ❋ RAKTAS ● GERESN● GYVENIM❍

■inios yra raktas ❆ geresn❆ gyvenim❉, tod❄l neatsitiktinai ❅i fraz❄ daugel❆ met❏ buvo Tarptautin❄s

spina bifida ir hidrocefalijos federacijos (IF) ❅❑kis. ▲iuolaikin❄ medicina, technologij❏ vystymasis

ir m❑s❏ visuomen❄s vertyb❄s sudar❄ s❉lygas ❅iuolaikiniams vaikams tur❄ti geresn❈ gyvenimo

kokyb❈. Tam, kad b❑t❏ galima naudotis paslaugomis ir teis❄mis, reikia patikimos informacijos,

supratimo ir tinkam❏ ❆g❑d❇i❏ ugdymo.

Atid❇iai rinkit❄s informacijos ❅altinius ir visada ie❅kokite antros ir tre▼ios nuomon❄s, kai reikia

priimti svarbius sprendimus, konsultuokit❄s su pripa❇intais specialistais ir nepasitik❄kite jokiais

◆stebuklingo vaisto❖ pa❇adais.
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T❘VAI ❙ GERIAUSI SAVO VAIKO TEISI❚ GYN❘JAI

Visuose Multi-IN ❅altiniuose ne kart❉ teig❄me, kad ❅eima yra geriausias savo vaik❯ teisi❯
gyn❄jas. N❄ra kit❯ ❇moni❯, kurie geriau ❇inot❯ j❯ poreikius ir b❱t❯ labiau atsidav❈ kovai u❇ vaik❯
teises.  Be to, b❱tent t❄vai yra pavyzdys, kaip vaikas gins savo teises ateityje.

Skyriuje, pavadintame ◆T❄v❯ vaidmuo daugiadisciplin❄je paramos komandoje❖, i❅samiau

ap❇velgiame t❄v❯ vaidmen❆ ginant vaiko interesus.

T❲V❳ D❲MESYS IR LAIKAS KIEKVIENAM VAIKUI

Daugelyje ❅eim❨ vaikas su spina bifida ir hidrocefalija turi broli❨ ir (arba) seser❨. Jie visi auga

kartu, dalijasi ne tik vaikyst❄s patirtimi, bet ir t❄v❨ laiku bei d❄mesiu. Nepriklausomai nuo vaik❨
gimimo eili❅kumo, brolis ar sesuo su negalia nei❅vengiamai daro ❆tak❉ kitiems ❅eimos vaikams.

Sveikatos problem❨ turintis artimas ❇mogus yra i❅❅❩kis vaiko m❉stysenai, nes kyla rimtas

susir❩pinimas d❄l artimojo ir visos ❅eimos ateities. Be to, sergan▼io vaiko prie❇i❩ra da❇nai atima

daug t❄v❨ laiko ir energijos. T❄vai ne visada sugeba tinkamai patenkinti kit❨ savo vaik❨, kurie

taip pat var❇osi d❄l j❨ d❄mesio, poreikius, ta▼iau nedr❆sta i❅reik❅ti savo jausm❨, kad dar labiau

neapsunkint❨ t❄v❨.
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Nors d❄l savo patirties daugelis broli❨ ir seser❨ pasi❇ymi didele empatija, bendradarbiavimu ir

pasitenkinimu, tyrimai parod❄, kad l❄tin❄mis ligomis sergan▼i❨ vaik❨ broliai ir seserys da❇niau

ken▼ia nuo depresijos, nerimo ar kit❨ nepalanki❨ psichologini❨ b❩kli❨ (Sharpe, 2002). Tod❄l

svarbu, kad t❄vai sutelkt❨ pastangas r❩pintis visais savo vaikais:

teikite param❉ ir skirkite laiko kitiems ❅eimos vaikams. Atminkite, kad svarbiausia yra ne

patiriam❨ i❅gyvenim❨ kiekyb❄, o kokyb❄;

stenkit❄s sukurti stabilius santykius ir kokybi❅k❉ bendravim❉ tarp vaik❨ ❅eimoje. Venkite

atskirti vaikus ❪ taip bus lengviau jais r❩pintis. Jei reikia, kreipkit❄s pagalbos ❆ psicholog❉;

pasistenkite ❆traukti ❅eim❉ ❆ veikl❉, kuri n❄ra orientuota vien tik ❆ vaiko su negalia poreikius

ar interesus;

stenkit❄s pasiekti pusiausvyr❉, kai kalbama apie ❅eimos pareigas ir nam❨ tvarkym❉,

paskirstydami pareigas visiems nam❨ ❩kio nariams pagal j❨ geb❄jimus ir am❇i❨;

supa❇indinkite vaiko brolius ir seseris su sveikatos b❩kl❄s ypatumais ir vaiko, turin▼io

spina bifida arba hidrocefalij❉, poreikiais. Pasidalykite su jais ❅ia informacija jiems

suprantama kalba;

neu❇kraukite vaiko broliams ir seserims pernelyg dideli❨ prie❇i❩ros pareig❨. Puiku, kad

vaikai padeda vieni kitiems, ta▼iau jie vis dar yra vaikai ir turi teis❈ d❇iaugtis vaikyste,

❇aisti ❇aidimus ir u❇siimti asmeniniais reikalais.
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Teigiamas ❅eimos po❇i❩ris ❆ spina bifida, bendras ❅eimos pasitenkinimas ir broli❵ ir seser❵
konflikt❵ lygis yra pagrindiniai veiksniai, lemiantys broli❵ ir seser❵ atsparum❉ (Bellin, 2008).

Viskas, kas iki ❅iol buvo pasakyta apie t❄vyst❈, gali skamb❄ti bendrai ir netur❄ti nieko bendra su

❆traukiojo ugdymo ir daugiadisciplin❄s prie❇i❩ros kontekstu. Ta▼iau t❛v❜ ❝g❞d❡iai, j❜ po❡i❞ris,

patirtis ir kompetencija turi tiesiogin❛s ❝takos vaiko ugdymui, taip pat tam, kaip vaikas

pateks ❝ sistem❢ ir kaip joje vystysis. B❩dami daugiadisciplin❄s paramos komandos dalyviais,

t❄vai daro did❇iausi❉ ❆tak❉ vaikui ir didele dalimi lemia, koki❉ vaiko potencialo dal❆ specialistai

gal❄t❣ i❅vystyti.

T❄vai nustato ir mokyklos ar dar❇elio komandai perduoda visus svarbius vaiko aukl❄jimo ir

ugdymo principus ir vertybes ❪ praktini❣ ❆g❩d❇i❣ ugdym❉ ir savaranki❅kumo skatinim❉,

aktyvum❉, socialin❆ bendravim❉, talent❣ ir stipri❣j❣ pusi❣ ugdym❉ bei sav❈s ❆tvirtinim❉. ❤ ugdym✐
netur❥t❦ b❧ti ♠i❧rima kaip ♥ savitiksl♥ tiksl✐. Ugdymas tur❥t❦ pad❥ti siekti m❧s❦, t❥v❦,

bendro tikslo ❪ u♠auginti savaranki♦k✐, savimi pasitikin♣i✐ asmenybq, kuri, nepaisant

negalios sukeltr sunkumr, suvokia savo vert❈ ir geb❄jim❉ prisid❄ti prie bendros gerov❄s.
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TEIS✉ ✈ I✇SILAVINIM①

T②vai yra geriausi savo vaiko teisi③ gyn②jai. Jie geriausiai ④ino vaiko poreikius ir interesus, taip

pat vaiko tr⑤kumus ir stipri⑥sias puses, ⑦skaitant su ugdymu susijusias savybes.

Remdamiesi vaiko teis⑧mis, t⑧vai gali pakeisti aplink⑨ taip, kad b⑩t❶ sudarytos

geriausios galimyb⑧s vaikui vystytis, atsi❷velgiant ❸ konkre❹ius vaiko poreikius.

T❺vai yra savo vaik❻ poreiki❻ ❼inovai, nes jie juos tenkina nuo pat gimimo ir yra daugyb❺ vaiko

gyvenimo aspekt❻, d❺l kuri❻ specialistai gali visi❽kai pasitik❺ti t❺v❻ pasteb❺jimais ir patirtimi.

Ta❾iau reik❺t❻ atkreipti d❺mes❿, kad, palyginti su savo vaiko poreiki❻ ❼inojimu, t❺vai da❼nai ne

taip gerai i❽mano savo vaiko teises ➀ jiems gali b➁ti sunku jas ❿vardyti, jie ne visada geba

pasteb➂ti diskriminacij➃ ar ai❽kiai nurodyti kli➁tis, trukdan❾ias vaikui gauti reikiam➃ paslaug➃ ar

dalyvauti tam tikroje veikloje. Ta❾iau tai nerei❽kia, kad jie nepasteb➂s, jei vaiko teis➂s yra

pa❼eid❼iamos. Da❼nai t➂vai ❽❿ jausm➃ apib➁dina kaip vidin❿ neteisingumo, skriaudos ar ❿❼eidimo

poj➁t❿: ➄Kod➅l tik mano vaikas nebuvo pakviestas ➆ mokyklos ekskursij➇?➈, ➄Nes➇➉ininga, kad

nuolat komentuoja blog➇ mano vaiko ra➊ysen➇➈, ➄Mokytoja neleid➉ia mano vaikui dalyvauti k➋no

kult➋ros pamokose, kad nesusi➉eist➌➈ ir pan.

➍iame skyriuje suprantama kalba apibendrinsime pagrindines vaik➎ su spina bifida ir

hidrocefalija teises, susijusias su galimybe mokytis, tik➏damiesi pad➏ti t➏vams pa➐velgti ➑
ugdymo ir kitas vaiko gyvenimo sritis atsi➐velgiant ➑ j➎ vaiko turimas teises. Tai vidinis procesas,

kurio metu t➏vai prapl➏s savo ➐inias apie ➐mogaus teises, taip pat savo t➏vyst➏s ir

administracines kompetencijas, kad ➑gyt➎ ➑g➒d➐i➎, pad➏sian➓i➎ jiems spr➔sti problemas nauju

lygmeniu. ➍ie nauji ➑g➒d➐iai leis t➏vams taikyti ➑vairias teisines ir pilietin➏mis teis➏mis

grind➐iamas priemones, kurios gali tur➏ti daug didesn➑ poveik➑ nei priemon➏s, apsiribojan➓ios

vien vaiko poreikiais.

Vidinis procesas, apie kur➑ kalbame, yra ilgas ir gali b➒ti pl➏tojamas vis→ gyvenim→. ➍io vadovo

tikslas ➣ pad➏ti t➏vams j➎ kelion➏je, o kai kuriais atvejais net paskatinti juos leistis ➑ ↔i→ kelion➔.

Ta➓iau neabejotina, kad ↔is vadovas negali i↔semti pla➓ios temos apie vaik➎ su spina bifida ir

hidrocefalija galimyb➔ gauti i↔silavinim→.

↕vairiose ↔alyse ↔vietimo sistemos pasi➐ymi skirtingais ypatumais ir veikia pagal vietos ➑statymus

ir teis➏s aktus, ta➓iau yra du tarptautiniai teisiniai dokumentai, kuriuos pripa➐➑sta dauguma

pasaulio ↔ali➎ ir kurie nustato pagrindinius principus ir kuria sistem→, apibr➏➐ian➓i→ vaik➎ su

negalia status→ ir j➎ teises, taip pat ir susijusias su i↔silavinimo prieinamumu. Tai JT (Jungtini➎
Taut➎) Vaiko teisi➎ konvencija ir JT Ne➑gali➎j➎ teisi➎ konvencija.
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Bendrosiose daugiadisciplin➏s prie➐i➒ros ir ➑traukiojo ugdymo gair➏se mokiniams, turintiems

spina bifida ir hidrocefalij→, yra atskiras skyrius ➜Vaik➎ su negalia teis➏s➝, kuriame galite i↔samiai

susipa➐inti su ↔iais dokumentais. ➍iame vadove pateikiame trump→ santrauk→, kad

supa➐indintume t➏vus su ugdymo tema i↔ teisi➎ perspektyvos. Patariame skaitant pateikt→
informacij→ apsvarstyti j→ savo asmenin➏s patirties ir savo vaiko i↔gyvenim➎ kontekste.

Jungtini➎ Taut➎ ne➑gali➎j➎ teisi➎ konvencijoje nustatytoje s→vokos ➜negalia➝ apibr➏➐tyje

akcentuojama asmens s→veika su visuomen➏je esan➓iomis kli➒timis, kurios trukdo asmeniui

visapusi↔kai ir veiksmingai dalyvauti lygiai su kitais. ➍iuo at➐vilgiu vaikai su negalia turi teis➞
gauti param➟, ➠skaitant param➟ ugdymo srityje, atsi➡velgiant ➠ esamas kli➢tis ir sudarant

pagr➠stas lengvatas.

Pagrindiniai principai, kuriais grind➐iamos vaik➎ su negalia teis➏s, yra ↔ie:

vaiko interesai laikomi svarbiausiais ir jie tur➏t➎ b➒ti pagrindinis veiksnys sprend➐iant

visus su vaiku susijusius klausimus;

s→lygos, kuriomis vaikai su negalia auga, mokosi, ➐aid➐ia ir gyvena, turi b➒ti tokios, kad

u➐tikrint➎ j➎ orum→, skatint➎ j➎ savaranki↔kum→ ir pad➏t➎ jiems aktyviai dalyvauti

visuomen➏s gyvenime;

vaikai su negalia turi teis➔ gauti prie➐i➒r→ ir paslaugas, atitinkan➓ias vaiko b➒kl➔ ir

poreikius, bei vaiku besir➒pinan➓i➎ asmen➎ poreikius, ir ↔ios paslaugos turi b➒ti teikiamos

nemokamai arba u➐ pagr➑st→ kain→, atsi➐velgiant ➑ ↔eimos ekonomin➔ pad➏t➑.

Jei bet kuriuo metu pasteb➏site, kad ↔ie principai j➒s➎ vaiko at➐vilgiu n➏ra taikomi, labai tik➏tina,

kad j➒s➎ teis➏s buvo pa➐eistos.

Taip pat tik➏tina, kad ➑statymuose ar

kituose teis➏s aktuose rasite tekst➎,

kuriuose konkre➓iau apib➒dinama j➒s➎
situacija. Jei gyvenate teisin➏je valstyb➏je,

↔ie teisiniai tekstai yra priemon➏s, kurios

geriausiai apsaugos j➒s➎ vaiko interesus.

Svarbi t➏v➎ pareiga yra perduoti vaikui

➐inias, kaip naudotis ↔iomis pagrindin➏mis

priemon➏mis, tiek asmeniniu pavyzd➐iu,

tiek tikslingu darbu, skirtu konkretiems

➑g➒d➐iams ugdyti ir savaranki↔kumui bei

pilietiniam s→moningumui skatinti.
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➦TRAUKUSIS UGDYMAS

Jungtini➧ Taut➧ ne➨gali➧j➧ teisi➧ konvencijoje ypatingas d➩mesys skiriamas poreikiui

remti ne➨gali➧j➧ teis➫ ➨ moksl➭ visais ➯vietimo sistemos lygmenimis. Konvencijos 24

straipsnis skirtas ➯vietimui, kuris ne➨gali➧j➧ at➲vilgiu turi b➳ti nukreiptas ➵ j➸ asmenyb➺s,

talent➸ ir k➳rybini➸ geb➺jim➸ ugdym➻, taip pat ➵ j➸ protini➸ ir fizini➸ geb➺jim➸ lavinim➻,

kad b➳t➸ i➼naudotos visos j➸ galimyb➺s, ir turi b➳ti teikiamas atsi➲velgiant ➵ ➲mogaus

teises, pagrindines laisves ir ➲moni➸ ➵vairov➽ bei sudarant s➻lygas ne➵galiesiems

veiksmingai dalyvauti laisvoje visuomen➺je.

➾iais principais grind➚iamos ➪vairios ➪traukiojo ugdymo koncepcijos, kuriose ➪vairiais aspektais

ap➚velgiamas ➪traukusis ugdymas. Pasirodo, kad ➪traukusis ugdymas yra itin sud➶tinga s➹voka ir

vargu ar j➹ b➘t➴ galima apib➘dinti keliais sakiniais. ➷domu tai, kad visos ➬ios apibr➶➚tys

neprie➬tarauja viena kitai, o veikiau papildo viena kit➹ ir persidengia, siekiant apib➘dinti visa

apimant➪ ir sud➶ting➹ ➪trauk➴j➪ ugdym➹.

Apibendrinant kai kurias populiarias s➹vokas, galima teigti, kad ➪traukusis ugdymas yra visi toliau

i➬vardyti dalykai vienu metu:

pagrindin➶ vis➴ mokini➴ teis➶ ir priemon➶ kitoms ➚mogaus teis➶ms ➪gyvendinti;

kelias ➪ ➪trauki➹ visuomen➮;

➬vietimo sistema, procesas ir po➚i➘ris ➪ mokym➹. Kartu tai yra vizija ir modelis;

➪traukusis ugdymas yra orientuotas ➪ visus mokinius, kurie mokosi kartu bendroje aplinkoje,
ir juos ➪traukia;

➬vietimo modelis, skatinantis vis➴ suinteresuot➴j➴ ➬ali➴ dalyvavim➹ ir rei➬kiantis vis➴
form➴ atskirties ir diskriminacijos ma➚inim➹;

➪traukiojo ➬vietimo sistemoje ➪vairov➶ yra pagrindin➶ vertyb➶, ji laikoma teigiamu aspektu ir

vystymosi veiksniu;

kaip ➬vietimo strategija, ➪traukusis ugdymas taikomas atsi➚velgiant ➪ geb➶jimus, talentus

ar tr➘kumus, siekiant u➚tikrinti, kad kiekvienas mokinys i➬naudot➴ vis➹ savo potencial➹,

mokydamasis bendrauti ir bendradarbiauti su kitais;

➱traukusis ugdymas apima ugdymo tiksl✃ siekim❐ ir yra kur kas daugiau nei fizinis

buvimas mokykloje;
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❰traukiajame ugdyme nesugebÏjimas pasiekti tikslÐ laikomas Ñenklu, kad reikalinga papildoma

pagalba, ir jokiu bÒdu nÏra suprantamas kaip gebÏjimÐ trÒkumas;

Ótraukusis ugdymas padeda vaikams, turintiems specifiniÔ poreikiÔ, dalyvauti bendrojo

ugdymo sistemoje, derinant pagrÕstas palengvinimo priemones, individualiÖ paramÖ ir

prieinamumo priemones tiek strukt×ros, tiek mokymosi turinio poØi×riu;

Ùtraukusis ugdymas neatskiria mokiniÚ ir nereiÛkia, kad turi b×ti taikomi bet kokio pob×dØio

atskyrimo kriterijai;

Ùtraukusis ugdymas palaiko bendrojo lavinimo mokyklas visiems vaikams, esanÜias netoli
jÚ namÚ;

vienas iÛ pagrindiniÚ Ùtraukiojo ugdymo tikslÚ - parengti mokinius kokybiÛkam ir

sÝkmingam gyvenimui ÛiuolaikinÝje visuomenÝje.

IÛ visÚ ÛiÚ apib×dinimÚ tampa aiÛku, kad Ùtraukusis ugdymas nÝra tik tam tikras specifinis

ugdymo modelis, skirtas vaikams su negalia. Tai ugdymas visiems vaikams Þ su negalia ir be

jos, vaikams, turintiems ypatingÚ talentÚ ir gebÝjimÚ, vaikams, turintiems specialiÚjÚ poreikiÚ,

taip pat ugdymas vaikams, kurie gali susidurti su atskirtimi dÝl savo etninÝs kilmÝs, socialinÝs

klasÝs, lyties, kult×ros, religijos ir pan. ßtraukiojo ugdymo sistemoje visi mokiniai mokosi kartu su

savo bendraamØiais Ùtraukiosiose ir prieinamose vietos bendruomeniÚ mokyklose, kur jie visi

gauna reikiamà pagalbà, atitinkanÜià visuomenÝs kult×rà ir vertybes, priimtà geràjà patirtÙ ir

asmeninius pageidavimus.

ßtraukiojo ugdymo koncepcija Ùsitvirtina kaip modelis, pripaØÙstamas visose ÛiuolaikinÝse

pasaulio visuomenÝse. Pagal JT NeÙgaliÚjÚ teisiÚ konvencijà (24 straipsnis) valstybÝs narÝs

privalo uØtikrinti neÙgaliÚjÚ teisÝs Ù mokslà Ùgyvendinimà, kurdamos Ùtraukiojo Ûvietimo sistemà.
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IlgalaikiÚ tarptautiniÚ tyrimÚ rezultatai rodo, kad Ùtraukusis ugdymas atneÛa daug teigiamÚ
pokyÜiÚ, kurie pastebimi tiek negalià turinÜiÚ, tiek jos neturinÜiÚ mokiniÚ tarpe. Jau Øinome, kad

mokiniai su negalia, kurie buvo ugdomi Ùtraukioje aplinkoje, gyvenime pasiekia daug geresniÚ
rezultatÚ nei mokiniai, kurie tokios galimybÝs neturÝjo. Jie gyvena kokybiÛkesnÙ gyvenimà,

Ùskaitant socialinius ryÛius, dalyvavimà bendruomenÝje ir pajamas. Taip pat dabar jau aiÛku, kad

tai naudinga visiems mokiniams. Kanadoje atlikti tyrimai parodÝ, kad Ùtraukioji politika ir praktika

lemia geresnius visÚ vaikÚ akademinius ir socialinius rezultatus. (Inclusion BC, 2014.)

Svarbu, kad tÝvai b×tÚ gerai susipaØinã su Ùtraukiojo ugdymo sàvoka ir pagrindiniais bruoØais,

kad ØinotÚ, kokioje aplinkoje vaikas turÝtÚ mokytis ir kokias paramos paslaugas gali gauti. Be to,

suprasdami Ùtraukties esmã, tÝvai Ùgyja dar vienà priemonã, kurià galÝtÚ naudoti vaiko teisÝms

ginti, ir atspirties taÛkà bendraujant su kitomis suinteresuotosiomis Ûalimis, susijusiomis su

vaikÚ, turinÜiÚ spina bifida ir hidrocefalijà, ugdymu.

Jäså vaikas turi teisæ mokytis vietos mokyklos bendrojo lavinimo klasçje kartu su kitais

kaimynystçje gyvenanèiais vaikais. Ten jäså vaikas turçtå gauti paramé, kurios jam

reikia, kad galçtå sçkmingai mokytis.
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VAIKì SU SPINA BIFIDA IR HIDROCEFALIJA

SPECIALIEJI MOKYMOSI POREIKIAI

Vaikai su spina bifida ir hidrocefalija, kartu su savo unikaliomis ypatybçmis, interesais ir

gebçjimais, turi sudçtingå specialiåjå ugdymosi poreikiå, kuriuos bätina patenkinti, kad

sçkmingai funkcionuotå daríelyje ir mokykloje. Visas îiå poreikiå spektras gali skirtis

atsiívelgiant ï ïvairius veiksnius ir jå derinius, pavyzdíiui, sveikatos bäklæ, negalios

laipsnï, îeimos aplinké ir socialinæ bei ekonominæ padçtï.

Multi-IN bendrosiose gairðse apñvelgiame specifinius vaikò su spina bifida ir hidrocefalija

ugdymo poreikius, remdamiesi Maslow modeliu kaip apibendrinanóiu principu. Tikslinðms

grupðms skirtuose vadovuose iôsamiau aptariame konkreóius poreikius atitinkamos profesinðs

srities poñiõriu. öiame dokumente iôsamiau ÷ tai nesigilinsime, nes manome, kad tøvai yra

ekspertai, kai kalbama apie jò vaikò poreikius, taip pat ir ugdymo srityje. Skirtingai nuo kitò
dalyviò, pavyzdùiui, specialistò, iôôõkiai, su kuriais susiduria tøvai, yra susijú su søkmingu vaiko

poreikiò perteikimu, savo teisiò ÷ ugdymü ùinojimu ir jò gynimu.

Pirmiausia turi bõti nustatyti vaikò poreikiai mokykloje, kad ôvietimo sistema galøtò geriausiai

juos patenkinti. Tai galima padaryti neformaliai, pasitelkiant stebøjimus, dokumentò perùiõrü
arba tøvò ir suinteresuotòjò ôaliò ý mokytojò, mokyklos vadovo, psichologo, slaugytojo ir kt.

pokalbius. Kartais vaikams reikia palaikomosios veiklos ir paslaugò, kurias galima lengvai

suteikti be papildomos administracinøs naôtos, pavyzdùiui, popamokinøs veiklos su mokytoju,

konsultacijos su mokyklos psichologu, WC kambario pritaikymo vaikui, baldò pertvarkymo

klasøje ir pan.

Jei atlikus neformalòj÷ vertinimü nustatoma, kad reikia papildomos, konkretesnøs paramos,

paprastai turøtò bõti atliekamas oficialus mokinio individualiò poreikiò vertinimas. ö÷ vertinimü
turøtò atlikti ekspertò komanda, analizuodama stipriüsias puses, sunkumus, optimalios raidos

galimybes, dalyvavimü ugdymo procese ir søkmøs galimybes. Reikia atsiùvelgti ÷ intelekto

koeficiento testo rezultatus, akademinius pasiekimus, kalbinius ÷gõdùius, socialin÷ ir (arba)

emocin÷ aktyvumü. Itin svarbu, kad ekspertai ùinotò vaikò su spina bifida ir hidrocefalija

paùintinio ir edukacinio profilio ypatumus ir antriniò negalios pasekmiò ÷takü jò raidai. Tik tada

ekspertai galøs nustatyti tikruosius ugdymo poreikius ir pasiõlyti atitinkamü paramü. Daugiau

informacijos ôia tema specialistai gali rasti Multi-IN vadovuose, skirtuose mokyklò psichologams,

mokytojams, mokyklò vadovams ir iôtekliò mokytojams.
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Vertinant svarbu atsiùvelgti ÷ tøv✁ ir vaiko nuomonú. Tøvai yra vertingos informacijos ôaltinis

apie vaiko stipriüsias puses, søkmingas ir nesøkmingas ugdymo strategijas, bendravimo stili✁,

specifinius sveikatos bõkløs nulemtus poreikius ir ateities vizijü.

Remdamasi vertinimo rezultatais, ekspert✁ komanda turøt✁ parengti individual✁ paramos planü,

kuriame bõt✁ numatyti konkretõs tikslai ir pagalbinø veikla, kuri gali apimti: lengvai prieinamos

infrastruktõros ir specializuotos ÷rangos parõpinimü, darbü su logopedu, psichologu, padøjøju,

reabilitologu, kartais modifikuoti ar pritaikyti mokomüjü medùiagü arba pakeisti vertinimo

kriterijus.  Kiekvieno mokinio planas turøt✁ bõti savitas, nes jame turøt✁ atsispindøti individualõs

vaiko poreikiai. Kai kuriems vaikams, �iek tiek pritaikius ir teikiant minimali✂ param✂,

pavyksta pasiekti j✄ ugdymo lygiui ir (arba) klasei numatytus mokymosi rezultatus.

Kitiems mokiniams, turintiems sud☎tingesni✄ poreiki✄, reikia modifikuoti mokymo

program✂ ir platesn☎s specialist✄ pagalbos.

T✆vams svarbu, kad planas b✝t✞ pritaikytas prie vaiko raidos vizijos ✥ kad tikslai b✝t✞ real✝s,

prakti✟ki ir tinkami pagal am✠i✞, kad jie ugdyt✞ individual✞ vaiko potencial✡ ir parengt✞ j☛ atei☞iai.

Strategijos tur✆t✞ b✝ti motyvuojan☞ios ir parengtos atsi✠velgiant ☛ vaiko interesus ir stipri✡sias

puses, o veikla tur✆t✞ skatinti asmenin☛ tobul✆jim✡, savaranki✟kum✡ ir ☛traukt☛. Tikslai tur✆t✞ b✝ti

konkret✝s ir i✟matuojami, o plane tur✆t✞ b✝ti ☛vardyti asmenys, atsakingi u✠ pagalb✡ juos

☛gyvendinant.

Vertinimas ir planas yra dinami✟ko pob✝d✠io, tod✆l ☛prasta, kad jie periodi✟kai per✠i✝rimi.

Autor✌s pastaba: informacija, pateikta d✌l ugdymosi poreiki✍ vertinimo, yra apibendrinta. Kai

kuriose ✎alyse gali b✏ti proced✏rini✍ neatitikim✍. T✌vams patariama patikrinti jiems taikytin✑
vietos informacij✑. Lietuvoje sistema atitinka autor✒s apra✓yt✔.
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T✗V✘ VAIDMUO

DAUGIADISCIPLIN✗JE KOMANDOJE

Daugumai vaik✙ su spina bifida ir hidrocefalija, kad j✙ integracija ✚ mokykl✛ ir dar✜el✚ b✢t✙
s✣kminga, reikia ✚vairi✙ sri✤i✙ specialist✙ komandos pagalbos. Tiek atliekant oficial✙
vertinim✛ ir sudarant individual✙ plan✛, tiek teikiant pagalb✛ neformaliai, reikia ✚vairi✙
sri✤i✙ specialist✙ pastang✙, kad b✢t✙ patenkinti konkret✢s vaik✙ poreikiai.

Daugiadisciplin✣s komandos nariai dirba i✦vien ir gali b✢ti skirting✙ sri✤i✙ specialistai, o

komanda gali b✢ti ✚vairios sud✣ties, atsi✧velgiant ★ paramos poreik★: mokytojai, specialieji

pedagogai, mokyklos administratoriai, sveikatos prie✧i✩ros darbuotojai, socialiniai darbuotojai,

psichologai ir kt.

✪traukiojo ugdymo modelyje t✫vams, nors ir neturintiems profesinio pasirengimo, suteikiamas

esminis vaidmuo daugiadisciplin✫je komandoje. ✬is vaidmuo t✫vams kelia nauj✭ i✮✮✩ki✭. Tam,

kad j✭ dalyvavimas paramos komandoje b✩t✭ veiksmingas ir prasmingas, daugelis j✭ tur✫s ★gyti

nauj✭ ✧ini✭ ir ★valdyti nauj✭ ★g✩d✧i✭. T✫vai turi susipa✧inti su sud✫tingu politikos kryp✯i✭, ★statym✭
ir teis✫s akt✭ tinklu, kad suprast✭, kaip veikia ✮vietimo sistema, ir atlikti ✮vietimo sistemos

specialist✭ vaidmen✭ ir funkcij✭ tyrim✰. T✫vai turi ✧inoti ir suprasti savo vaiko teises bei savo,

kaip t✫v✭, teises ir pareigas. Kartu jie tur✫s skirti nema✧ai laiko ir i✮tekli✭ dalyvauti susitikimuose

su komanda ir atlikti papildom✰ darb✰ su vaiku ne mokykloje. Svarbu, kad t✫vai nepamir✮t✭, jog

dalyvauti vaiko ugdymo procese yra j✱ teis✲, ta✳iau tai susij✴ su atsakomybe ir reikalauja

laiko, atsidavimo ir pastang✱.

Geram komandiniam darbui reikia pasitik✫jimo, tolerancijos, pagarbos, bendravimo,

bendradarbiavimo, savimon✫s ir daugelio kit✭ savybi✭, kurias turime demonstruoti, kad

pasiektume bendr✰ tiksl✰ ✵ s✫kming✰ vaiko ★traukt★.

T✫vai, b✩dami daugiadisciplin✫s komandos dalimi, atlieka konkre✯ias ir itin svarbias funkcijas,

apra✮omas ✮iame skyriuje. Kad jas s✫kmingai atlikt✭, t✶vams reik✶s specialist✷ paramos,

pasirei✮kian✯ios gr★✧tamuoju ry✮iu, patarimais ir konkre✯iais veiksmais. Visi✮kai tas pats

pasakytina ir atgaline kryptimi ✸ tam, kad gal✫t✭ s✫kmingai atlikti savo funkcijas, mokytojams,

mokytoj✭ pad✫j✫jams, slaugytojams ir vadovams tam tikru metu reik✫s bendradarbiavimo i✮ t✫v✭
pus✫s.
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T✻VAI ✼ VAIKO POREIKI✽ EKSPERTAI

Da✧nai minime, kad t✫vai yra vaiko poreiki✭ ir prie✧i✩ros ekspertai. Niekas ✮vietimo sistemoje

geriau u✧ t✫vus nesupranta vaiko sveikatos b✩kl✫s, sveikatos poreiki✭ ir b✩d✭ jiems patenkinti.

Tas pats pasakytina ir apie vaiko poreikius, susijusius su prieinama ir saugia aplinka. Be to,

t✫vai ✧ino savo vaik✭ gabumus, stipri✰sias puses ir interesus ir, remdamiesi ankstesne patirtimi,

gali pasi✩lyti s✫kmingus bendravimo, skatinimo ir mokymosi modelius. Geriausiai pa✧indami

savo vaik✰, t✫vai gali atpa✧inti menkiausius vaiko emocin✫s b✩senos skirtumus, pasteb✫ti

galimus paty✯i✭, nerimo ar streso po✧ymius.

Labai tik✫tina, kad t✫vai bus vieninteliai asmenys, anks✯iau susid✩r✾ su vaiku, turin✯iu spina

bifida ir hidrocefalij✰. Tod✫l t✫vai yra labai naudingi, kai reikia papildomos informacijos ir

pasitelkti specialistus ne i✮ mokyklos aplinkos, kad jie pad✫t✭ vaikui.

T✿VAI ❀ INFORMACIJOS ❁ALTINIS

Tam, kad t✫v✭ ✧inios b✩t✭ tikrai naudingos vaiko integracijai, ugdymo specialistai turi pripa✧inti

t✫v✭ kompetencij✰ ir t✫v✭ ✧iniomis pasidalyti su specialistais. Itin svarbus reguliarus

bendravimas. Patariame t✫vams ne tik perduoti informacij✰ pokalbi✭ metu, bet ir pateikti

pagrindini✭ turim✭ dokument✭ kopijas: ligos istorijos, tyrim✭ rezultat✭, ataskait✭ ar

susira✮in✫jimo. J✩s✭ pateikti duomenys visais atvejais bus laikomi konfidencialiais.

Be pareigos teikti informacij✰, t✫vai turi teis✾ gauti gr★✧tam✰j★ ry✮★ ir teis✾ laiku gauti informacij✰
apie vaikui teikiam✰ param✰, taip pat apie vaiko pa✧ang✰ ir laim✫jimus per mokslo metus,

lankomum✰ bei drausm✾ ir visus kitus su vaiko gyvenimu mokykloje ar dar✧elyje susijusius

klausimus.
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T❄VAI ❅ ASMENYS, ATSAKINGI U❆ VISUS SVARBIUS

SU VAIKO UGDYMU SUSIJUSIUS SPRENDIMUS

T✫vai, kaip vaiko glob✫jai, yra atsakingi u✧ jo vystym✰si ir gerov✾. Tai suteikia t✫vams teis✾ ir

pareig✰ priimti strateginius sprendimus d✫l vaiko ugdymo, pavyzd✧iui, pasirinkti mokykl✰ ir jos

tip✰ pagal galiojan✯ius teis✫s aktus, ugdymo form✰, paramos tip✰ ir pan. Kitiems komandos

nariams tenka ne ma✧iau svarbus u✧davinys - aktyviai dalyvauti vaiko ★traukties procese, teikti

tinkam✰ gr★✧tam✰j★ ry✮★, konsultuoti ir vadovauti t✫vams, taip padedant priimti pagr★stus ir vaiko

interesus atitinkan✯ius sprendimus. Kartu, kai tokie sprendimai priklauso specialisto

kompetencijai, t❇vams taip pat tenka pareiga paremti ❈❉ proces❊ pateikiant savo ❋inias ir

nuomon●.

Nedvejodami kreipkit✫s ★ komand✰, dirban✯i✰ su j✩s✭ vaiku, kad prireikus gautum✫te reikiam✰
informacij✰, specialisto nuomon✾ ar paai✮kinim✰. Taip pat nor✫tume pabr✫✧ti, kad ✮is

bendravimas tur✫t✭ b✩ti grind✧iamas dialogu ir abipuse pagarba. T✫vai turi teis✾ visapusi✮kai

dalyvauti komandos pos✫d✧iuose, o svarbiems su ugdymu susijusiems sprendimams priimti

reikalingas ra✮ytinis arba ✧odinis t✫v✭ sutikimas. J❍s turite teis■ nesutikti!

T❏VAI ❑ ASMENYS, NUSTATANTYS UGDYMO TIKSLUS

IR SAVO VAIKO ATEITIES VIZIJ▲

B✩dami t✫vais visi turime savo vaiko ateities vizij✰. B✩tent t✰ geriausi✰ savo vaiko versij✰
siekiame ★gyvendinti kaip t✫vai; tai kryptis, kuria norime, kad m✩s✭ vaikas vystyt✭si. T✫vyst✫je

vizija apibr✫✧ia vertybes, aukl✫jimo b✩d✰ ir tikslus, kuriuos keliame vaikams.

Ankstesniuose skyriuose jau aptar✫me, kad savaranki✮kumo skatinimas, praktini✭ ir bendravimo

★g✩d✧i✭ ugdymas, teigiamos savivert✫s ir emocinio atsparumo ugdymas - tai strategijos,

padedan✯ios vaikui tapti savaranki✮ku, sumaniu ir pilnaver✯iu suaugusiuoju. Namuose t✫vai turi

galimyb✾ skatinti toki✭ ★g✩d✧i✭ ugdym✰, ta✯iau negali tiesiogiai daryti tam ★takos i✮orin✫je

aplinkoje, pavyzd✧iui, mokykloje ar dar✧elyje. Mokykla ir dar✧elis yra tos vietos, kuriose vaikai

praleid✧ia did✧i✰j✰ aktyvios dienos dal★, tod✫l labai svarbu, kad mokyklos komanda vadovaut✭si

ta pa✯ia bendra vizija ir siekt✭ bendr✭ tiksl✭.
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Pagrindin✫ t✫v✭ u✧duotis ❖ perduoti ✮i✰ vizij✰ visiems daugiadisciplin✫s komandos

specialistams, kad kiekvienas i✮ j✭ gal✫t✭ j✰ paremti pagal savo srit★ ir kompetencij✰. Normalu,

kad klas✫s draugai ir j✭ t✫vai su✧ino apie ✮★ ypating✰ po✧i✩r★.

UPuojautos kupini Pvilgsniai, d◗mesio stoka ar perd◗tas r❘pinimasis ❙ duoda ai❚k❯ Penkl❱,

kad toks poPi❘ris vaikui nepadeda!

T❲VAI ❳ GERIAUSI SAVO VAIKO TEISI❨ GYN❲JAI

Atsi✧velgiant ★ tai, kad pagrindin✫ m✩s✭, kaip t✫v✭, pareiga yra apsaugoti savo vaikus, nat✩ralu,

kad ✮eima tampa geriausia j✭ teisi✭ gyn✫ja.

✬vietimo sistema n✫ra tobula. Net ir labiausiai integracij✰ skatinan✯iose mokyklose ir klas✫se yra

vaik✭, kurie negauna reikiamos pagalbos. Gindami savo teises t❩vai gali pakeisti sistem❬,

kad j❭ vaikai gal❩t❭ naudotis paslaugomis ir apginti teises, kuri❭ iki ❪iol nebuvo paisoma.

B✩tent taip prasideda kiekvienas teisi✭ gynimo procesas ❫ nuo motyvo, kuris veda prie veiksmo.

Ta✯iau k✰ daryti t✫vams, kai jie atsiduria tokioje situacijoje? ✪ k✰ kreiptis pagalbos? Ko

konkre✯iai jie tur✫t✭ pra✮yti? K✰ jie tur✫t✭ daryti, jei j✭ pra✮ymas atmetamas?

Gyn✫jo vaidmuo, nors ir nat✩ralus, tikrai n✫ra lengvas. Jis reikalauja tam tikr✭ ★g✩d✧i✭ ir ✧ini✭,

kurias turi i✮siugdyti vaik✭ su spina bifida ir hidrocefalija t✫vai. Labai tik✫tina, kad d✫l per daugel★
met✭ sukauptos patirties jie jau yra ★vald✾ ✮iuos ★g✩d✧ius, patys to nesuvokdami.
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Tam, kad gal✫t✭ veiksmingai ginti savo teises mokykloje, t❛vai turi gerai i❜manyti ❜vietimo

sistem❝, ★skaitant jos hierarchij✰, ★vairi✭ padalini✭ s✰veik✰, su vaiko ugdymu susijusi✭ asmen✭
vaidmenis, funkcijas ir atsakomyb✾. Patariame t✫vams susipa✧inti ne tik su tarptautin✫mis

konvencijomis, bet ir su svarbesniais administraciniais dokumentais, kurie yra taikomi Lietuvoje.

Naudingos informacijos, gerosios patirties ir patarim✭ jie taip pat gali rasti ir i✮ kit✭ ✮altini✭ -

interneto grupi✭, t✫v✭ tinkl✭, draug✭ ir kaimyn✭.

Susipa✧in✾ su aplinka, t✫vai, remdamiesi savo kompetencija, gali atlikti kokybin✾ esamos

situacijos analiz✾, nustatyti prie✧astis, d✫l kuri✭ susidar✫ tokia pad✫tis, ir visas neigiamas

pasekmes vaikui, kitiems vaikams mokykloje, ugdymo proceso dalyviams ir net visuomenei.

Analiz✫s procese t✫vai gali rasti ★vairi✭ galim✭ problemos sprendim✭, kuri✭ kiekvienas gal✫t✭ tapti

advokatavimo b✩du. Kartais ✮ie sprendimai yra palyginti lengvai ★gyvendinami (★rengti ramp✰
mokykloje), ta✯iau kitais atvejais jie yra globalesni ir gali pareikalauti administracini✭ nuostat✭ ar

net teis✫s akt✭ pakeitim✭ (★traukti diagnoz✾ ★ lig✭, kurioms taikomi lengvesni pri✫mimo ★ auk✮t✰sias

mokyklas kriterijai, s✰ra✮✰). Kuo reikalingi poky✯iai globalesni, tuo didesn✫ tikimyb✫, kad jums

reik✫s bendramin✯i✭ ❞ kit✭ t✫v✭, vietos aktyvist✭, nevyriausybini✭ organizacij✭, gal✭ gale politik✭,

ypa✯ art✫jant rinkimams. Nei❡sig❢skite toki❣ susitikim❣.

Svarbu nustatyti ir susisiekti su ✧mon✫mis, kurie priima sprendimus ir yra atsakingi u✧ norim✭
poky✯i✭ ★gyvendinim✰. Galite nusi✭sti oficial✭ lai✮k✰, apsilankyti pas juos biure j✭ darbo

valandomis arba siekti neformalaus asmeninio kontakto ❞ pasirinkimas priklauso nuo konkretaus

atvejo. Sprend✧iant klausimus, susijusius su ne★gali✭j✭ teis✫mis, taip pat gali b✩ti pravartu

naudotis vietos ✧iniasklaida ir socialiniais tinklais.

Nepasiduokite! Advokatavimas yra ilgalaikis procesas.

Visada galima rasti sprendim❤ ir visada yra auk✐tesn❥ institucija, ❦ kuri❤ galima kreiptis.

Nors kartais gali atrodyti, kad tai bevilti✐ka, advokatavimas veikia! Vienas did❧iausi♠
privalum♠ yra tai, kad jo d♥ka pasiekiama ilgalaiki♠ teigiam♠ poky♦i♠ visiems.
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TrVAI s PAVYZDYS VAIKUI

Daugiadisciplintje komandoje ttvai dalijasi savo vizija apie vaiko ateit✉, o ttv✈ po✇i①ris tampa

elgesio modeliu kitiems komandos nariams. Ta②iau did✇iausi③ ✉tak③ ttvai, kaip pavyzdys, daro

savo vaikui. Vaikas kopijuoja i④ t⑤v⑥ tiek po⑦i⑧r⑨, kur⑨ jis tur⑤s ⑨ save suaugus⑨, tiek po⑦i⑧r⑨ ⑨
moksl③ ir ④vietimo sistemos specialistus. Kai bendraujant t⑤vams ir mokyklos kolektyvui vaikas

pastebi pagarb③, tolerancij③ ir nor③ bendradarbiauti, labai tik⑤tina, kad vaikas tur⑤s tok⑨ pat

po⑦i⑧r⑨. Taip kuriama pozityvi aplinka, kuri yra tinkamiausia ir labiausiai skatinanti mokinio

vystym③si.

Negalima vartoti ④iurk④⑩i⑥ ⑦od⑦i⑥ ar ⑨⑦eidin⑤ti ⑦moni⑥, kurie kasdien dirba su vaiku. Jei vis d⑤lto

negalite j⑥ nekomentuoti, kritikuokite elges⑨, o ne ⑦mogaus asmenyb❶.
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Kaip vaiko atstovai, t❹vai bendrauja su visais kitais paramos komandos nariais. Siekiant

s❹kmingo bendro darbo, svarbu, kad t❹vai ❺inot❻ kiekvieno i❼ j❻ vaidmenis, pareigas ir

teises. Tai pad❹s u❺megzti pozityvius santykius ir bendravimas taps gerokai prasmingesnis

ir veiksmingesnis.

Nepamir❽kite, kad dauguma mokytoj❾ ir ❽vietimo sistemoje dirban❿i❾ specialist❾ palaiko ➀trauk❾j➀
ugdym➁, ta❿iau kartais jiems reikia papildomos pagalbos ir ➂ini❾. B➃kite reikl➃s, aktyv➃s ir

palaikykite j❾ pastangas siekiant bendro tikslo.

Mokytojai, ➄skaitant klas➅s aukl➅tojus

Mokytojai atlieka pagrindin➀ vaidmen➀ tenkinant vaik❾ su spina bifida ir hidrocefalija ugdymo

poreikius ir yra vieni svarbiausi❾ daugiadisciplin➆s komandos nari❾. Kai vaikai susiduria su

mokymosi sunkumais, mokytojai privalo planuoti, pritaikyti ar keisti mokymo program➁ taip, kad

b➃t❾ u➂tikrintas vaik❾ dalyvavimas ugdymo procese ir kasdien➆je klas➆s veikloje. ➇ias savo

pareigas jie gali dalytis su specialiaisiais pedagogais, i❽tekli❾ mokytojais arba mokytojo

pad➈j➈jais.

Klas➈s aukl➈tojas yra tas mokytojas, kuris yra ar❿iausiai vaiko ir geriausiai ➂ino jo savybes ir

gabumus, stipri➁sias puses ar mokymosi sunkumus. Jis arba ji paprastai imasi komandos

koordinatoriaus vaidmens ir yra tas mokyklos asmuo, su kuriuo t➈vai da➂niausiai bendrauja. Kai

vaikui reikia papildomos pagalbos arba i❽kyla kita neatid➈liotina problema, ➀prasta pirmiausia

kreiptis ➀ klas➈s aukl➈toj➁. Klas➈s aukl➈tojas gali b➃ti pasitelkiamas kaip tarpininkas bendraujant

su kitais mokytojais, komandos dalyviais ar kit❾ klas➈s vaik❾ t➈vais. Labai svarbu palaikyti

nuolatin➀ ry❽➀ su klas➈s aukl➈toju. Pravartu i❽ anksto susitarti, kaip da➂nai tur➈t❾ vykti

bendravimas ir koks yra aukl➈tojo pageidaujamas b➃das ➉ telefonu, el. pa❽tu ar akis ➀ ak➀.
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Klas➈s aukl➈tojas taip pat yra pagrindinis elgesio pavyzdys kitiems vaikams. Kai aukl➈tojas

demonstruoja pozityv❾ po➂i➃r➀, vertina ➀vairov➌ ir leid➂ia visiems jaustis priimtiems ir svarbiems,

nepriklausomai nuo j❾ pasiekim❾, ❽ias vertybes lengviau perima klas➈s draugai ir ugdytojai.

Labai da➂nai blogas klimatas klas➈je susidaro d➈l to, kad klas➈s aukl➈tojas neteisingai supranta

➀traukties id➈j➁ arba neturi ➂ini❾ ar ➀g➃d➂i❾, kaip j➁ taikyti prakti❽kai. Tokiu atveju galite pad➈ti

aukl➈tojui pateikdami praktini❾ id➈j❾ i❽ savo patirties arba kreipdamiesi pagalbos ➀ kitus

komandos narius, pavyzd➂iui, special❾j➀ pedagog➁, mokyklos psicholog➁ arba mokyklos

vadovyb➌.

          Mokykl➍ vadovai

Mokykl❾ vadovams priskiriami direktoriai ir kiti darbuotojai, atsakingi u➂ ❽vietimo ➀staigos veiklos

valdym➁. Pagrindinis mokyklos vadov❾ vaidmuo daugiadisciplin➈je komandoje - u➂tikrinti saugi➁,

pozityvi➁ ir prieinam➁ mokyklos aplink➁ bei propaguoti ➀traukties filosofij➁ bei po➂i➃r➀ tarp vis❾
komandos nari❾. Tai apima daugyb➎ veikl❾, toki❾ kaip mokymosi ir administracini❾ proces❾
mokykloje planavimas, organizavimas ir prie➂i➃ra, kurios da➂nai yra nematomos ➂mon➈ms u➂
mokyklos rib❾.

T➈vai da➂nai nerimauja d➈l susitikim❾ su direktoriumi, o tiesioginis kontaktas su mokyklos

vadovybe yra gana retas. Paprastai vaikui prad➈jus lankyti mokykl➁ arba mokslo met❾ prad➂ioje

➀vyksta pirmasis susitikimas, kurio metu aptariami bendrieji vaiko ugdymosi poreikiai ir tai, kaip

jie bus tenkinami ateityje. Daugumos tolesni❾ susitikim❾ prie➂astis da➂nai b➃na komandos

specialist❾ pagalbos tr➃kumas arba nepakankama pagalba arba kitokio pob➃d➂io sunkumai, su

kuriais vaikas susiduria ➀traukties procese. Tokia praktika n➈ra gera, nes praleid➂iamas tinkamo

➀siki❽imo ar galimo vaiko paramos plano koregavimo momentas.

➏traukusis ugdymas rei❽kia t➈v❾ ir direktoriaus partneryst➎, reguliar❾ bendravim➁ ir bendr❾
sprendim❾ pri➈mim➁.
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Specialieji pedagogai

Jei vaikas turi mokymosi sunkum❾, ➀ daugiadisciplin➎ komand➁ gali b➃ti ➀traukiamas specialusis

pedagogas, kuris padeda bendrojo ugdymo mokytojui. Specialiojo pedagogo vaidmuo - pad➈ti

vaikui teikiant specialius nurodymus ir rekomendacijas ➀vairiomis formomis. Specialusis

pedagogas ➀gyvendina ➀vairias strategijas, kad mokymosi sunkum❾ turintys mokiniai gal➈t❾ siekti

savo asmenini❾ tiksl❾ bendroje su klase veikloje. Teori❽kai ➀traukusis ugdymas rei❽kia, kad visa

klas➈ mokosi kartu. Ta❿iau vaiko i❽vedimas i❽ klas➈s papildomoms veikloms su specialiuoju

pedagogu yra ➀prastas, bet ne geras pavyzdys. Jei j➃s❾ vaiko veikla su specialiuoju pedagogu

vyksta atskirai ir lygiagre❿iai su mokymo programa, pasikalb➈kite su mokytojais ir papra❽ykite j❾
rasti b➃d➁, kaip i❽ tikr❾j❾ ➀traukti vaik➁.

Specialieji pedagogai da➂nai yra tie, kurie palengvina bendravim➁ tarp bendraklasi❾, mokydami

mokinius su negalia socialini❾ ir bendravimo ➀g➃d➂i❾ ir skatindami teigiam➁ nusiteikim➁ kit❾
at➂vilgiu. Tikslinga jiems pristatyti savo vaik➁ taip, kaip j➃s j➀ matote, su jo(-s) stipriosiomis

pus➈mis, talentais ir interesais. Tai pad➈s mokytojui rasti bendr➁ kalb➁ tarp klas➈s vaik❾.

Nuolat palaikykite ry❽➀ su specialiaisiais pedagogais. Jie gali pad➈ti jums geriau suprasti j➃s❾
vaiko mokymosi sunkumus ir parodyti ➀vairius sprendimus bei strategijas, kaip paskatinti j➃s❾
vaiko raid➁ u➂ mokyklos rib❾.

Mokyklos psichologas

Mokyklos psichologas yra atsakingas u➂ mokini❾ psichin➎ sveikat➁ ir padeda jiems tobul➈ti,

teikdamas patarimus ir reguliarias konsultacijas mokykloje ar dar➂elyje. Savo darbe psichologas

periodi❽kai atlieka vaiko b➃kl➈s vertinim➁, ➀ kur➀ gali b➃ti ➀traukti pokalbiai su t➈vais. Viena vertus,

t➈vai pateikia informacij➁ apie lig❽iolin➎ vaiko raid➁ ir jo elges➀ u➂ mokyklos rib❾, kita vertus, jie

gauna verting❾ aukl➈jimo patarim❾. Nesijaudinkite d➈l atvirumo. Informacija, kuria dalijat➈s, bus

laikoma konfidencialia.

Ne visi vaikai, turintys spina bifida ir hidrocefalij➁, reguliariai lankosi pas mokyklos psicholog➁.

Ta❿iau svarbu, kad ir vaikas, ir t➈vai ➂inot❾, jog visada gali kreiptis ➀ psicholog➁ pagalbos ar

patarimo. Daugeliu atvej❾ b➃tent t➈vai pastebi pirmuosius nerimo ar depresijos po➂ymius ir gali

lengviau atpa➂inti ➂enklus, rodan❿ius, kad vaikas yra paty❿i❾ auka. Tokiu atveju nedvejodami

kreipkit➈s pagalbos ➀ mokyklos psicholog➁, ypa❿ lytinio brendimo laikotarpiu, kur➀ kai kuriems

vaikams su spina bifida ir hidrocefalija yra labai sunku i❽gyventi.
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Mokyklos slaugytojos ir sveikatos darbuotojai

Mokyklos slaugytojos da➂niausiai yra komandos sveikatos specialistai. Jos ne tik r➃pinasi vaik❾
su spina bifida ir hidrocefalija sveikatos poreikiais ugdymo ➀staigoje, bet ir padeda mokytojams,

specialiesiems pedagogams ir psichologams suprasti, kaip mokini❾ sveikatos b➃kl➈ ir sveikatos

poreikiai gali paveikti j❾ pasiekimus ir elges➀. Tam, kad gal➈t❾ s➈kmingai atlikti savo vaidmen➀,
joms reikia patikimos informacijos apie mokinio sveikatos b➃kl➎ ir sveikatos poreikius. Kadangi

spina bifida ir hidrocefalija n➈ra da➂nos diagnoz➈s, normalu, kad mokyklos slaugytojos neturi

i❽sami❾ ➂ini❾ apie ❽ios pacient❾ grup➈s sveikatos prie➂i➃ros ypatumus ir stokoja praktin➈s

patirties.

Papra❽ykite slaugytojos perskaityti ❽iai tikslinei grupei skirt➁ vadov➁ ir sekan❿io pokalbio metu

aptarkite specifinius j➃s❾ vaiko poreikius. Multi-IN vadove mokykl❾ slaugytojoms pridedamas

mokini❾ su spina bifida ir hidrocefalija sveikatos paso pavyzdys. Sveikatos pase susisteminta

forma pateikiama pagrindin➈ medicinin➈ informacija, tod➈l slaugytoja gali greitai ir lengvai

ap➂velgti svarbiausius vaiko b➃kl➈s aspektus. Kartu ❽iame dokumente apra❽omi ir pagrindiniai

mokinio poreikiai, kuriais slaugytoja tur➈t❾ pasir➃pinti mokykloje. Rekomenduojame sveikatos

pas➁ t➈vams ir slaugytojai u➂pildyti kartu, remiantis t➈v❾ pateiktais medicininiais dokumentais.

Sveikatos paso pildymas ir saugojimas n➈ra privalomas, ta❿iau jis gerokai pagerint❾ sveikatos

prie➂i➃ros kokyb➎ mokykloje. Jei j➃s❾ mokyklos slaugytoja nusprend➂ia nenaudoti sveikatos

paso, b➃tinai perduokite svarbiausi➁ informacij➁, ➀skaitant j➃s❾ ir atsaking❾ gydytoj❾ kontaktinius

duomenis.

Tik➈tina, kad slaugytoja netur➈s patirties, kaip atlikti aseptin➎ periodin➎ kateterizacij➁. Jei ❽i➁
proced➃r➁ atliks slaugytoja, skirkite laiko prakti❽kai pademonstruoti, kaip atliekate proced➃ras.

Slaugytojoms skirtame Multi-IN vadove pateikiamos naudingos iliustracijos ir pagrindiniai

veiksmai, kurie gali pad➈ti.

Pad➔j➔jas

Tam, kad gal➈t❾ visapusi❽kai dalyvauti mokymosi procese, kai kuriems vaikams su spina bifida

ir hidrocefalija gali prireikti pad➈j➈jo pagalbos. Pad➈j➈jas gali pad➈ti jiems atlikti daugel➀
kasdienio gyvenimo veiksm❾, o vaikams, turintiems mokymosi sunkum❾, pad➈j➈jas gali

tiesiogiai pad➈ti, vykdydamas mokytoj❾ ir speciali❾j❾ pedagog❾ nurodymus.
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Tinkamas pad➈j➈jo ir t➈v❾ bendravimas yra labai svarbus siekiant s➈kmingai patenkinti

pagrindinius vaiko poreikius ugdymo ➀staigoje. T➈v❾ pareiga yra suteikti patikim➁ ir i❽sami➁
informacij➁ apie esam➁ vaiko b➃kl➎ ir poreikius. Labai tik➈tina, kad pad➈j➈jas nebus susid➃r➎s

su vaiku, turin❿iu toki➁ diagnoz➎, tod➈l informacij➁ pateikite suprantama kalba ir, jei ➀manoma,

pademonstruokite - tiksliai parodykite, kaip pakelti vaik➁, kur j➀ laikyti ir pan. Kai kuriuos i❽ ❽i❾
veiksm❾ pad➈j➈jas tur➈s atlikti pirm➁ kart➁. ➇vari intermituojanti (protarpin➈) kateterizacija, nors

ir n➈ra sud➈tinga, paprastai yra pakankamai didelis i❽❽➃kis. B➃kite kantr➃s, paai❽kinkite ir i❽
anksto suplanuokite laik➁, reikaling➁ ❽iems naujiems ➀g➃d➂iams ➀valdyti. Papra❽ykite vaiko

pad➈j➈jo perskaityti ❽iai tikslinei grupei skirt➁ Multi-IN vadov➁ ir, jei reikia, pateikite konkre❿i❾
papildom❾ nurodym❾.

Kadangi pad➈j➈jas yra suaug➎s ➂mogus, kuris su vaiku praleid➂ia did➂i➁j➁ dienos dal➀, jis (ji)

da➂nai jau❿ia poreik➀ nustatyti ribas ir u➂tikrinti taisykli❾ laikym➁si. Visos jos tur➈t❾ b➃ti

suderintos su jumis ir atspind➈ti j➃s❾ aukl➈jimo stili❾. Skirkite laiko ramiai ir i❽samiai paai❽kinti,

kokius principus ir vertybes norite perduoti vaikui, ir reikalaukite, kad pad➈j➈jas j❾ laikyt❾si.

Visi❽kai normalu, kad tarp t➈v❾ ir pad➈j➈jo u➂simezga artimesni ir net draugi❽ki santykiai.

Neformali❾ pokalbi❾ metu t➈vai gali gauti gr➀➂tam➁j➀ ry❽➀ apie mokymosi proces➁, santykius su

kitais vaikais ir bendr➁ atmosfer➁ mokykloje. ➇i➁ informacij➁ laikykite konfidencialia ir naudokite

j➁ i❽mintingai, kad nediskredituotum➈te pad➈j➈jo.

Mokinys

Mokinys yra svarbus daugiadisciplin➈s komandos narys. Jo (jos) vaidmuo paprastai sutampa su

t➈v❾ vaidmeniu, o augant vaikas tampa aktyvesnis ir prisiima daugiau vaidmen❾ ir atsakomyb➈s.

Dalyvavimo ir ➀sipareigojimo laipsnis priklauso nuo mokinio am➂iaus ir geb➈jim❾, taip pat nuo to,

kiek t➈vai yra pasireng➎ perduoti vaikui teises ir pareigas. Paprastai t➈vai yra tie asmenys, kurie

nustato mokinio vaidmen➀ ir veiklas komandoje ir parengia joms vaik➁. Tai vyksta nat➃raliai ir yra

bendro pasirengimo per➈jimui ➀ savaranki❽k➁ gyvenim➁ dalis, kuri➁ t➈vai ➀gyvendina aukl➈dami ir

ugdydami savo vaikus. Tai ilgas procesas, kuris prasideda ankstyvame am➂iuje, gerokai prie❽
vaikui praveriant mokyklos duris.

Su ugdymu susijusi❾ tem❾ aptarimas vaikui lengvai suprantama kalba, jo nuomon➈s paisymas ir

bendr❾ sprendim❾ pri➈mimas; aktyvus vaiko dalyvavimas susitikimuose su mokyklos

specialistais - tai ma➂i ➂ingsneliai ➀galinimo link. Siekiama, kad vaikas tapt❾ savo poreiki❾
➂inovu, geb➈t❾ juos i❽sakyti, i❽sikelti tikslus, naudotis specialist❾ parama ir i❽tekliais,

savaranki❽kai priimti sprendimus ir pakovoti u➂ save.
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