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I SKYRIUS
INFORMACIJA APIE VEIKLA ATASKAITINIU LAIKOTARPIU
1. Veiklos tikslai:
1.1. Skatinti ir uZztikrinti Lietuvoje gyvenanciy Zmoniy su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija
visapusiska ir lygiateisj naudojimasi visomis Zmogaus teisémis ir pagrindinémis laisvémis, taip
pat skatinti pagarbg Siy asmeny prigimtiniam orumui, vadovaujantis ratifikuota Jungtiniy tauty
organizacijos nejgaliyjy teisiy konvencija.

2. Uzdaviniai:

2.1. Teikti Lietuvos Zmonéms su Spina Bifida ir/ar hidrocefalija, jy tévams, glob¢jams
konsultacijas, metoding pagalba bei psichologinj palaikyma.

2.2. Atstovauti ir ginti asociacijos nariy teises bei interesus LR ir uZ jos riby.

2.3. Uzmegzti ir palaikyti rySius su kitais Lietuvos bei uzsienio klubais, organizacijomis,
asociacijomis, privaciomis struktiiromis.

2.4. Vystyti tarptautinius rySius ir tarptautinj bendradarbiavima, siekiant tenkinti asociacijos
nariy poreikius.

2.5. Rengti susitikimus, diskusijas, konferencijas ir kitus renginius.
2.6. Vykdyti Sviet¢jiska veikla, ripintis asociacijos nariu mokymu bei saviraiSkos ugdymu.

3. Siekiant veiklos tiksly atlikti darbai:



3.1. Interesy atstovavimas ir tarptautinis bendradarbiavimas

3.1.1. 2025 m. geguzés 27 d. valdybos pirmininké Vilija Satiené dalyvavo LNF Svietimo
komiteto diskusijoje apie itraukyji ugdyma. Diskusijoje aptarti Svietimo sistemos isSikiai,
iskaitant mokykly fizinj prieinamuma ir 2020 m. pasiraS§yto memorandumo dé¢l prieinamumo
didinimo atnaujinimo poreikj, bei suformuluoti pasitilymai, kuriuos komiteto atstovai pateike
Svietimo, mokslo ir sporto ministrei.

3.1.2. Birzelio 21 d. valdybos pirmininké Vilija Satiené ir valdybos naré¢ Rita Udraité-
Mikalauskiené¢ dalyvavo Lietuvos negalios organizacijy forumo (LNF) kartu su Europos
negalios forumu (EDF) organizuotoje konferencijoje ,,Teis¢ spresti: teisinis veiksnumas ir
reformos keliai“. Konferencijoje aptartas Jungtiniy Tauty Asmeny su negalia teisiy konvencijos
12 straipsnio jgyvendinimas, akcentuojant asmeny su negalia teis¢ | teisinj veiksnuma ir lygybe
prie§ jstatyma, analizuoti teisinio veiksnumo ribojimai bei pristatytos Europos Saliy reformy
patirtys ir pagalbinio sprendimy priémimo praktikos. Konferencija buvo Europos negalios
forumo visuotinio susirinkimo, vykusio 2025 m. birzelio 20-22 d. Vilniuje, dalis. Konferencijos
metu asociacijos atstovés turéjo galimybe susitikti su Tarptautinés Spina Bifida ir hidrocefalija
federacijos generaline sekretore dr. Sylvia Roozen, su kuria aptarti asociacijos veiklos klausimai,
tikslai ir galimos bendradarbiavimo kryptys.

3.1.3. 2025 m. lapkric¢io 5 d. Asociacija kreipési | Santaros klinikas dél susidariusios situacijos
Vaiky neurochirurgijos skyriuje, atkreipdama démes;j i specialisty truikuma, iSaugusij darbo kriivj
ir galimas rizikas paslaugy testinumui. Kreipimesi praSyta pateikti iSsamig informacijg apie
skyriaus pajégumus, uztikrinti skubios pagalbos prieinamumg maziesiems pacientams bei
numatyti konkrecias priemones pacienty saugumui ir paslaugy kokybei uZtikrinti.

3.1.4. 2025 m. lapkric¢io 28 d. Asociacija kreipési | Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos
ministerija, Valstybine ligoniy kasa ir kitas atsakingas institucijas dél anglies pluosto jtvary
neprieinamumo Lietuvoje, sieckdama uztikrinti savalaike ir kokybiska pagalbg vaikams bei
inicijuoti sisteminius sprendimus §ioje srityje.

3.1.5. 2025 m. gruodzio 19 d. valdybos pirmininké Vilija Satien¢ dalyvavo LNF organizuotame
tyrimo apie Seimy, auginanciy vaikus su negalia, patirtis gydymo jstaigose pristatyme. Renginio
metu aptartos Seimy patirtys, kurios aktualios ir miisy bendruomenei, bei pristatytos
rekomendacijos, siekiant stiprinti jautresnj ir labiau ] Seima orientuota poziiirj sveikatos
prieziliros sistemoje.

3.1.6. SBHA, budama International Federation for Spina Bifida and Hydrocephalus (IF) naré,
2025 m. aktyviai seké tarptautines aktualijas ir nuolat jsitrauké j federacijos nuotolinius
susitikimus. 2025 m. birzelio 4 d. asociacijos valdybos pirmininké Vilija Satiené dalyvavo IF
generalingje asambléjoje, kurios metu pristatytos federacijos veiklos ataskaitos, einamyjy mety
planai ir vyko nariy balsavimas.

3.2. Bendruomenés stiprinimas ir savarankiSkumo ugdymas

3.2.1. 2025 m. rugsé¢jo 10-13 d. Palangoje, CMM Meny ir edukacijos centre, Asociacija
organizavo jau penktaja stovykla vaikams ir jaunimui, turintiems Spina Bifida ir/ar hidrocefalija,
bei jy Seimoms. Tai testiné veikla, tapusi bendruomenés tradicija ir suburianti dalyvius i$ 18
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Lietuvos apskri¢iy. Renginyje dalyvavo 19 vaiky ir jaunuoliy, turin¢iy Spina Bifida, bei jy
Seimos nariai — i§ viso apie 60 dalyviy.

Stovyklos metu derintas aktyvus uzimtumas ir poilsis, organizuotos jvairios veiklos, skirtos
vaiky ir jaunuoliy savarankiskumo, socialiniy ir praktiniy jgiidziy ugdymui. Taip pat organizuoti
susitikimai su specialistais, suteikg tévams galimybe pasikonsultuoti ir gauti atsakymus j jiems
aktualius su vaiko, turin€io Spina Bifida, priezitira susijusius klausimus.

Buvimas kartu prie jiiros, gamtos apsuptyje stiprino bendruomeniskuma, skatino bendravimg ir
tarpusavio palaikyma.

3.3. Svietéjiska veikla

3.3.1. 2025 m. rugséjo 12 d. Asociacija surengé moksling-prakting Spina bifida konferencija,
skirta ruoSiantis minéti Tarptauting Spina Bifida ir hidrocefalijos dieng (spalio 25 d.).
Konferencija vyko Palangoje kasmetinés Asociacijos stovyklos metu ir tapo stovyklos
programos dalimi. Renginys, organizuotas bendradarbiaujant su Vilniaus Santary ir Kauno
kliniky rety ligy centrais, subiiré pacientus, jy artimuosius ir jvairiy sri¢iy specialistus.

Konferencijoje nagrinétos aktualiausios asmeny, turin¢iy Spina Bifida ir hidrocefalija, sveikatos
bei prieziiiros problemos, pristatytos gydymo ir diagnostikos naujovés, aptarti praktiniai pacienty
priezitros sprendimai. Renginys sudaré¢ galimybes tiesioginiam specialisty ir bendruomenés
dialogui, keitimuisi patirtimi ir geresniam pacienty poreikiy supratimui. PraneSimus skaité didelg
kliniking patirt] turintys specialistai, dirbantys su S$ia pacienty grupe. Renginyje aktyviai
dalyvavo jvairiy sri¢iy specialistai ir bendruomenés nariai, taip stiprinant asociacijos vaidmenj
telkiant suinteresuotas puses ir keliant aktualius klausimus.

Konferencijos programos nuoroda:
https://www.facebook.com/share/p/1 TquvSNKaW/?mibextid=wwXIfr

3.4. SBHA stiprinimas

3.4.1. Nuo 2024 m. lapkri¢io mén. iki 2025 m. balandZio mén. valdybos pirmininké Vilija
Satiené ir valdybos naré Giedré Sinickiené dalyvavo Atviros Lietuvos fondo organizuotoje
mokymy programoje ,,VERTA — NVO lyderiy akademija* (125 val.).

Mokymy metu gilintos Zinios strateginio veiklos planavimo, komunikacijos, projektinio
valdymo, finansy, savanorystes, tinklaveikos ir 1éSy pritraukimo srityse. Igytos kompetencijos
bus taikomos stiprinant asociacijos veiklos efektyvuma, finansinj tvarumg ir bendruomenés
telkima.

3.4.2. 2025 m. geguzés 22 d. valdybos pirmininké Vilija Satien¢ ir valdybos naré Riita Udraité-
Mikalauskiené dalyvavo konferencijoje ,,Fundraising Summit 2025“. Renginio metu gilintos
zinios apie 1éSy pritraukimo strategijas, komunikacijg ir organizacijos vertés kiirima.
Konferencijoje akcentuota aiskiai apibréztos problemos svarba, emocinio rySio su aukotoju
kirimas, kiirybiskumo reikSmé bei organizacijos vizijos perteikimas. Igytos jzvalgos bus
taikomos stiprinant asociacijos komunikacija, finansinj tvarumg ir veikly planavima.

3.4.3. 2025 m. rugs¢jo 11 d. kasmetinés asociacijos stovyklos metu jvyko neeilinis visuotinis
nariy susirinkimas. Jo metu atsistatydino valdybos pirmininké Vilija Satiené¢ ir buvo isrinkta


https://www.facebook.com/share/p/1Tquv5NKaW/?mibextid=wwXIfr
https://www.facebook.com/share/p/1Tquv5NKaW/?mibextid=wwXIfr
https://www.facebook.com/share/p/1Tquv5NKaW/?mibextid=wwXIfr

nauja asociacijos valdyba: Ilja Slobodianik, Marija Giliova-Urbieté, Jurgita RogoZziené.
Valdybos pirmininku iSrinktas Ilja Slobodianik - 19 mety jaunuolis, turintis Spina Bifida.

Asociacija buvo jsteigta tévy, auginanciy vaikus su Spina Bifida ir hidrocefalija, iniciatyva, kurie
ilga laika atstovavo jy poreikiams. Siandien jau yra uzaugusi jaunuoliy karta, todél organizacijoje
siekiama sudaryti saglygas jaunuoliams aktyviau jsitraukti ir atstovauti bendruomenés interesus,
0 patyrg asociacijos nariai prisidéty stiprinant jy balsg ir palaikant veikloje.

Asociacija dékoja Vilijai Satienei uZ ilgametj vadovavima ir reik§minga indélj j organizacijos
veiklos plétrag bei bendruomenés stiprinimg. Nauja asociacijos valdyba pareigas pradéjo eiti nuo
2025 m. gruodzio 18 d., jregistravus duomenis Juridiniy asmeny registre, o faktiné veiklos
pradzia — 2026 m. sausio 1 d.

3.4.4. 2025 m. spalio 23-24 d. asociacijos valdybos pirmininké Vilija Satiené dalyvavo LNF
neeiliniame visuotiniame nariy susirinkime. Renginio metu aptartos 2025-2026 m. advokacijos
kryptys, atnaujintas Etikos kodeksas, nagrinétos bendradarbiavimo su verslu galimybés.
Dalyvauta deryby mokymuose, kuriuose stiprinti pasitike¢jimo ktirimo, konstruktyvaus dialogo
ir abipusiai naudingy sprendimy paieskos jgiidziai.

3.5. VieSinimas ir informacijos teikimas
3.5.1. Informacijos sklaida SHA internetiniame puslapyje www.sbh.It/

3.5.2. Informacijos sklaida FB paskyroje It-
It.facebook.com/SpinaBifidalrHidrocefalijaAsociacija

2025 m. padaryti 23 jrasai.

3.5.3. Konsultacijos ir informacija taip pat teikiama kitomis informacijos priemonémis (telefonu,
el. paStu, kitomis elektroninémis formomis.

IT SKYRIUS
INFORMACIJA APIE PLANUOJAMA VEIKLA
ATEINANCIAIS FINANSINIAIS METAIS

4. Veiklos tikslai:

4.1. Uztikrinti nuosekly Zmoniy, turin¢iy Spina Bifida ir hidrocefalijg, teisiy ir interesy
atstovavimg bei stiprinti asociacijos veiklos tvaruma nacionaliniu ir tarptautiniu lygmenimis.

4.2. Stiprinti bendruomenés nariy savarankiSkuma, fizinj ir emocinj atsparumg bei skatinti jy
aktyvy ir lygiavertj dalyvavima visuomengje.

5. Uzdaviniai:

5.1. Uztikrinti bendruomenés interesy atstovavima, dalyvaujant sprendimy priémimo procesuose
ir bendradarbiaujant su institucijomis.

5.2. Didinti specialisty ir visuomen¢s informuotuma apie Spina Bifida ir hidrocefalija, stiprinant
ju kompetencijas ir supratimg apie $iy asmeny poreikius.


http://www.sbh.lt/
http://lt-lt.facebook.com/SpinaBifidaIrHidrocefalijaAsociacija
http://lt-lt.facebook.com/SpinaBifidaIrHidrocefalijaAsociacija

5.3. Sudaryti salygas vaiky ir jaunuoliy savarankiSkumo, fizinio aktyvumo ir socialinio
dalyvavimo stipré¢jimui, jtraukiant jy Seimas.

5.4. Pletoti tarptautinj ir regioninj bendradarbiavimg, perimant geraja praktika ir stiprinant
bendruomenés balsg.

6. Siekiant veiklos tiksly planuojami atlikti darbai:

6.1. Dalyvauti darbo grupése, diskusijose ir konsultaciniuose procesuose, teikti sitilymus
valstybés institucijoms dél Zmoniy su Spina Bifida ir hidrocefalija poreikiy.

6.2. Organizuoti Sviet¢jiskas veiklas (susitikimus, seminarus, informacines iniciatyvas), skirtas
specialistams ir visuomenei.

6.3. Igyvendinti savarankiSko fizinio aktyvumo programg vaikams ir jaunuoliams.

6.4. Organizuoti bendruomening stovykla, skirtg savarankiSkumo, socialiniy jgudziy ir
bendruomeniskumo stiprinimui.

6.5. Dalyvauti tarptautiniy organizacijy veiklose ir plétoti bendradarbiavima su uzsienio
partneriais.

III SKYRIUS
INFORMACIJA APIE NARIUS

7. Informacija apie narius:

7.1. Nariy skaicius finansiniy mety pabaigoje, 35
vnt.
7.2. Nariy skaicius pra¢jusiy finansiniy mety 33

pabaigoje, vnt.

7.3. Asociacijos, kuri yra nevyriausybiné 0
organizacija, vienijamy juridiniy asmeny
skaiCius, vnt.

7.4. Kita informacija apie asociacijos, kuri yra nevyriausybiné organizacija, vienijamus
juridinius asmenis:

Juridinio asmens Juridinio asmens Juridinio Valstybé¢, kurioje
pavadinimas teisiné forma asmens kodas = registruotas juridinis
asmuo
7.4.1. X X X X
IV SKYRIUS
KITA INFORMACIJA



2025 m. jgyvendinti projektai:

- projektas “Spina Bifida ir hidrocefalija asociacijos veiklos 2025 m.”, finansuojamas
Asmens su negalia teisiy apsaugos agenttros prie LR Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos pagal asmeny su negalia teiséms ir interesams atstovaujan¢iy asociacijy
veiklos rémimo projekty finansavimo 2025 m. atrankos konkursa. Projekto trukmeé: 2025
m. sausio 1 d. — 2025 m. gruodzio 31 d.; projekto biudzetas —15 525 Eur. Igyvendintas.

2025 m. parengtos projektinés paraiskos:

- projektas “Spina Bifida ir hidrocefalija asociacijos veiklos 2026 m.”, finansuojamas
Asmens su negalia teisiy apsaugos agenttros prie LR Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos pagal asmeny su negalia teiséms ir interesams atstovaujan¢iy asociacijy
veiklos rémimo projekty finansavimo 2026 m. atrankos konkursg. Projekto trukme: 2026
m. sausio 1 d. — 2026 m. gruodzio 31 d.; projekto biudzetas —18 565 Eur. Finansuotas.

Pirmininkas Ilja Slobodianik



