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Nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujanciy nejgaliy vaiky ir jy Seimy interesus,

susitikimas

PROTOKOLAS

Susitikimo data

2014 m. geguzés 22 d.

Susitikimo laikas ir trukmeé

19:10 - 21:05

Susitikimo vieta

Labdaros ir paramos fondas ,,Algojimas*
Sermuksniy g. 1, LT-01107 Vilnius

Susitikimo tikslas

Aptarti nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujanciy nejgaliy vaiky ir
ju Seimy interesus, bendradarbiavimo galimybes, numatyti bendro
darbo gaires

Organizacijos-dalyvés

* Labdaros ir paramos fondas ,,Algojimas*

* Asociacija ,,Kitoks vaikas*

* Asociacija ,,NeisneSiotukas*

* Spina Bifida ir Hidrocefalija asociacija

* Lietuvos serganciyjy genetinémis nervy-raumeny ligomis asociacija
»Sraunija®

* Lietuvos Seimy, auginan¢iy kurius ir neprigirdinCius vaikus,
bendrija ,,Pagava“

Naudojami sutrumpinimai

* NVO - nevyriausybinés organizacijos

¢ SMM - Lietuvos Respublikos $vietimo ir mokslo ministerija

* SADM - Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo
ministerija

* SAM - Lietuvos Respublikos sveikatos ministerija

* NDNT - Nejgalumo ir darbingumo nustatymo tarnyba

* SODRA - Valstybinio socialinio draudimo fondo valdyba

Labdaros ir paramos fondas ,,Algojimas*, vadové Ausra Stancikiené. A. Stancikiené pradéjo

susitikima, pristatydama esamg vaiky, turin¢iy negalig ir jy Seimy situacija Lietuvoje.

Seima, kuri augina ,kitokj®, t.y., negalig turintj vaika, yra ,,nematoma“ $eima. Taip pat ir vaikas

yra ,nematomas® - tame tarpe ir statistikoje. Lietuvos Statistikos departamento pateikiami skaiciai yra

netikslis - yra nurodoma, kad Lietuvoje yra apie 15 tukst. negalig turin¢iy vaiky, taciau tikras skaicius yra
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daug didesnis. Kaip yra renkama statistika apie negalig turinCius vaikus Lietuvoje? Duomenys yra
fiksuojami atskiry institucijy:

¢ SMM - fiksuoja tik specialiyjy ugdymosi poreikiy vaikus;

* SAM - nefiksuoja negalios, fiksuoja tik pacientus;

* NDNT - pateikus uzklausa, nurod¢, kad duomeny nerenka;

* SADM - nurodé bendra suma, kurig valstybée skiria Salpos pensijoms, o SODRA - kiek skiriama

slaugos (priezitiros) pasalpoms.

Labdaros ir paramos fondas ,,Algojimas®, dar 2008 m. Rudenj, teikdamas uzklausg savivaldybéms,
surinko papildomus duomenis apie negalig turin¢iy vaiky skaiciy. Tai leidzia vertinti, kad Lietuvoje yra
apie 30 tukst. negalig turin¢iy vaiky. Oficiali statistika, kuri yra skelbiama Siuo metu apima tik tuos
skaiCius, kurie buvo surinkti nuo 2006 m. (kadangi tais metais NDNT pradéjo nustatinéti negalig
vaikams). NDNT S$iuo metu turi lentel¢ su duomenimis apie asmenis iki 18 mety, kurie turi negalig -
nurodoma, kad tokiy yra apie 38 tikst. Duomenys néra i$skaidyti pagal atskiras negalias. Pagal SMM

2013 m. duomenis, Lietuvoje yra 41,7 tiikst. vaiky, turinciy specialiyjy ugdymosi poreikiy.

Kalbant apie valstybés teikiama pagalbg negalig turintiems vaikams ir jy Seimoms, galima teigti,
kad pagal esamas galimybes, valstybé riipinasi vaikais ir procentinis pagalbos dydis yra didesnis nei pvz.,
Skandinavijoje ar anglo-saksiskose Salyse. Lietuvoje didZiausia suma skiriama vaikui sudaro 11 tiikst. Lt
per ménesj (vaikui, kuris turi sunkia negalia). Sia suma sudaro: 2 pensijos (3alpos pensija (suaugusio
asmens atveju vadinama nejgalumo pensija) bei slaugos ir pagalbos (priezilros) pensija);
kompensuojamoji technika; specialiosios priemonés; reabilitacija; mokinio krepselis, kuris yra didesnis
35% (specialiyjy ugdymosi poreikiy vaiko, nors specialiyjy ugdymosi poreikiy vaikas yra ir vaikas,
turintis gabumy). Taciau galima i$skirti ir tam tikras problemas. Pvz., sunkumy kyla, kai kalbama apie
kompleksing vaiko negalia, kadangi skirtingas negalias atstovauja skirtingos organizacijos - néra aisku,

kaip ,,padalinti* vaika, kai uztikrinti tinkama jo interesy atstovavima.

Asociacija ,,Kitoks vaikas“ atstovauja autistiSkiems vaikams ir jy tévams, nuo 2006 m. 2013 m.
susikiire Lietuvos autizmo asociacija ,,Lietaus vaikais®, kuri yra kazkiek panasi savo veikla j ,,Kitokj

vaika®, nors ,,Kitoks vaikas* orientuojasi ne tik i vaiky tévus, bet ir i specialistus; taip pat i kompleksinius
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raidos sutrikimus, susijusius su elgesiu. Dazniausiai asociacija atstovauja vaiky ir jy Seimy interesams

SMM ir SAM.

Asociacijos atstoveé (vykdancioji direktoré Ausra Maciulien¢) pabreze, kad NVO, dirbanc¢ioms su
negalig turinCiais vaikais ir jy Seimy nariais, labai svarbu biiti kartu, nes visi vaikai, nepriklausomai nuo
negalios, ir jy Seimos, susiduria su panasiomis problemomis; be to, negalia daznai biina kompleksiné.
Neseniai buvo sukurta koalicija, jungianti organizacijas ir specialistus, dirban¢ius su negalig turinciais
vaikais ir jy Seimomis - koalicijg iki 2030 m. sukiir¢ VSI ,.Psichikos sveikatos perspektyvos®, taciau

,,Kitoks vaikas‘ atstovai nebuvo pakviesti prisijungti.

A. Magiulien¢ taip pat paminéjo, kad pagal SMM 2013 m. duomenis, specialiyjy poreikiy vaiky
del negalios yra 23% (13 034), dél kity priezasc¢iy - 43 911 (77%). Yra parengtas pasitilymas dé¢l psichikos
klasteriy (kokie yra negaliy, susijusiy su vaiky ir paaugliy psichine sveikata, klasteriai). Taciau poZzidris ]
problema yra netinkamas, pvz., siekiama stacionarizuoti vaikus arba teikti pagalba epizodiSkai (tarkim,
norima steigti autizmo centra Plungéje). Tokiu biuidu siekiama ne spresti, o atsisakyti problemos. Néra
sukurtos veikiancios sistemos: nuo epidemiologinio tyrimo, iki ankstyvos prevencijos, iki ankstyvosios
diagnostikos - t.y., néra kompleksinés pagalbos vaikams ir Seimoms. Tuo tarpu ankstyvoji diagnostika yra
be galo svarbi, pvz., vaikams su autizmo spektro sutrikimais kuo anksciau yra nustatomas sutrikimas, tuo
s¢kmingesné gali biiti vaikui teikiama pagalba. Siektinas dalykas yra visuotina kiidikiy patikra, nes tai
leisty autizmo sutrikimg diagnozuoti kuo anksciau (nuo 1,5 iki 2 mety, kas yra kritiné riba). Tai jgalinty

vaikg su autizmo sutrikimu padaryti socialiai veiksniu visuomeng¢je.

Inkliuzinis ugdymas yra gana formalus ir labiau deklaratyvus. Pvz., kai mokykla pamato, kad
vaikas turi autizmo sutrikimg, atsisakoma priimti vaika i mokykla, nes mokykloje néra specialisty, kurie
bty pasirenge dirbti su Sia problema. Tévai daznai nuslepia informacija nuo mokyklos ir vaikas yra tokiu
budu patenka j mokykla, taciau tai néra iseitis, nes mokykla neturi jrankiy darbui su tokiu vaiku. Poreikis
integruotis yra didziulis, tadiau néra sistemos, kuri uztikrinty s¢kminga tokig integracija. Siuo metu
galiojantis Lietuvos Respublikos $vietimo jstatymas i§ tikryjy pazeidzia vaiko teises, kadangi del vaiko,
pasalinto 1§ mokyklos, nes mokykla nesugeba jo ugdyti dél turimos negalios, néra nei viena pusé

(mokykla ir tévai) nei kalta, nei teisinga.
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A. Stancikiené taip pat paming¢jo, kad Siuo metu néra aiSkaus atskaitos tasko - ,,0“ (ar §iuo metu

tas ,,0“ reiskia laikotarpyj, kai laukiamasi vaiko ir yra aiSku, kad jis turés negalia, ar kai vaikas gimsta).

Asociacija ,,Nei¥neSiotukas®, veikia nuo 2012 m. pabaigos. Siuo metu jungia 80 Seimy. Iki Siol
asociacija néra bendravusi su ministerijomis, nes pagrindinis démesys buvo sutelktas i bendruomenés
subtirimg. Organizuojamos tévy paramos/palaikymo grupés; pagrindinis siekis - formuoti profesionaly
komanda, i kurig jeity pediatrai, akuSeriai, ginekologai, psichologai, neonatologai, t.y., specialistai, kurie
susij¢ su neiSneSioty vaiky problema; tada parengti leidinj apie problema ir kreiptis | SAM, kad asociacija
biity jtraukta j darbo grupes, susijusias su negalig turin€iais vaikais. Taip pat planuojama padaryti akcija
per visg Lietuva. Akcijos tikslas - visuomenés Svietimas apie neiSnesiotus vaikus, t.y., butina informuoti,

kad toks reiskinys egzistuoja, kas tai apskritai yra, nes Siuo metu $i tema yra tabu (ypac provincijoje).

Spina Bifida ir Hidrocefalija asociacija veikia 1 metus, nuo 2013 m. Asociacijos jsiklirimg
paskatino tarptautin¢ organizacija. Pagal asociacijg, opiausia problema yra statistika, nes néra jmanoma
pasiekti tikslinés auditorijos, kai néra Zinoma, kiek yra Seimy, kuriems reikalinga pagalba. Vis dar aktuali
problema yra ir tai, kad kai gydytojai nustato, kad vaikas gims su negalia, tévams sitiloma jo atsisakyti.
Kita problema - vaiky su spina bifida ir hidrocefalija integracija ir reabilitacija. Siuo metu integracijos ir
reabilitacijos procesas netenkina, nes vaikas 3 savaitéms yra ,iSimamas“ i§ gyvenimo ir i§veZamas |
reabilitacijos institucija, kur jis kazkiek pamasazuojamas, kazkiek kitaip ,,pagydomas®, o tai nieko i$
esmes nepakeicia. Reikia pastovaus darbo su vaiku ugdymo jstaigose ir pan. Tarp paciy Seimy, kurios
ugdo vaikus, turinCius sutrikima, yra netinkamas pozitiris, kai stengiamasi vaika bet kokiu biidu pastatyti
ant kojy. Tuo tarpu vaikg reikia priimti tokj, koks yra ir siekti ji ugdyti ir lavinti, o ne siekti to, kas yra

nejmanoma. Asociacijos patirtis yra tokia, kad periferijoje pozityviau ziiirima j negalia.

Lietuvos serganciyju genetinémis nervy-raumeny ligomis asociacija ,,Sraunija*“ veikia nuo
2011 m.; jsiktirimg taip pat paskatino tarptautiné $ig negalios riis] atstovaujanti organizacija. Asociacija
atstovauja ir suaugusiems, taCiau didziausig dalj sudaro vaikai. Daznu atveju sutrikimas net néra
diagnozuojamas (kadangi sutrikimai yra be galo reti, specialistai neturi nei diagnostikos, nei darbo
patirties), ir daugelis vaiky neiSgyvena iki pilnametystés. Yra labai daug sutrikimy pogrupiy

(progresuojanciy ir ne), taciau ne visi gydytojai nori gilintis, kokia konkrecig negalig turi vaikas.
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Kaip ir kity organizacijy atveju, viena didZiausiy problemy yra statistika/registrai - nejmanoma

gauti informacijos apie Seimas, kuriy vaikai turi sutrikima (tame tarpe ir dél duomeny apsaugos istatymo).

»LopSelis*“ Kaune Seimoms yra vienintelis i§sigelb¢jimas, nes tai vienintelé vieta, kur Seima gauna
slaugos paslaugas vaikui. Jokiy kitokiy paslaugy vaikai su Sia negalia negauna. Nenorima teikti jokios

pagalbos vaikui ir Seimai, nes net patys medikai daznai pasako Seimai, kad vaikas vis tiek greitai mirs.

A. Maciuliené taip pat nurodé, kad neretai, kai Seimos pradeda reikalauti pagalbos, jiems
suteikiama kazkokia minimali parama, kad nutildyti kilusj nepasitenkinimg. Tai taip pat viena i§
svarbiausiy priezasciy, kodél organizacijos turéty apjungti savo jégas ir atstovauti Seimy interesams kartu -
galima remtis vieni kity patirtimi, atskleisti individualius atvejus, ir tokiu biidu kartu nuspresti, ko reikia

reikalauti, kas priklauso vaikams ir Seimoms, ir pan.

Lietuvos Seimy, auginanc¢iy kurcius ir neprigirdincius vaikus, bendrija ,,Pagava®, 2014 m.
rudenj organizacijai sukaks 20 mety. Bendrijos atstové paminéjo, kad jau jvykdyta visuotiné naujagimiy
klausos patikra, taciau nesukurta registro, kur biity visi duomenys, surinkti patikrinimo metu. Tai labai
svarbu, siekiant uztikrinti, kad vaikai, turintys klausos sutrikimus, ,,neprapulty“. Registro tvarkymas Siuo
metu pavestas higienos institutui. Bendrija tik¢josi, kad kartu su patikra bus paskatinta pirminé pagalba
Seimai, kuri augina kur€ig ar neprigirdintj vaika, nes Siuo metu Seimai tik praneSama, kad diagnozuotas
klausos sutrikimas, taciau kas toliau? Pvz., Norvegijoje veikia grupé, kuri, kai vaikui diagnozuojama
klausos negalia, per 2 savaites susisiekia su tévais, suteikia jiems informacija, kg daryti toliau, kur kreiptis
pagalbos ir pan. Lietuvoje yra pazadas, kad bus sudaryta darbo grupé dél pirminés pagalbos Seimoms,
kuriy vaikui nustatoma klausos negalia. Deja, bet SMM buvo panaikintas specialiojo ugdymo skyrius.

Bendrija yra pasirengusi prisidéti prie bendro darbo.

A. Stancikiené taip pat nurod¢, kad vaikas su negalia nuo 0 iki 3 mety yra SAM zinioje, t.y., §iuo
atveju jis yra pacientas. Nuo 3 iki ¢jimo | mokykla, vaikas yra ,,niekieno®. Neéra pagalbos vaikui sistemos,
taip pat ir su integracija | Svietimo sistemg. Pvz., ateinant | mokykla, vaikas pirmiausia patenka i}
pedagogine psichologing tarnybg jo raidai nustatyti. Jeigu vaikas iki mokyklos nelanké jokios ugdymo

istaigos, jis labai skirsis nuo ty, kurie tokia jstaigg lanké. Tokiu atveju vaikui pedagoginéje psichologingje
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tarnyboje atliktas jvertinimas parodo, kad vaiko iSsivystymas yra ,blogesnis* nei i$ tikryjy. Lietuvoje
turéty atsirasti koordinuotai ir nuosekliai teikiamos kompleksinés paslaugos, kai Seimai, kurioje vaikui

nustatoma negalia, i§ karto biity teikiamos biitinos individualizuotos paslaugos.

A. Stancikiené taip pat paminéjo, kad svarbu jsisteigti NVO koordinacing grupe. Tai biity ypac
svarbu, einant ] valstybines jstaigas, siekiant uztikrinti nuolatin¢ stebéseng, ar vaikai su negalia gauna
viska, kas jiems priklauso, ka valstybé privalo garantuoti. Reikéty pasiskirstyti sritimis (Svietimo sritis

(galéty biti ,,Algojimas* ir ,,Kitoks vaikas®), sveikatos sritis, socialing sritis).

Svarbu uztikrinti, kad 1éSos biity paskirstomos tolygiai - prieSingu atveju atsiranda konkurencija
tarp tévy, kuriy vaikai turi skirtingas negalias. Todé¢l svarbu atstovauti vaikams su negalia, kad skatinti ir
tinkama 1Sy paskirstyma, kuris atsizvelgty | skirtingas negalias turinciy vaiky Seimy poreikius.
Atstovavimg svarbu vykdyti kartu, bendrai, kad buty zZinoma, kokios Seimos kokig gauna pagalba, kokie
yra skirtingy Seimy poreikiai. Tai leisty jvertinti §Siuo metu esamg paslaugy pasiiila, ir trikstamy paslaugy

poreikj, pamatyti, ko konkreciai triikksta Seimomes, ir skatinti valstybe uztikrinti §iy poreikiy tenkinima.

Pagrindinés susitikimo iSvados:

* nepaisant to, kad organizacijos atstovauja skirtingas negalias turiniy vaiky ir jy Seimy
interesams, visos organizacijos susiduria su panasiomis problemomis. Be to, Seimuy,
kurioms atstovaujama, problemos taip pat yra panaSios, o vaiky negalia daznai biina
kompleksing, kas taip pat pabrézia bendro darbo poreikj, svarbg ir nauda;

* pagrindinés organizacijy iSsakytos problemos:

o tikslios statistikos deél skirtingg negalig turinCiy vaiky stoka; ribotas pri¢jimas prie
duomeny, kas, be kita ko, uzkerta galimybe pasiekti Seimas ir suteikti joms parama,
pagalba ir paslaugas;

o déel tikslios statistikos stokos, negalig turintys vaikai tampa ,,nematomais‘ vaikais, kas

pazeidzia jy teises, uzkerta kelig integracijai | visuomeng ir biitiny paslaugy gavimui,
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o néra aiSku, kam ,,priklauso® vaikai, turintys kompleksing negalig. Vaikai ,,dingsta* ir
nuo 3 mety iki ¢jimo j mokykla (uZ juos néra atsakinga jokia institucija Siuo laikotarpiu).
Visg tai mazina vaiko galimybes gauti biitinas paslaugas, naudotis savo teisémis - vaikai
tampa ,,nematomi‘;

o truksta nuoseklaus ir sistemingo pagalbos Seimai, kurioje gimé nejgalus vaikas,
mechanizmo, kuris apimty darbg su Seima ir vaiku, ir paramos jiems teikimg nuo
epidemiologinio tyrimo, iki ankstyvos prevencijos, iki ankstyvosios diagnostikos - t.y.,
triksta kompleksinés pagalbos vaikams su negalia ir jy Seimoms;

o bendrai, triikksta paslaugy Seimoms, auginanc¢ioms nejgaly vaika. Neretai negalia yra tik
diagnozuojama, taciau Seima negauna jokiy paslaugy, pagalbos, patarimy, kaip ugdyti
vaika, kokie yra konkrecios negalios ypatumai ir pan.;

o daugelis paslaugy orientuojasi tik j diagnostika ir minimalig reabilitacija, taciau triiksta
nuoseklaus negalig turin¢io vaiko ugdymo. Neuztikrintas inkliuzivinis mokymas, nes
mokyklose triikksta specialisty (pvz., mokytojo padéjéjy), kurie galéty praktiskai
uztikrinti vaiko, turin¢io negalia, integracija | bendraja Svietimo sistema.

* visos organizacijos sutiko dél bendro darbo poreikio ir yra pasiruosusios

bendradarbiavimui. Sutinkama kurti neformalig organizacijy koalicija.
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