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TURINYS

Ivadas

l. (Ne)galia Zmogaus gyvenime
Jaraté Ruske, Vilma SlioZiené

[1. Ankstyvoji reabilitacija - pagalbos bldai ir galimybés Klaipédos
apskrityje
Vilma SlioZiené

[11. Nejgaliyjy techninés pagalbos priemoniy remonto ir
pritaikymo paslaugos
Jaraté Ruske

IV. Rekomendacijos kaip galima vykdyti savo poreikiy advokacijg
Jaraté Ruske

Apibendrinimas

Literat@ros ir kity informacijos Saltiniy sgrasas



Si mokomoji medziaga parengta V&] “Likimo laiptai” jgyvendinamo projekto “Gyvosios
(ne)galios knygos: nenurasyk dél virSelio” pagrindu, kuris finansuojamas Europos erdvés
ekonominio finansinio mechanizmo (www.eeagrants.org) Aktyviu pilie¢iy fondo Lietuvoje
(www.apflt).

Medziaga sudaro jvadas, 4 skyriai, apibendrinimas, literatiros ir kity informacijos Saltiniy
sarasas (19 Saltiniy). Ivadas, pirmasis skyrius ir apibendrinimas parengtas kolegialiai,
abiejy Sios medziagos bendraautoriu. Antrojo Sio skyriaus autoré - Vilma SlioZieng,
trec¢iojo ir ketvirtojo — Jiraté Ruské,

Pirmame skyriuje - “(Ne)galia Zmogaus gyvenime: gerosios patirtys” aptartos penkios
skirtingas negalios situacijas iSgyvenanciy asmeny istorijos. Poskyryje "negalia mano
gyvenime" - pateiktas vienos i§ Sios mokomosios medziagos bendraautoriy — JGratés
Ruskés, gyvenimo negalios situacijoje gerosios patirties autonaratyvas.

Antrajame skyriuje pateikta informacija apie ankstyvosios reabilitacijos ir sanatorinio
gydymo paslaugu teikimo tvarka ir Sias paslaugas teikiancias jstaigas Klaipédos regione,
paaiskinta kada rekomenduojama kreiptis specialisty pagalbos ir kokie efektyvis kalbos
terapijos budai.

Treciajame skyriuje, pateikta informacija apie neigaliuju techninés pagalbos priemoniy
remonto ir individualaus pritaikymo paslaugas, o paskutiniame - ketvirtajame-
rekomendacijos kaip galima vykdyti savo poreikiy advokacija. Siame skyriuje
atskleidziama negalios advokacijos esmé, iSskirti negalios advokacijos tipai, ivardintos
sékmingos savo poreikiy advokacijos prielaidos.

Manome, kad s§i medziaga bus naudinga ne tik asmenims, turintiems negalia, ju
artimiesiems, taciau ir visiems besidomintiems negalios reiskiniu, pedagogams, medicinos
darbuotojams, norintiems nukreipti tévus ir ju vaikus nemokamai specialisty pagalbai ar
kt. Taip pat Sioje medziagoje naudingos informacijos gali rasti studentai (pvz
studijuojantys socialini darba, sociologija, pedagogika ir kt) specialistai dirbantys su
asmenimis turinéiais negalia (pvz: ikimokyklinio ugdymo mokytojai, socialiniai

arbuotojai, visuomenés sveikatos priezitros specialistai ir kt.)
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Siame skyriuje aptartos skirtingas

negalios situacijas, iSgyvenanciy
zmoniu, patirtys atskleidZiancios, kad
negalia yra tik viena i§ ZmogiSkosios

jvairovés charakteristiku.
TOMAS

Mieli skaitytojai, esu Tomas. Gimiau ir
uzaugau paprastuy, kukliy, bet nuostabiy
zmoniy - statybininko Broniaus ir
viréjos Stefanijos Seimoje. Si Seima
drauge yra jprasta ir unikali Mat visi
trys joje gime Dberniukai atsinesé i
gyvenima negalia - raumeny atrofija.
AsS buvau vyriausias, Marius - vidurinis,
o Evaldas - jaunélis. Mes nuo vaikystés
labai myléjome vienas Kkita ir labai
didziavomeés tuo, kad esame trys. Mes
tarsi sudaréme bendruomene, kurioje,
zinoma, svarbus elementas buvo tas,
kad visi trys broliai buvome nejgalis.
Deja, 1993 m. netekome jauniausio
brolio, kuris iskeliavo j Tévo namus.
Nuo tuomet prasidéjo misu su broliu
Mariumi bendra veikla ir gyvenimas,
kuris pasikeite, kai 2004 m. sukiaréme
savo Seimas.

Rai man buvo 20 m. jvyko vertybinis

1Gzis, as jtikéjau Dieva. Iki tol gyvenau
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visiskai uzdarai, galvojau, kad gyvenimas

- sumautas dalykas. Nenuostabu, juk
gyvenau tarybinéje visuomeneje, kuri
buvo segregacine. Gyvendamas joje

jauciausi jos parastéje, taip lyg manes
néra: issilavinimas - apleistas, esu lyg ir
nemokytinas. Jau paauglystéje suprates,
jog negalésiu baigti mokslu kartu su savo
(ty.
nusprendziau neatsilikti nuo ju. Todél

bendraamziais lankyti mokyklos)
labai daug skaitydavau. Perskaiciau tuo
metu visa prieinamg literatiros (ypac
nacionalinés) klasika.

Grizdamas prie savo minéto pokycio
(kriksc¢ioniy vadinamo atsivertimu) noriu
pazyméti, kad batent po jo labai
prasiplété mano akiratis. Kitaip pradéjau
vertinti

gyvenima, o  paauglystéje

atsiskleides zZingeidumas igavo dar

didesni masta. Domejausi jvairiomis

teologijos, filosofijos, psichologijos

temomis. Tuo tikslu pradéjau skaityti

moksline literattira, iSmokau prancizy
kalba. Kalbos iSmokymas - motyvacijos
klausimas. IS pradziu keleta ménesiu pas
mus su broliu ateidavo prancizy kalbos
mokytoja. ISmokom pagrindus, o paskui
émém prancuziSkas knygas ir po viena
zodj versdavome. Toks buvo mano kalbos
tiesa buvo

mokymasis. Noras pazinti

variklis, kuris vedé i prieki. ISmoke kalba,

pradéjom klausytis teologiniy, filosofiniy

§ e

44
y ‘-

()



paskaity, kurias jrasytas | kasetes

atvezdavo Dbic¢iuliai iS Pranctzijos,
skaityti tos pacios krypties uZsienine
literattra.

Tad intensyviai saviSvietai skyriau apie
10 m. Mane trauke ir vis dar domina ne
tik teologija, bet ir filosofija. Todél
straipsnius rasau ne tik teologinémis,
bet ir politinémis bei kt. temomis. Taigi
mano gyvenime saviugda uzémé ir vis
uzima labai

dar svarbia vieta. Be

abejonés, esu labai deékingas savo
tévams, kurie sudaré visas salygas tuo
uzsiimti. AS galéjau ramiai sédeéti ir
kelias valandas per diena skaityti,
klausyti paskaity irasu, mokytis kalbu.
Taciau siekiant tiksly motyvacija yra
bene svarbiausia. Tuo laikotarpiu
nesiekiau iSsimokslinti, kazko pasiekti,
tiesiog pasikartosiu, jog man svarbu
buvo pats pazinimas. Suvokiau, kad as
nepazistu, kas yra Dievas, pasaulis,
Siekis

klausimus tapo labai svarbiu postimiu

Zmogus. atsakyti | Siuos
eiti | prieki ir dometis, ka apie tai byloja
zmonijos praeities ir dabarties iSmintis.
Negalvojau, kad po to kazka rasysiu,
kalbésiu, dalinsiuos ar pan. Net ir tokio
potraukio nebuvo. Siandien manau, jog
mano sékmeés paslaptis yra bitent
noras pazinti, kuris buvo labai stiprus ir
vede pirmyn. Nors saviugdai skyriau
labai daug laiko, as vis dar negaliu
sakyti, kad man pakanka sukaupto ba-

gazo, man jo ir toliau reikia, todél vyksta

pastovus kompetencijos auginimas
(kélimas). Kitaip tariant, esu mokymosi
visa gyvenima idéjos Salininkas.

Taip pat su broliu bei biciuliais buvom

jkare katalikiska bendruomene.
Rinkdavomés  pasidalinimams, teksty
analizei, organizuodavome rekolekcijas,

diskusijas kaip paZinti Sventaji Rasta.
Baznycios mokyma, teologija, nes to labai
traksta Zmonems misy salyje.
Rviesdavome paskaitininkus ir patys jas
vesdavome. Taigi turéjome gyva santyki
su zmonémis. Be to, su Dbroliu

priiminédavome Zmones siekdami padéti

jlems susigaudyti, susidoroti su ju
problemomis. Patys zmoniy
nesikviesdavome, bet jie susizinodavo

apie mus ir atvaziuodavo i§ jvairiy

Lietuvos viety, pasitikéjo mumis. Taip
gyvoji
uzsidare vien tarp knygu.

prasipleté patirtis, nebuvome
VieSoje erdvéje aktyviai pradéjau reikstis
nuo 2003 mety, tuomet buvau 33 m.
amziaus. Savo pirmaji straipsni pasitliau
.Kataliky
redaktoré prisipazino, kad netikéjo, jog tai
bet

straipsnio abejonés issisklaidé. Netrukus

pasaulio® Zzurnalui. Véliau

mano autorinis darbas, po kito

prasidejo bendradarbiavimas su

,Bernardinailt”, gavau pasitlymuy
bendradarbiauti ir su kitais leidiniais.
Taciau pirmiausia man reikéjo patikéti,

kad as galiu valdyti kompiuterj, turéjau
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iSmokti juo dirbti. O kaip galima valdyti
kompiuteri judinant tik du pirStus?
Brolio paskatintas - ryzausi Pirma
karta atsisédus prie kompiuterio mane
apémé bejégiskumas, nes vieng zodj
surinkau per kelias minutes. Atrode,
kad tai -

galésiu rasyti. Vis tik sukaupes drasa

beviltiSka, abejojau, kad

mokiausi, po kiek laiko pamaciau, kad
dirbti kompiuteriu tikrai galiu. Labai
svarbu - noras. O as labai troskau
nelikti vienas su savo vidiniu bagazu.
Be to, ruosiausi santuokai ir buvo aisku,
kad negalésiu gyventi tik i$ socialinés
iSmokos, nes seimai reikés daugiau lésu.
Suvokiau, jog minciy reiSkimas yra tai,
ka as galiu, o raSymas - mano Sansas.

Beje, manes daug kas klausia kaip a$
raSau ir stebisi, jog pats. Rompiuteri
valdau pelés

pagalba, naudojuosi

virtualia klaviatira, - vienas pelés
paspaudimas yra viena raidé. Mano
raSymo tempa galima baty sulyginti su
zmogaus renkancio teksta vienu pirstu.
jgautuy pagreiti
Lietuvoje butu sukurta

Beje, mano darbas
tuomet, jei
programa valdyti ,Worda" balsu.

Man negalia - gyvenimo btdas, mano
buvimo salyga, jei as$ Sios salygos
nepriimu tai - mano konfliktas su

savimi paciu garantuotas. Negalig
turime priimti ir zvelgti | save kaip i
zmogiska bltybe. Buvimas kitokiu, t. y.

neijgaliu nereiskia btudvardzio. Zmonés,

i\

turintys negalia, daznai sako: ,a$ esu
normalus, esu kaip Kkiti". Toks standarty
primetimas labai spaudzia, nes asmuo
stengiasi bati kaip kiti, taip paneigdamas
savo individualuma, kitoniSkuma. Butent

kitoniSkumas bet kuriai bendruomenei,
visuomenei suteikia zavesio, kuo
visuomené ivairiapusiskesné, tuo ji -

ypatingesne, idomesneé. Mes neturime visi
biuti vienodai apsirenge, vienodai valgyti,
juoktis, klausyti tos pacios muzikos ir tt.
Tokie kaip kiti mes esame teisiy pozitriu,
nes turim tokia pat teise i darba, tokia pat
teise i sazinés laisve, tokig pat teise i
Seima ir pan. Tac¢iau kaip asmenybés, kaip
zmogiskos bttybés, kiekvienas turime
teise j kitoniskuma. Kitoniskumu, kuris
praturtina santykius, gali tapti ir negalia.
Baigdamas noréciau akcentuoti, kad labai
svarbu Zmogui neatsiriboti nuo aplinkiniy
skausmo, vienatvés, kancios siena. nes jei

jums atrodo, kad esate Zmoniy atmesti,

Dievas paslaptingu badu yra Salia
Visiems, kurie jauciasi gyvenimo
parastéje linkiu atrasti savyje nora

neuzsidaryti, nebijoti ,perZzengti” saves ir
patiketi, jog galite daugiau, nei egzistuoti
ir leisti dienas savo vienatvés bokste.
Kiekvienas gali daugiau nei kaip nors
sulaukti dar  vienos kasdieniskai
rutini$kos dienos. Siame pasaulyje yra
labai daug idomiy ir nuostabiuy dalyku,

pazinkite ir iSnaudokite juos.

L/




medziagos bendraautoriy, negalios

Sis skyrius parengtas remiantis Ruskés (2014), vienos i$ Sios mokomosios

ir orumo konstravimo patirties

autonaratyvu. Negalia - daugialypis reiskinys, todél “kelias” iki geryjy
negalios patiréiy daznai nebOna “trumpas ir tiesus”. Taigi, neatsitiktinai
pateikéme nuosekly orumo konstravimo negalios situacijoje pasakojimg,
kuris tikimés paskatins “pamatyti” ryskiaspalve, geryjy negalios patirciy

“vaivorykste”.

Turiu judéjimo negalia, kuri yra
gimdymo traumos pasekmeé. Todél
savita negalios patirtis atéjo i
gyvenima vaikystéje. Ankstyvosios

vaikystés metais, kai dauguma vaiky

dar stumdomi sédimuose
vaikiskuose vezimeéliuose,
nesijauciau niekuo iSskirtiné,
nesuvokiau  turinti negalia ir

priémiau savo biisena kaip
savaime suprantama, tokia, kokia ir
turi buati. Veikiausia taip buvo
butent todeél, kad tévai neakcentavo
mano negalios. . Taigi nors iS$ tiesy
turéjau (turiu ir dabar) negalia kaip
fizinj reiSkini, mano samonéje jos
nebuvo. Kadangi negalios ,nebuvo’,
nebuvo ir jokiu subjektyviai negaliai
suteikty reikSmiy (nei pozityviu, nei
nebuvo ir

negatyviy), orumo

pripazinimo ar pazeidimo klausimu.

Bégant metams, saveikaujant su

kitais  Sio  pasaulio  dalyviais,
nuostata, jog negalia -
,blogis”, negatyvi Zmogaus

charakteristika, tai, ka reikia
panaikinti, kad Zmogus bty toks,
koks ir turi buati, kitaip tariant, orus
zmogus, t. y. be negalios, stipréjo.
Pirmasis giliai |§ mano atmintj
isirézes kaip nevertingo, kartu ir
orumo neturin¢io Zmogaus (vaiko)
interpretavimas, privertes sau aiskiai
pasakyti ,a$ - mergaité, o ne varle”

(nors kazkodél ir nevaikscioju

kaip Kkitos mergaités), suabejoti
reikSmingu kity (mamos, teécio)
pateikiamu tikrovés aiSkinimo
patikimumu, susijes su penkeriy

metuky gimtadienio Svente. Mama
surengé gimtadienio Svente, i kurig

kazkodeél neatéjo senelis, todél man




teko eiti jo pakviesti .Ejau” taip.

kaip man  buvo  patogiausia,
keturiomis (klipédama ant Kkeliu,
pasiremdama  rankomis, t V.
"Suniuku”), visiSkai nesijaudindama
dél to, kaip .einu". Senelis mano
pakvietimo nepriémeé ir i gimtadienij
ateiti atsisakeé, iSreikS§damas abejone,
koks dar gali btti gimtadienis, kai
Sliauzioju keturiomis kaip varlé. Tai
buvo mane dehumanizuojanti mintis,
pirmasis ryskus akcentas, kad esu
kazkoks ,netaisyklingas”, ,nevykes"
vaikas. Nuo tada pradéjau save
lyginti su kitais panasaus amziaus
vaikais ir pastebéti, kad sliauziu, o
kitos mergaités - ne. Sis ivykis

buvo pirminiy savojo tapatumo, karu
ir orumo patvirtinimo paiesky
prielaida. Turima negalia ir man
netikétas jos vertinimas, iSgirstas is
lGpu,

suponavo savojo tapatumo paieskuy

reikSmingo kito (senelio)

painiava ir problemiskuma. Nuo
tada pradéjau atkreipti démesj ir
kitu,

nepazistamy praeiviuy,

i maziau reikSmingy
pavyzdziui,
keistus zvilgsnius pamacius mano

eisena. Vienintelis senelio sakinys ir

ji palydéjes veiksmas paskatino
pradeti pastebeti tai, ko
nepastebédavau, lyginti save su

kitais ir po truputéli nusivilti, kad

visi kiti vaiksto, o a8, deja, — ne.

Bégant metams, saveikaujant su

kitais Sio  pasaulio  dalyviais,
nuostata, jog negalia -
,blogis”, negatyvi Zmogaus

charakteristika, tai, ka reikia
panaikinti, kad Zmogus bty toks,
koks ir turi bati, kitaip tariant, orus
zmogus, t. y. neturintis negalios,

stipréjo. Pirmasis giliai | mano

atminti jsiréZes kaip nevertingo,
kartu ir orumo neturinc¢io Zmogaus
(vaiko)
sau aiskiai pasakyti ,as - mergaité, o
kazkodel ir

nevaikscioju kaip kitos mergaités),

interpretavimas, privertes

ne varle® (nors
suabejoti reikSmingu kitu (mamos,
técio) pateikiamu tikrovés aiskinimo
patikimumu, susijes su penkeriy
metuky gimtadienio svente. Mama
surengé gimtadienio svente, i kurig
kazkodél neatéjo senelis, todél man
teko eiti jo pakviesti ,Ejau” taip.
kaip man buvo patogiausia,
keturiomis (klGpédama ant keliy,
pasiremdama  rankomis, t V.
,Suniuku”), visiSkai nesijaudindama
dél to, kaip ,einu”. Senelis

mano pakvietimo nepriemé ir |
gimtadieni ateiti atsisake,
iSreikSdamas abejone,

koks dar gali buti gimtadienis, kai

Sliauzioju keturiomis kaip varleé.




Tai buvo mane dehumanizuojanti
mintis, pirmasis rySkus akcentas,
kad esu kazkoks ,netaisyklingas”,
,hevykes” vaikas. Nuo tada pradéjau
save lyginti su kitais panaSaus
amziaus vaikais ir pastebéti, kad
sliauziu, o kitos mergaités - ne.

Sis ivykis buvo pirminiy , karu ir

orumo patvirtinimo paieskuy
prielaida. Turima negalia ir man
netikétas jos vertinimas, iSgirstas is
lapu,

suponavo savojo tapatumo paiesky

reikSmingo kito (senelio)

painiava ir problemiskuma. Nuo
tada pradéjau atkreipti démesj ir i
maziau reikSmingy kity, pavyzdziui,
nepazistamuy praeiviuy, keistus
zvilgsnius pamacdius mano eisena.

Vienintelis senelio

palydéjes
pradeti

sakinys ir ji
veiksmas paskatino
pastebéti tai, ko
nepastebédavau, lyginti save su
kitais ir po truputelj nusivilti, kad

visi Kkiti vaiksto, o a$§, deja, - ne.

Manau, turéciau paminéti dar viena

svarby 14zj, sukélusi negatyviy

iSgyvenimu dél turimos negalios,

audrg ir zeidusi mano vaikiska
oruma. Tai laikas pradeti lankyti
mokykla. Tokiag mokykla, kurios pati

né uz ka nebuciau pasirinkusi.

Mokykla

tarybiniais metais, kai nebuvo gajos

lankyti pradéjau dar

integruoto ugdymosi idéjos.

Atsizvelgdama | esama situacija
(gyvenome kaime, toli nuo

artimiausios =~ mokyklos, turéjau
metais jaunesne sesute, kurig reikeéjo
priziiréti, nes kaime nebuvo
darzelio), mama pradéjo su manimi
kalbétis  apie  poreiki lankyti
specialiaja mokykla, skirta vaikams,
turintiems negalia. Toji mokykla
buvo toli nuo namy - Kaune, o mes
gyvenome Lazdiju rajone. Suzinojusi,
kad negalesiu lankyti netoli namuy
mokyklos ir turésiu vaziuoti i
,tolimaja”, praradau bet koki norag
mokytis, nors iki tol mokytis labai
norejau. Pirminé socializacija, siejant
ja su socialiniu, istoriniu, kultGriniu
kontekstu, siejama ne tik su tuo, ka
konkretaus amziaus vaikas turétu

iSmokti, bet ir su tuo, kada ir kur

vaikas turétyu mokytis. Todel
nepaisydama savo nory  del
paminéty  aplinkybiy  privaléjau

pradeti lankyti specialigja mokykla.
Iki Sios zinios man buvo ,savaime
suprantama’, kad ne tik kiekvieng
dieng iSeisiu i mokykla i§ savy
namu, bet ir kiekvieng dieng grisiu is
jos namo. Nesvarsciau, kaip tai
realiai turéty bati, kaip as i ja eic¢iau
ir kaip pareiciau, tiesiog .zinojau",

kad taip bus, nes ,visi" vaikai bttent

taip ir lanko mokykla. Iki Sios Zinios




man buvo ,savaime suprantama’
kad ne tik kiekvienag dieng iSeisiu i
mokykla i§ savuy namu, bet ir
kiekvieng diena grisiu i jos namo.
Nesvarsciau, kaip tai realiai turéty
bati, kaip as$ | ja eiciau ir kaip
pareiciau, tiesiog ,zinojau’, kad taip

bus, nes ,visi" vaikai butent taip ir
tada

negalia pradéjau suvokti kaip klitti,

lanko mokykla. Taigi, nuo

problema, trukdancia gyventi taip,
kaip noréciau, t. y. kartu su Seima.
Tuo metu nesuvokiau, kad ne pati
negalia, bet atitinkamos socialines
aplinkybés, aplinkiniy pozitris i
negalia, buvo tam tikra prasme
,kitokio”

specialiosios

gyvenimo, tiksliau,

mokyklos lankymo,
priezastis. Mokyklos koridoriai buvo
pilni visokiu ,baisiu” vaiku. ,Kodél as
¢ia? AS nesu tokia ,baisill Man
nereikia c¢ia pasiliktil® Tokie buvo
Dabar

pavirsutiniski,

mano pirmieji ispudziai
sakyc¢iau ganétinai
galimi tol, kol nepazisti tuy vaiky
visapusiSkai, kol gali apie juos
spresti tik i§ to, ,ka matai’,

pavyzdziui, kupra, Zema  Ugi
paralyziuota kina, neiSsivysciusias
galva,

bégancias seiles ir pan. Tuo metu

galines, deformuota
nesupratau ir nesistengiau suprasti,
kad Zzmogus yra daugiau nei tik jo
vaizdas ir matyti (matyti, bet ne
pazinti) vienoje vietoje tiek daug
J,nenormaliu” vaiku man (ir ne tik

man) buvo Sokas. Tai, kad mokykla

buvo pilna visokiy ,baisiy” vaiku, su

kuriais saves netapatinau, man buvo
dar vienas labai sunkus ir slegiantis

iSstkis. Atsiskyrimas nuo namuy
aplinkos buvo dar vienas anuomet
ganétinai skausmingas l1azis,
paskatines savojo tapatumo paiesky
pletote ir naujas orumo dilemas. Kilo
daugybé klausimu. Pavyzdziui: kas
as is tiesy esu? Kokia esu? Nejaugi
esu tokia ,baisi® kaip ir jie (kiti
vaikai)? Kaip a$ atrodau Kkitiems,
,normaliai” vaiksciojantiems
zmonéms? Tikriausiai taip pat
baisiai, kaip man atrodé pirma karta
mokykloje pamatyti vaikai. Bet a$
nesu ,baisi’, nesijauciu ,nenormali’”.

Bet ar tikrai? Juk a$ nevaikstau kaip

visi..




Gan ilgai nenustojau ,aklai" tikéti,
kad viena grazig dieng vaiksciosiu
taip, kaip vaikscioja visi, nes zinojau
esanti normali. Viena vertus, tai
parodo, kad neigiau savo turima
negalia butent todél, kad traktavau
ja remdamasi tuo metu vyravusiu
negatyviu  konotaciju pripildytu
pozitriu i ja. Tuo metu klaidingai
supratau normalizacija, t y. kaip
kitokio zmogaus normalizavima, bet
ne tam tikru salygu pritaikyma
konkre¢iam zmogui, vis délto tuo
pat metu pati suvokiau save kaip
normalia. Saves Kkaip .,normalios”

suvokimas (normali jaudiuosi ir
dabar) sietinas su mano pirmosios
socializacijos (socializacijos Seimoje)
patirtimi, t. y. saves kaip tokio, koks
ir turi bati vaikas, supratimu ir
patyrimu. Tokia patirti sukaré
besalygiskas téevy (LABAI ACIU
Jiems uz tai) manes tokios, kokia
esu, priémimas ir mano negalios (iki
kol tai tapo neiSvengiama, pvz,
mokyklinis amzius) neakcentavimas.
Todél visa laikg bandziau rasti
atsakyma i klausima ,kas as$ esu?”
megindama suderinti savo patirtj ir
kity nuomones, negalios

interpretacijas. Tik tada kai pradé -

jau atkreipti déemesi ne i tai, ka sako,
bet i tai, kas sako, pripazindama, kad
délto

dauguma zmoniy, suvokiau, jog ne

vaikscioju  vis kitaip nei

tai pagrindiné Zmogaus
charakteristika, ne tai yra Zmogaus
esmeé, o siekis pradéti vaikscioti néra
ir neturi bati Zmogaus (Siuo atveju

mano) gyvenimo prasmeé.

Tai, kad siekis vaiksc¢ioti neturi buati

mano gyvenimo tikslas, supratau po

dar vieno svarbaus lazio, kurj
iSprovokavo neijgaliojo veziméliu
besinaudojancio vairavimo

instruktoriaus iSsakyta mintis ,tu
niekada nevaiksciosi, todél mokykis
valdyti nejgaliojo veziméli". Radangi
,aklai® tikéjau, kad viena grazig
diena vaiksciosiu, nuvydavau bet
kokia

nejgaliojo vezimeéliu ir ignoruodavau

minti pradéti naudotis
bet koki pasitlyma juo naudotis.
Mano tuometiniu supratimu Zmogus,

besinaudojantis nejgaliojo veziméliu,

buvo neigalusis kvadratu, Kkitaip
tariant, ,nenormalus” Zmogus be
menkiausios  vilties btti kity

vertinamas kaip ,normalus” Zmogus,
nes nebeturi jokio Sanso eiti savomis

kojomis. Todél yra "nurasytas” kaip

zmogus. AS nurasyta biti nenoréjau.




Tikeéjausi, kad taip nebus. Pati to
nesuprasdama ,kovojau" pries save
ir taip neigiau savo oruma. Taigi,
vairavimo instruktoriaus
nuomone apie buatinybe naudotis
neigaliojo vezimeéliu priémiau kaip

pavyda, kad galiu

nesvarbu kaip, bet galiu ir eiti, o jis,

Kita

teiginiui

deja, to negali
instruktoriaus
skyriau daugiau démesio, nes tas
zmogus buvo man autoritetas, visos
kitos jo iSsakytos mintys atrodydavo
gilios, apmastytos, vertingos, todeél
mane ,palieté” ir pastaroji
atveju atkreipiau démesij ne tik i tai,
.ka sako®, bet ir j tai, .kas sako".
Taigi ir vél teko mastyti, analizuoti

ir vertinti tai, kas vyksta dabar, ir

tai, kas jau ivyko mano gyvenime,

klausti saves, kaip
gyvenimo jvykiai mane veiké, kokios
ju pasekmés, galiausiai ar iS tuy
ivykiy kazko pasimokiau. Jei taip, tai

ko?

Dar trumpai pamineésiu, kad vairuoti
nejgaliujy
kuriuose

mokiausi vairavimo

kursuose, pritaikyti

nejgaliesiems rankinio wvaldymo

automobiliai, o  vairuoti moko

negalig turintys instruktoriai.
Besimokantys vairuoti Zmonés per

visa kursu laika gyveno (tuo metu,

kai as mokiausi vairuoti) sanatorijo-

iSsakyta

atsistoti ir

vertus,

apmastyti

Siuo

skirtingi

je. Taigi po teoriniuy ir praktiniy
uzsiémimy turédavome laisvo laiko,

kurj neretai kartu ir praleisdavome.

[lgas sédéjimas vezimélyje man
sukelia diskomforta, todel
pasitaikius progai stengiuosi

pakeisti padétj ir Siek tiek pastovéti
ar bent jau i vezimeélio persésti ant
suoliuko. Vieng laisva popiete, kai
kartu su Kkitais wvairavimo kursu
dalyviais

aptarinejome mums

svarbias aktualijas, iS vezimélio
persédau ant suoliuko. Ne pirma
karta tai matydami Kkiti kursy
dalyviai (tie, kurie negali atsistoti)
vieningai nusprendé, kad man Siuose

kursuose ne vieta, nes, anot ju, esu

,apsimetélé”. Jy teigimu, kursai
nejgaliesiems, t. y. neigaliojo
vezimeéliais besinaudojantiems,

negalintiems atsistoti ir Zengti né

vieno zingsnio Zmonéms, o a$
atsistoju ir, negana to, galiu paeiti.
Tai reiSkia, kad turiu mokytis

vairuoti vaikStantiems zmonéms
organizuojamuose kursuose. Taigi,
veziméliais besinaudojantieji ,saké’,
kad a$ neatitinku ju grupés Zmoniy
charakteristiku, o} vaiksStantys

ZIMONES mano vaiksciojimo
netraktavo kaip ,tikro" vaiksciojimo.
kitu

negaléjau

Remdamasi zmoniu

nuomonemis, saves
traktuoti kaip ,taisyklingo™ Zmogaus
nei tarp negalig turinc¢iyju, nei tarp
jos neturinciuju. Sia prasme buvau

zmogus ,tarp Zemés ir dangaus”,




Pamineéty situaciju, jvykiu, diskusijy
su kitais ir savimi pacia rezultatas -
samoneés pasikeitimas. Supratau, kad
svarbu ne tai, kg apie mane mano ir
kaip vertina Kkiti, svarbu tai, ka
manau ir kaip save vertinu pati
Svarbu, kad gyvenciau taip, kaip
patogu man paciai. Taigi mintis, kad
turéciau naudotis nejgaliojo
veziméliu, pasidaré priimtina. Nes
niekas, nei nejgaliojo vezimeélis, nei
aklojo lazdelé, nei klausos aparatas,
negali nei daugiau prideéti, nei atimti

zmogiskojo orumo. Transformavosi

mano pozitris ir i visus Kkitus
Jkitokius", nebutinai negalia
turin¢ius  Zmones.  Subjektyviai

iSgyventa negalios patirtis padéjo
suvokti, kad kaip asmenys neijgalieji
nera

.,henormalieji, nelaimingieji,

negalintieji, iSsigime”, bet yra
zmones, taip pat ir visi kiti yra
zmoneés. Pavyzdziui, vienos moterys
- prostitutés, kitos - skaistuolés,
vienos - ateistés, kitos - vienuoleés,
vienos - karjeristés, kitos - namuy
Seimininkés, vieni vyrai yra
alkoholikai, kiti - blaivininkai, vieni
- mokslininkai, kiti - statybininkai,
vieni - géjai, kiti — heteroseksualai ir

t. t. Tam tikroms Zzmoniy grupéms

klijuojamos etiketés iS esmeés yra is -

ankstiniy nuostatuy ,simboliai”, kurie

gristi ganétinai siauru Zmogaus,
kartu ir viso pasaulio supratimu.
Manau, jog negalia man parode,
leido iSjausti, iSgyventi ir taip mokeé
suprasti, kad Zmogus - visoks, labai
skirtingas ir jvairus, bet deél savo
savitumo nemaziau orus. Ne vien tik
i knygy (nors Siek tiek ir i$ ju), ne
vien tik i§ pedagogu kvalifikacijg
turin¢iy Zmoniy (bet ir i$ ju), ne is
konkrec¢ios mokomosios programos
ar organizuojamuy mokymuy (nors
gali buti kazkiek ir i§ ju) mokiausi
susigyventi ir gyventi su negalia
oriai. Mokiausi i§ savo Seimos, i$
jvairiu kity 2zZmoniuy, i negalios
suponuotu isgyvenimuy, iS skirtingy
savo gyvenimo situaciju, veiklos.
Daznai apmastydavau ir
reflektuodavau skirtingas nuomones
apie negalig ir Zmones, ja turinciais,
stebéjau ir analizavau savo ir kity
veiksmus buatent todél, kad pati
negalia turéjau. iki Sio supratimo
man buvo svarbu sau ir Kkitiems
jrodyti, kad esu vertinga, ori, o véliau
tai pasidaré neaktualu. Todél tiesiog
gyvenau savo gyvenima, kuris
jvairus kaip ir kiekvieno is misu, ir
nesistengiau niekam nieko jrodyti.
Nei Kkitiems, nei visy pirma sau

paciai. Todél kai paskutiniame
bakalauro kurse pradéjau dirbti
pagal specialybe ir i§ savo

pazistamuy (tiek negalia turinciu, tiek




ir jos neturinciu) Zmoniy iSgirsdavau
jog taip irodysiu, kad

gali dirbti,
nusisypsodavau. AS niekam nieko

nuomone,
neigalieji tiesiog
nejrodinéjau, tiesiog gyvenau, ir vis
dar gyvenu, savo gyvenima. Ar
mano istorija yra sékmeés istorija?

Nezinau. Tacdiau joje yra Sviesiy

gyvenimo negalios situacijoje
spalvu.
Sviesos mintyse, saulés akyse,

meilés Sirdyse linkiu kiekvienai ir

kiekvienam. Bikime laimingi, tiek ir

turintys negalia, tiek ir jos
neturintys.

Dar noriu pasidalinti, kad
studijuodama universitete
girdédavau daug teiginiu apie
integruoto  neigaliuju  ugdymosi,

nejgaliyju integracijos i darbo rinka
poreikius ir buatinybe. Viena vertus,
juose buvo ,tiesos”, kita vertus, pati
tokios

asmeniskai nejauciau

integracijos poreikio. Juk buvau

‘integruoto” ugdymosi (studijavau
iniversitete) ir dalyvavimo darbo
(dirbau

pedagoge) dalis. Vadinasi gyvenau

rinkoje logopede, spec.

(kaip ir iki Siol gyvenu) su Zmonémis

ir tarp Zmoniuy, ty. Zmoniy pasaulyje.

Todél
nuolatinis

klausdavau saves, ar

asmeny su negalia
integracijos poreikiu akcentavimas
kaip tik néra ju segregavimas.
Bandydavau sieti tokius klausimus
su savo patirtimi ir nesuprasdavau,
kur dar man reikéty integruotis.
Galiausiai kodél? Kokia ,Zinute" i$
tiesu istransliuvojame aktualizuodami
asmenu, turinciy negalia,
integracijos butinybe? Ar taip patys
netampame inertiSkais integracijos
jkaitais? Ar

neuzdarome zmoniu, turinc¢iy negalig

idéju kaliniais,

i integracijos teoriju ir praktiky
nelaisve? Galbit todél, o jei ne, tai
kodeél

transformuojasi i

daugeliu atveju integracija
segregacija?
Véliau keitési mano pozitris ir |
Tokio

paprastai

specialiaja mokykla. tipo

ugdymosi istaigos
vertinamos kaip segreguoto ugdymo
institucijos. Viena vertus, mokyKkla,
nebuvo

kurioje mokiausi, iprasta

mokykla, taciau kita vertus, bitent

mokydamasi joje buvau iS tiesy
Jintegruota™ lankiau muzikos
mokykla, nemazai menines

pakraipos (dramos, literaty, chorinio
dainavimo, estradinio dainavimo)
bureliu, turejau galimybe aplankyti

Kauno mieste vykstancius renginius

(spektaklius, koncertus ir kt),
vaziuodavau i visas klasés
ekskursijas. Kartu su muzikos

burelio nariais vykdavau i Latvija,




Estija, buvau iSvykusi i piligrimines
Pranciuzija, Italija).
kiek

ugdomy mokiniy su negalia net ir

keliones (i

Galima Kklausti, integruotai
Siais laikais galétuy papasakoti, kad
kartu su
kity
artimyju pagalbos. Neabejoju, kad

visur dalyvavo

bendraklasiais, be tévuy ir
atsirasty tokiy pavyzdziu. Taciau
dristu klausti, ar tokiu pavyzdziy
daug, ar jie néra isskirtiniai ir ar
netraktuojami kaip ypatingi sékmes
atvejai? Kai permastau tokia savo
patirti ir palyginu ja su daugelio
Siomis dienomis integruotai ugdomu
mokiniy patirtimi, suprantu, kad
mano ,segreguoto” ugdymosi patirtis
yra labiau

integruoto ugdymosi

patirtis. Manau, kad integracija
priklauso ne nuo mokyklos tipo, bet
nuo pozitrio | negalig turintj mokini,
stipriuju
atskleidimo ir rémimosi jomis. Mane

to  mokinio savybiy
ugde pedagogai ne tik pastebejo, bet

ir tobulino mano stiprybes,
nesureikémindami
Tai, kad

vaiks¢iojau (palyginti su

nevaiksciojimo.
nevaiksSc¢iojau, tiksliau,
silpnai
bendraklasiy, mano negalia buvo
zymiausia, a$ vienintelé negaléjau
nebuvo

vaikscioti be pagalbos),

priezastis mane atskirti (pvz,
nesivezti i ekskursijas), ,pamirsti” ir
pan. AS buvai visateisé pamokinio,
popamokinio ugdymosi dalyvée. AS

turiu (ne)galia. Visy Siame poskyryje

aptartu jvykiy pagrindinis ugdomojo

poveikio rezultatas rezultatas -
supratimas, kad mano negalia yra
,du viename’, tuo pat metu ji yra
kino ir

negalia  iSgyvenamo

iSgyvenamos erdvés patirc¢iu
aspektu, taciau taip pat ji - mano
galia iSgyvenamo santykio (pozitrio
i save) su savimi, santykiy su kitais

ir iSgyvenamo laiko patirciy aspektu.
Taip, as nevaiksScioju, tacdiau tai -
mano galia leisti sau gyventi kitaip.
Galia iSsilaisvinti i§ etikediy” ir
.Sstereotipu” pasaulio ir leisti sau
suprasti pasauli ir Zmones savaip,
nesiremiant tuo, ,ka matau”, ir tuo,
,ka girdziu", bet tuo, ka pati
suprantu, tuo, ka patiriu
bendra(darbia)vimo ir kt. socialiniy
saveiky procesuose. Galia, remiantis

savo patirtimi, pasakyti sau ir
kitiems, kad netiesa, jog negalia
,atima® oruma. Galiausiai galia

pabrézti, jog as nesiekiu jrodyti, kad
tokia patirtis ir supratimas budingi
visiems Zmoneéms, turintiems
negalia, bet Sansas parodyti, kad
egzistuoja ir tokia (ne)galios ir
orumo patirtis. Galiausiai skeptiskai
vertinsiantiems ar

mano patirtj

vertinantiems zZmonéms galimybé
pasakyti, kad tai ju teisé, taciau tuo
pat metu ir galimybé pabrézti, kad
geriausiai savo orumo patirtis
negalios situacijoje ir tai, kg jos man

reiskia, galiu papasakoti tik as pati.




AMELIJA

Pirma karta Amelijos (vardas pakeistas)
sunkumus pastebéjome dar kudikystéje.
Vélavo jos fiziné raida, véliau pradeéjo sédeéti,
ropoti ir tt. Todél ankstyvosios reabilitacijos
centry duris pradéjome varstyti gana anksti.
Kai mergaité pradéjo lankyti darzelj, ty. 3
metuy, visi sunkumai tik giléjo. Darzelyje visa
dieng tyléjo, grizusi Saukdavo tiek, kad
nepavykdavo nuraminti, prasidéjo agresijos
priepuoliai. Kad ir kur eidavome prie Kkituy
Zmoniy  neiStardavo né  ZzZodzio, tarsi
sustingdavo, o namuose galédavo kalbéti
nesustodama.

Suéjus ketveriems metams Vilniaus raidos
centre gavome diagnoze - selektyvus
mutizmas ir nepatikslintas jvairiapusis raidos
sutrikimas. i diagnozé mus Siek tiek
nuramino. Pagaliau supratome, kas vyksta su
musy vaiku. Kadangi selektyvaus mutizmo
atveju yra labai mazai Lietuvoje - gydymo ir
terapijos btudai neiSbandyti.
Misuy atveju, padéjo medikamentinis
gydymas ir kompleksiné specialisty pagalba.
Mokémeés gesty, kuriais naudojomés vieSoje
erdvéje ir bendraujant su specialistais. Tapo
labiau savimi pasitikincia, kai iSmoko
atsakyti kino kalba ir gestais j klausimus.
Nors pradzioje psichiatro paskirti vaistai itin
gasdino, taciau pasiryzus juos vartoti, vaikas
tapo siek tiek ramesnis, pradéjo kalbéti
darzelyje ir su kitais Zmonémis.

Siuo metu, mergaité mokosi trecioje klaséje.
Yra klasés pirmtné, labai greit jsimena
informacija, lanko
pamokas. Kartais kyla bendravimo problemu,
nes sunkiau perpranta kity Zmoniy emocijas.
Vis dar kyla nerimas pasikeitus situacijai,
taciau iSmoko kontroliuoti savo elgesj ir
nuraminti emocijas - pieSdama, giliai
kvépuodama.

btrelius, dainavimo

STATISTIKA

DAUGIAU NEI 90% VAIKU,
TURINCIU SELEKTYVUY
MUTIZMA, TAIP PAT TURI
SOCIALINE FOBIJA AR
SOCIALIN| NERIMA. SIS
SUTRIKIMAS YRA SEKINANTIS
IR SKAUSMINGAS VAIKUI

Maziau nei 1% vaiku turi selektyvy

mutizma. Mergaités du  kartus
dazniau turi $§j sutrikima nei
berniukai.

Daugeliui vaiky selektyvus mutizmas
iSsivysto nuo 2 iki 4 mety amziaus.
Nepaisant ankstyvos pradzios, vaikai,
turintys selektyvy mutizma,
paprastai néra identifikuojami iki
jéjimo i mokykla ir daznai nesulaukia
profesionalios pagalbos, kol jiems
sukanka 6-8 metai.

T ———




BENAS

Mes auginame slnuy turintj Dauno
sindroma. Dar néstumo metu
suzZinojome, kad yra didelé rizika, jog
gims vaikutis su Dauno sindromu. Misuy
spéliojimai pasitvirtino iskart po
gimimo, nes gydytoja pasidalino savo
jtarimais.

Kai Benui (vardas pakeistas) suéjo Sesi
ménesiai pradéjome lankyti ankstyvaja
reabilitacijg. Pirmojo susitikimo metu,
logopedé rekomendavo vaika pradéti
mokyti gestu. Si mintis man nei§kart
patiko. Maniau, jei mokysime gesty
vaikas neiSmoks kalbéti. Ilgai
diskutavome apie tai su vyru. Savo
nerimu pasidalinome ir su logopede. Ji
mus ramino, kad vaikas naudos gestus
tik tol, kol iSmoks kalbéti. Vaikai su
Dauno sindromu pradeda kalbeéti veliau,
todel jei vaikas negalés iSreiksti savo

noruy, gali kilti pykéio reakcijos, Pirmuosius prasmingus zodzius
nesusikalbéjimas vaikai, turintys Dauno sindroma

vidutiniskai pradeda sakyti apie

treciuosius metus, bet gali svyruoti

Namuose jam rodydavome jvairius
zenklus: valgyti, gerti, miegoti.
Logopedé moké zaisly pavadinimuy.
Zenklus rodydavo kuo auk§&iau burnos,
todél Benukas matydavo ne tik kaip
rodo, bet ir kaip sako.

nuo 1 iki 7 mety amzZiaus periode.

Vaiko, turinc¢io Dauno sindroma

Budamas 3 mety mokéjo apie 100 gimimo tikimybé didéja, esant

zenkly, todél jei bandydavo kazka vyresniam motinos amziui, tadiau
pasakyti, ko mes nesuprantame, net 80 proc. Dauno sindroma turindiy
nustebdavom, kad nesuprantame jo. kudikiy gimsta moterims iki 35

. mety, nes §i amzZiaus grupé gimdo
Siuo metu, Benui 8 metai. Jis lanko

specialiaja klase. Dabar jis retai naudoja
zenklus, nes dazZniausiai pasako viska
Zodziu. ISlieka tarimo Kklaidy, bet su
logopede mokosi istarti visas raideles.

dazZniausiai

Labai dziaugiamés, kad jveikéme savo
principus ir iSmokome Zenkly kalbos, kuri
padéjo mums suprasti savo vaika ir su
juo susikalbéti. 18



Giedrius  (asmens  pageidavimu
vardas pakeistas) turi regéjimo
negalia. Negalia vyriskis igijo
vaikystéje, po operacijos.

Profesinéje mokykloje igijo
masazuotojo kvalifikacija ir
sékmingai  dirba pagal igyta

specialybe. Giedrius pasakoja, kad
klientai jo negalios nesureikSmina ir
jam atrodo, kad net nepastebi.

Vyriskis

savo negalios

nedramatizuoja ir teigia, kad svarbu

negalig priimti, kaip nedaloma savo

savybiy visuma, kaip Zmogaus
jvairovés dali, o ne kaip gyvenimo
nuosprendi.

Svarbu nelikti vienam, nebijoti

kreiptis pagalbos kai reikia. Giedrius
teigia, kad jo patirtis rodo, jog
dazniausiai Zmonés yra geranoriski
ir supratingi, jei zino, kad jis turi
Todél
erdvése nevengia nesiotis baltosios

negalia. vyriskis  vieSose
lazdelés (nors puikiai iSsiversty ir be
jos). Giedrius pasakoja, kad baltoji
lazdele pasitarnauja kaip
informacija, aplinkiniams teikianti
priemone apie jo turimag regeéjimo
negalia. Tai padeda isvengti jvairiy
nesusipratimu. Pavyzdziui
parduotuvéje pasiteiravus kainy ir
neturint baltosios lazdelés galima
sulaukti nebttinai atsakymo i
uzduotg klausima, bet kito klausimo,
pavyzdziui "ar nematai? Na, o turint
baltaja lazdele, tokiuy susipratimy

Giedriui neteko patirti Anot jo,
zmoneés dazniausiai - paslaugis ir
geranoriski.

VyriSkis pabrézia, kad mes visi
turime viena gyvenima. Pasak jo,
gyvenimas - vertingiausia dovana,
todél sau ir kitiems linki saugoti Sia
vertinti ir

dovana, ja dziaugtis,

branginti, nesvarbu Jas turite

negalia, ar ne.
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Atlikus logopedu ir kitu raidos specialisty apklausa apie kalbos raidos sutrikimus:

75% apklaustujy teigia, kad ankstyvojo amziaus vaiky tévai nezino apie ankstyvuosius
kritinius kalbos sutrikimy pozymius;

75% specialistu teigé, kad tévai neturi informacijos apie ankstyvosios intervencijos
nauda;

Beveik 81% teigeé, kad tévai, pries imdamiesi veiksmuy, laukia nuo 6 ménesiy iki daugiau
nei 2 metuy, po to, kai pirma karta pastebi vaikuy kalbos vélavimo ar sutrikimy
simptomus.

Si apklausa parodé, kad esant didzZiuliam informacijos srautui, patikima informacija ne
visada pasiekia reikalingas tikslines grupes. Visy vaiku kalbos raida vystosi skirtingai,
taciau svarbu pastebéti kritinius kalbos raidos poZymius ir kreiptis specialisty pagalbos
bei detalaus vaiko raidos iStyrimo.

AMZIUS | KALBOS SUPRATIMAS KALBOS ISRAISKA
Nestebi kalbancio Zmogaus. Kalbinamas Neéra jokiy vokalizacijy
nesisypso.
WA Nestebimi paprasti gestai, Zenklai (nerodo Neciauska
pir$tu, nemojuoja ir pan.)
k5N Nesupranta paprasty Zodiniy instrukcijy Nesikreipia mama, tété
(Pvz.:duok masing, paimk Saukstg ir pan.)
Neatsako j klausimus nei Zodziu, nei gestu. Yra maziau nei 20 Zodziy
Paprasytas neparodo paveiksléliy, daikty. aktyviajame Zodyne.

Daiktus naudoja ne pagal paskirtj ir
vienpusiskai (Pvz.: masinai tik suka ratus,
zaislus méto, dauzo, su jais nezaidzia)

Nejvykdo dviejy daliy instrukcijy (Paimk  Artimiesiems sunku suprasti vaiko

lélyte ir pasodink jg ant kédés). Neatsako j kalbéjima. Daznai tik atkartoja
sudétingesnius klausimus (Pvz.: Ko reikiakai  klausimus ir ZodzZius, bet j juos

lyja lietus?) neatsako. Nejungia Zodziy j
paprastus sakinius.

Kuo anksciau rekomenduojama kreiptis j specialistus esant genetiniams sutrikimams,
neiSnesiotumo atvejais bei esant kitiems rizikos veiksniams (tokiems kaip komplikuotas
néstumas ir gimdymas, mamos ligos, mazas gimimo svoris ir pan.).
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e Suteikia galimybe bendrauti
e SumaZzina nerima

Irodyta, kad alternatyvi komunikacija turi e SumaZzina elgesio problemas
teigiama poveiki Zmonéms, turintiems o Didina nepriklausomybe
kalbos ir komunikacijos sutrikimu. e Didina pasitikéjima savimi,
Alternatyvi  komunikacija (AR) yra saviverte

terminas, reiSkiantis visa komunikacija, e Suteikia galimybe naudotis
iSskyrus nataralia kalba. Tai apima vienodomis Svietimo ir darbo
bendravimo metodus, kurie papildo ir galimybémis

pakei¢ia natdralia zmoniy kalba ir o Gerina socialinius santykius
kalbéjima. Zmoneéms, turintiems e Pagerina bendra gyvenimo
bendravimo  problemu ir  supratimo kokybe gyvenant oriai ir
sunkumu, AK prietaisai yra budas iSreiksti jtraukiai

savo jausmus, nhuomoneg, poreikius ir norus.

asmenu, kurie naudojasi
alternatyvia komunikacija.
zodiné kalbos iSraiska pageréja

Vaikai ir suaugusieji, turintys kalbos ir
intelekto negalig

e Vaikai ir suaugusieji, turintys autizma,
cerebrinj paralyziy, Dauno sindroma, Retto

sindroma, Afazija, Apraksija ar Kkita
asmenu, kurie naudojasi

sutrikima, kuris paveikia kalba e e

* Vaikai kuriy raida véluoja kalbos iSraiSka nesikeicia
e Kiti genetiniai sutrikimai, turintys jtakos

kalbai

asmenuy, kurie naudojasi
alternatyvia komunikacija,

kalbos iSraiska pablogéja
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ALTERNATYVIOS
KOMUNIKACLOS TIPAI

AK TIPAI
= -
PRIEMONEMIS| PRIEMONIY
Aukétosios
technologijos

BE PRIEMONIY

Iranga nereikalinga. Bendravimas

paprastai vyksta gesty kalba, balsu,

zenklais, kuino kalba ir veido
iSraiSkomis.

SU PRIEMONEMIS
BE AUKSTUJU TECHNOLOGIJY

Reikalinga paveiksléliy lenta ar
knyga. Siems jrankiams nereikia
elektros energijos ar elektroniniy
komponentu.

AUKSTOSIOS
TECHNOLOGIJOS

Tai apima strategijas, susijusias su
elektronikos ir kity technologiju
naudojimu. Tai gali bati
kompiuteriai, kalba generuojantys
irenginiai ir plansetiniai
kompiuteriai.




TIESA

ALTERNATYVIOS KOMUNIKACIJOS
(TOLIAU - AK) TIKSLAS YRA PERDUOTI
PAGRINDINIUS POREIKIUS

Tiesa ta, kad AK tikslas yra perduoti asmens
poreikius IR norus. Bendravimas turi buti
kuo panaSesnis j jprasta.

TRUKDO KALBOS VYSTYMUISI

Yra begalé tyrimy, kurie rodo, kad AK
mokymas netrukdo kalbai vystytis, bet iS
tikryjy gali pagerinti Zodyng ir kalbéjimg

KAD AK BUTY VEIKSMINGA, IS PRADZIY
REIKIA ISSPRESTI ELGESIO PROBLEMAS

Labai daznai gebéjimo bendrauti trikumas
yra elgesio problemy priezastis, todél
efektyvios ir asmeniui priimtinos
bendravimo priemonés parinkimas, lemia
elgesio pagerejima.

NAUDOJAMA TIK KAl ASMUO NEKALBA

Daugeliui asmeny, turinCiy autizmg AK
vartojimas gali bati naudingas streso ar ligos
metu. AK yra individualizuotas, o kiekvieno
poreikiai skirtingu metu bus skirtingi.

VAIKAS, NOREDAMAS NAUDOTIS AK,
TURI TURETI GERUS MOTORINIUS
IGUDZIUS

Yra alternatyvios komunikacijos priemoniy,
kurios reikalauja tik minimaliy motoriniy
jghadziy.
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Vaiky raidos sutrikimu ankstyvosios
reabilitacijos (toliau - VRSAR)
paslaugos teikiamos vaikams iki 7
mety, vaikams iki 4 mety Sios paslaugos
teikiamos prioritetine tvarka

Seimos gydytojas, vaiky ligy gydytojas
arba Kkiti gydytojai specialistai,
patikrine vaiko psichomotorine raidg ir
(ar) nustate raidos sutrikimo rizika,
siuncia pacientag VRSAR paslaugas
teikiancio gydytojo konsultacijai.

Sudaromas paciento tyrimo ir gydymo
planas, kuriame numatomi artimiausi
tyrimo ir gydymo tikslai, gydymo
trukmeé, pobidis ir intensyvumas

Vienam pacientui apmokamos ne
daugiau kaip 20 VRSAR dienos
stacionaro paslaugu

(Vaiko raida A Zr. 10 psl) iSlaidos.

Vienam pacientui apmokamos ne
daugiau kaip 40 VRSAR dienos
stacionaro paslaugu (Vaiko raida B zZr.
10 pasl) islaidos.

Vaikui, kuriam

teikiamos vaiko raidos
A profilio (ligos kodus
ziareti 10 psl)
paslaugos, per vienag
dieng turi biti
suteiktos ne maziau
kaip dviejy specialisty
paslaugos

Vaikui, kuriam
teikiamos vaiko

raidos B profilio (ligos

kodus ziareti 10 psl)
paslaugos, per vienag
dieng turi biti
suteiktos ne maziau
kaip trijy specialisty
paslaugos
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PASLAUGU PROFILIS 2A

R62 Fiziologineés raidos sutrikimai

R47 Kalbos sutrikimai

F80 Specifiniai tarimo ir kalbos raidos
sutrikimai

F82 Specifiniai judesiy raidos sutrikimai
H53, H54 Regos sutrikimai

HOO0, HO91 Rlausos sutrikimai

PASLAUGU PROFILIS 2B

F70-F79 Vidutinis, sunkus,qgilus, kitas,
nepatikslintas protinis atsilikimas

F83 Specifiniai misris raidos sutrikimai

F84 [vairiapusiai raidos sutrikimai

G80-G82 Vaiky cerebrinis paralyzius ir kiti
paralyziaus sindromai

F88, F89 Kiti ir nepatikslinti psichologineés
raidos sutrikimai

FOO-F98 Socialinés raidos sutrikimai, kiti
elgesio ir emocijy sutrikimai

QO00-QO0O7 Igimtos nervy sistemos formavimosi
ydos

Q85-Q87 Fakomatozeés ir jgimty formavimosi
ydu sindromai

Q90-0Q93, Q99.2,Q99.8, Q99.9 Chromosominés
ligos

G12, G60,G70, G71 Genetinés nervy-raumeny
ligos
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Kretingoje

VsI Rretingos ligoniné,
Zemaites al. 1, Rretinga,
Ankstyvoji reabilitacija
Registracija +37044579 046

Silutéje

V3] Silutés ligonine,
Ankstyvoji reabilitacija
Rusneés g. 1, Silute,
Registracija +37044162095;

Gargzduose

Klaipédos rajono
savivaldybés Gargzduy

ligoniné

Ankstyvoiji reabilitacija

Tilto g. 2, Gargzdai,
Registracija +370 46 452 022
Mob: +370 614 700 13

Klaipédoje

Mano seimos gydytojas
Ankstyvoji reabilitacija
Taikos pr. 119, Rlaipéda
(Zarde)

Registracija (8 600) 87 690

Giruliai

Turisty g. 18, Klaipéda
Ankstyvoji reabilitacija
Registracija (8 65) 775 274

Klaipédos Sveikatos
rieziGros centras
Ankstyvoji reabilitacija
Taikos pr. 76, Klaipéda
Registracija (8-46) 342709

Testas

Ankstyvoji reabilitacija
Dubysos g. 31, Rlaipéda
Registracija (8 46) 341 757
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Sanatorinis gydymas
skiriamas sergantiems:
judamojo - atramos aparato,
nervu, psichikos ir elgesio,
kvépavimo, ausu, nosies,
gerklés, virskinimo sistemy
ligomis (visa ligu sarasSa
galite rasti d&ia: https://e-
seimaslrslt/portal/legalAct/It
/TAD/TAIS.3136647

jfwid=-3altlcr4a) vaikams iki
18 metyu amziaus Seimos

gydytojo siuntimu (F-027/a).

PALANGOJE

VSI PALANGOS VAIKU
REABILITACIJOS SANATORIJA
,PALANGOS GINTARAS"
VYTAUTO 30, PALANGA

TEL: 8 460 41230

KAIP SKIRIAMA:

1.Seimos gydytojas isduoda siuntima
reabilitologo konsultacijai deél
sanatorinio gydymo.

2.Konsultacijos metu reabilitologas
paskiria pirmaji reabilitacijos etapa
(5 arba 10 darbo dienu).

3.Praéjus pirmaji reabilitacijos etapa
reabilitologas pateikia atsakyma
dél sanatorinio gydymo skyrimo.

4.Su reabilitologo atsakymu dél
sanatorinio gydymo, kreipiamasi i
Seimos gydytoja, kuris iSduoda
siuntima sanatoriniam gydymui

5..Seimos gydytojas turi vaiko tévams

(jei vaikui 16 mety, informacija
suteikiama jam paciam) pranesti
apie skiriama sanatorinj gydyma ir
ju paprasyti parasu patvirtinti, kad
tokia informacija gavo. Jei
sanatorinio gydymo atsisakoma, -
tai dokumentuose taipogi turi buti
pazymeéta.

6.Vaiko tévai turi teise ir galimybe
patys pasirinkti, kurioje istaigoje
gydytis ju vaikui.

Vaikams gali bati skiriamas sveikatos
grazinamasis gydymas (Svgr,
skiriamas vaikams nuo 3 metu),
reabilitacija II (R2, skiriamas vaikams
iki 3 mety), Reabilitacijai III (R3)
gydymas.
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NEIGALUMO LYGIO
NUSTATYMAS

Sunkaus, vidutinio ar lengvo nejgalumo lygj nustato Nejgalumo ir
darbingumo nustatymo tarnyba prie Socialinés apsaugos ir darbo
ministerijos (toliau — NDNT).

Vaiko Seimos gydytoja iSduoda siuntima i NDNT vaiko neijgalumo lygio
nustatymui ir parengia dokumentus vaiko nejgalumo lygio jvertinimui:

1. Gydytojo uzpildyta siuntima i tarnyba (galioja 60 kalendoriniy dienu).

2. Medicininiai dokumentai. Tai duomenys apie vaiko sveikatos bukle: testu
(pvz, CARS, DISC, WISC) medicininiy tyrimu, konsultaciju, gydymo
stacionare iSrasu (forma Nr. 003/a), vaiko sveikatos istorijos (forma Nr.
025/a), papildomu dokumenty ir iSrasuy apie gretutines ligas, judéjimo,
psichikos, regos ir klausos bei kalbos f-ju sutrikimus kopijos, patvirtintos
siuntimg pildziusio gydytojo spaudu ir parasu.

3. Vaiko tévy prasyma dél neigalumo lygio nustatymo (prasyma galima
uzpildyti atvykus i tarnyba arba uzpildyti tarnybos interneto svetainéje
adresu www.ndntlt ir atsispausdinti).

4. Vaiko, kuriam nustatomas neigalumo lygis, tapatybe patvirtinantis
dokumentas.

5. Vieno i$ tévy tapatybe patvirtinantys dokumentai.

6. Viena 3x4 dydzio nuotrauka; (bei papildoma nuotrauka, jeigu nustatomas
sunkus neigalumo lygis, neigaliuju automobilio statymo kortelei gauti).

7. SPT/PPT (&vietimo pagalbos tarnybos ar pedagoginés psichologineés
tarnybos) pazyma dél nustatytu specialiyju ugdymosi poreikiu lygio

Paruosti dokumentai pateikiami per 60 kalendoriniy dienu.

29



Liechtenstein Active
Norway citizens fund

lceland Dﬂ - /ﬂf”“
.-";
f7

Autoré - Jaraté Ruske




Kas remontuoja ir pritaiko
ne!galugjg echninés
Iém galbos priemones

laipédos apskrityje?

e Techninés pagalbos

priemoniy, iSskyrus elektra
valdomas priemones, remonto
ir individualaus pritaikymo
paslaugas Rlaipedos
apskrityje teikia VsI ,Likimo
laiptai”.

Ralnupés g. 25-2, LT-95124
Rlaipéda.

Mob. tel. +370 676 35825

nvolikimo.laiptai@gmail.com

e Asmenims, turintiems negalia,
techninés pagalbos priemoniy
remonto ir  individualaus

pritaikymo paslaugos

teikiamos nemokamai.

Kokias nelgalugjq techninés

agalbos rlemonesVs
"Likimo laiptai L

imo laiptai” remontuoja ir
pritaiko?

VI ,Likimo laiptai” pritaiko ir

remontuoja neelektrines
judéjimo techninés pagalbos
priemones, tokias kaip:
rankomis varomi neigaliujy
vezimeéliai, kojomis  minami
triraciai, iv. vaiksciojimo

priemonés (vaiksStynés), tualeto
priemones
kéduteés,

sédynés), prausimosi vonioje ir

(naktipuodzio
paaukstintos tualeto
duse priemonés (vonios ir/ar
duso keédés, vonios suoliukai ir
funkcines

pan.), mechaninés

lovos ir pan.

Neelektriniy judéjimo techninés pagalbos priemoniy
remonto ir pritaikymo paslaugos




TIPINIS V$] "LIKIMO LAIPTAI" ATLIEKAMU TPP
REMONTO IR INDIVIDUALADS PRITAIKYMO
DARBU SARASAS

VSI ,LIKIMO LAIPTAI“ ATLIEKA SIUOS NEIGALIYJY
TECHNINES PAGALBOS PRIEMONIY, ISSKYRUS
ELEKTRA VALDOMAS PRIEMONES, REMONTO IR

INDIVIDUALAUS PRITAIKYMO DARBUS:

ratuko (priekinio vezimélio ratuko, vaikStynés, naktipuodzio kédutés, darbo kédés
ir pan.) nuémimas ir pritvirtinimas, naudojant jrankius; galinio (veZimélio varomojo)
rato nuémimas ir pritvirtinimas, naudojant jrankius; rato stipiny jsukimas ir
sureguliavimas; padangos arba kameros keitimas (iSmontavimas, sumontavimas,
pripatimas); kameros vulkanizavimas (su iSmontavimu, sumontavimu, rato
nuémimu, uzdéjimu ir pripGtimu); kameros vulkanizavimas; guolio pakeitimas;
vieno ratuko (priekinio vezimélio ratuko, vaikStynés, naktipuodzio kédutés, darbo
kédés ir pan.) aSies iSvalymas ir sutepimas; galinio (varomojo) rato asSies iSvalymas ir
sutepimas; kojos atramos remontas; kojos atramos pakeitimas, jos pritaikymas prie
remo; pédy atramos pakeitimas; ranky atramos remontas; rankos atramos
fiksavimo sistemos pakeitimas, sumontavimas; rankos atramos paminkStintos
dalies pakeitimas; apsaugy nuo raty pritaikymas, sumontavimas; sédynés apmusalo
pakeitimas; nugaros apmusalo pakeitimas; nugaros atramos paauksStinimas; rimties
stabdzio remontas (nuémimas uzdéjimas, remontas, pakeiCiant detales,
sureguliavimas); rimties stabdzio pakeitimas, reguliavimas; rimties stabdzio
sureguliavimas; stabdZio troso jdéjimas, sureguliavimas; lanko pritvirtinimas; rato
aSies pakeitimas ir pritaikymas; apsaugos nuo stipiny pritaikymas, pritvirtinimas;
naktipuodZio kédutes puodo jrengimas; naktipuodZio kédutés sédynés remontas,
pritaikymas; suvirinimo, litavimo darbai; dezinfekavimas bei valymas (TPP); atskiro
mazgo dazymas (paruoSimas daZzymui, rddZiy valymas, Slifavimas, gruntavimas,
dazymas); fiksatoriy pritaikymas ir remontas (vaikStyniy, veziméliy rankeny,
nugaros atramos ir kt.); vezimélio stimimo rankenos pritaikymas, sumontavimas;
vezimélio atskiro mazgo iSmontavimas ir sumontavimas detalémis (suvirinimui,
perdazymui); vezimélio rémo sutvirtinimas; vezimélio rémo lyginimas; vezimélio
sedynés pailginimas; atskiro mazgo padengimas polimerine danga; reguliuojamos
lovos surinkimas; reguliuojamos lovos defektavimas, veikimo patikrinimas,
iSbandymas; reguliuojamos lovos kélimosi jtaiso pritaikymas, sumontavimas;
Soninio uztvaro lovai pritaikymas, sumontavimas; reguliuojamos lovos vaziuoklés
remontas; reguliuojamos lovos ratuko pakeitimas; reguliuojamos lovos pneumatinio
cilindro pakeitimas; kiti nenumatyti darbai; vezimélio nugaros arba sédynés
apmusalo skalbimas; poroloninio ciuzinio praguloms iSvengti dezinfekavimas ir
plovimas; liemenés prie vezimélio pritvirtinimas; saugos dirzy prie vezimélio
pritvirtinimas; staliuko prie vezimélio sumontavimas; abduktoriaus sumontavimas;
vezimélio apsaugy nuo virtimo sumontavimas; medinés darbo kédutés atskiro
mazgo iSmontavimas ir sumontavimas; medinés darbo keédutés atskiro mazgo
lakavimas (paruoSimas lakavimui, lakavimas); vaikStynés su staliuku staliuko
paminkstintos dalies keitimas; galvos atramos laikiklio remontas; galvos atramos
laikiklio pakeitimas, sumontavimas; ratuko Sakutés pakeitimas, pritaikymas.
Daugiau informacijos galima rasti VS] "Likimo laiptai" internetiniame puslapyje
https://www.likimolaiptai.lt/, skiltyje ,paslaugos”, arba paskambinus telefonu,
nr.+370 676 35825.
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Literatiroje gausu skirtingu advokacijos apibrézimy. Taciau nepaisant
advokacijos apibrézcéiuy ivairovés, ju esmé - panasi  Advokacija (lot
,advocare”) reiskia ,siekti palaikymo” (Begloian, 2016). Minéta autoré teigia,
kad advokacija - socialiniu pokyc¢iu procesas neatsiejamas nuo pozitriy ir
socialiniy santykiu kaitos bei galios santykiuy pasiskirstymo pilietinés
visuomenés stiprinimo linkme ir atverianciy daugiau ,erdviy® demokratijai.
Adomaityté — Subaciené (2019) teigia, kad advokacija — bet kokie veiksmai,
kuriy pagalba siekiama atstovauti tam tikros socialinés grupés teiséms ir
interesams bei daryti ijtaka vieSajai politikai KRai kuriuose s$altiniuose
advokacija apibudinama kaip visuma tikslingu veiksmu, kuriais siekiama
politikos poky¢iy itakojant jvairias suinteresuotas puses, ieskant sprendimu,
kurie leisty pakeisti situacija. Watson (2015) teigimu advokacija - itaka,
daroma sprendimuy priémeéjams priimant sprendimus susijusius su politika,
siekiant pasalinti pagrindines skurdo priezastis bei uztikrinti teisinguma.
Advokacija apima bendraja veikla, kurios déka siekiama tam tikry pokyciy
konkrecioje srityje, o pagrindiné advokacijos prielaida yra ta, kad pokyciai
gali vykti tik per samoninga ugdyma, pateikiant irodymus ar argumentus
kodél pokyciai turéty ijvykti, ir itraukiant Zmones, kurie turi galig tuos
pokycius atlikti (Muravjovas, Mrazauskaité, 2015).
Apibendrinant galima teigti, kad advokacija - gebéjimas daryti ijtaka
vieSosios politikos formavimo ir sprendimy priémimo procesams ir Kkiti
veiksmai, kuriais siekiama ginti tam tikros socialinés grupés teises ir
interesus. Vadinasi, veiksmai kuriais siekiama ginti asmenu, turinc¢iuy negalig
teises yra traktuotini kaip Sios zZmoniuy grupés poreikiu advokacija.
Anglakalbéje literatiroje advokacija skiriama i daugybe krypciu, pvz.
socialine davokacija, humanitariné advokacija, politiné advokacija, e-
advokacija ir kt. Taciau tik viena i$ ju tiesiogiai susijusi su negalia turinciy
zmoniy teisiu atstovavimu, tai - negalios advokacija (angl disability
advocacy). Saltiniuose lietuviy kalba nepavyko aptikti termino ,negalios
advokacija” Tai gali buti siejama su nepakankamu démesiu Siai sric¢iai.
Tenka konstatuoti, kad Zzmoniuy, turinc¢iy negalia teisiy uztikrinimo klausimai
misy Salyje aktualizuojami gana daznai tiek ir praktiniame, tiek ir
moksliniame lygmenyse. Taciau beveik néra nidienos moksliniy tyrimy
negalios advokacijos temomis ir taip pat Siandien dar negalime kalbéti apie
sisteminga, nuoseklia, ilgalaike ir nepertraukiama negalios advokacijos
strategija ir procesus nidienos Salies praktikoje.

Negalios advokacija - tai jvairts veiksmai, kuriais
siekiama remti, saugoti ir ginti Zmoniuy, turinc¢iy negalia,
teises (What is disability @ advocacy, 2016).
Akcentuojama, kad ,negalios advokatai® (angl, disability
advocates, ty. negalios advokacija uzsiimantys zmoneés,
kurie nebitinai yra teisininkai) gali atstovauti patys
save, kitg Zmoguy ar grupe Zmoniy, turin¢iy negalig tiek
ir mikro, tiek ir mezo, tiek ir makro lygmenimis.
,Negalios advokatai” gali dirbti tiek ir savanoriskai, tiek
ir mokamai.

Advokacijos ir negalios advokacijos samprata




NEGALIOS ADVOKACILJA
APIMA:

informacijos, Zmonémes, lobizma siekiant, kad
turintiems negalig teikima, valdzia inicijuoty, remty
apie juy teises, diskriminacijg
ir diskriminacijos atveju
identifikavima: zmoniy, turinciy negalia,
teisés (pvz. proto negalia

turindiy Zmoniy ir kt.);

pokycius, kuriais bty
ginamos, jtvirtinamos

pagalba asmenims
turintiems negalig kalbant
ir/ar rasant apie aktualias
problemas asmenims ar
organizacijoms siekiant, kad
problema bituy ne tik
isgirsta, suprasta, bet ir

kampanijas, kuriomis
siekiama socialiniy pokyciu,
formuojat ir/ar gilinant

visuomeneés supratimg
jvairiais, Zmoniy, turinciy

negaligq diskriminacijos,

iSspresta; nelygybeés ir kt. realybéje

patiriamais teisiy pazeidimais
pagalba zmonéms, ir aktualizuojant pokyciu
turintiems negalia, teikiant poreikius,

ieskinius, ieskant
susitarimo dél procesy

ir/ar teisiniy veiksmuy
leidzianciy uztikrinti lygias
zmoniy, turinciy negalia,
teises;

Siame puslapyje pateikta inormacija parengta remiantis What is disability
advocacy? (2016). Prieiga internete: https://www.daru.org.au/wp/wp-
content/uploads/2011/12/What-is-disability-advocacy_final-June-2016.pdf
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Pilietiné advokacija

kai bendruomenés
savanoriai imasi

Savi-advokacija advokacijos siekiant ginti
inicijuojama asmens, zmoniy, turinciy
turincio negalia, kuris ar negalia, teises ar interesus
kuri, kalba savo vardu ir (pvz. proto negalig turinciy

reprezentuoja save. zmoniy ir kt.).

Individuali advokacija Sisteminé advokacija

grindZiama poZitriu ,vienas . . . e
ries viena® Inicijuoiama ir apima ilgalaikj darbag siekiant
P ] e / J socialiniy pokyciy, taip pat ir
realizuojama profesionalaus tat ltik
‘. statymuy, politikos
advokato, giminaicio, : .y Ul. P " _
draugo ar savanorio, kai egzistuojancios praktikos
siekiant uzkirsti kelia R Rk
L .. .. turintiems negalia.
jvairiems nesaziningiems

gydymo, smurtiniams, . o . .
Teisiné advokacija

jzeidinéjimo ir pan.

atvejams ir/ar juos spresti.
J J pre KRai profesionaliis teisininkai

G o o d I( .o teikia konsultacijas zmonéms
rupine aavokacija turintiems negalia
: s : Zmogaus teisiy,
apima grupés zmoniy

s . e diskriminacijos klausimais,
turinciy negalig teisiy ir

; . siekia pokydiuy teisingumo
interesu atstovavima, pokyciu g

. v . sistemoje

gynima (pvz. Zmoniy, J ’ y
turinéiy negalia ir siekiant Zmoniuy turinciy
gyvenandiy savarankisko negalig teisiy uztikrinimo.

gyvenimo namuose);

Siame puslapyje pateikta inormacija parengta remiantis What is disability
advocacy? (2016). Prieiga internete: https://www.daruv.org.au/wp/wp-
content/uploads/2011/12/What-is-disability-advocacy_final-June-2016.pdf
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I Si klausima atsakant galima remtis prof. habil
dr. Vytauto Gudonio pastebéjimu issakytu 2020 m.
lapkricio 23 d. interviu, kad
nepaistant to, jog ,zmonés, turintys negaliu, tapo
dazniau matomi tiek mokslo, tiek visuomeninéje
veiklose, taciau .musy salyje jie yra
diskriminuojami <.>. Jau vien faktas, Kkad
parolimpiniy zaidyniy nugaletOJal gauna kur kas
mazesnius honorarus nei aahu neturintys
olimpiniy zaidyniy prizinin iliustruoja
akivaizdziag diskriminacija (i D. Cicénaités-
Raveckienes 2020.m. lapkricio 23 d. interviu su
prof. habil. dr. Vytautu Gudoniu). Gausybe Zmoniy
turinciy negalia diskriminacijos pavyzdzZiu, jvairiy
teisiy pazeidimuy muasy Salyje rodo nudienos
mokslininky tyrimai (pvz. Baranauskiene, 2020;
KRairiene, Geleziniene, 2019; Rarveliené,v 2019;
Lisauskieneé, 2018; Subaditte, 2020 ir kt.). Zmones,
turintys negalia, yra labiausiai ,nugalinta” gru?é
ne tik Klaipédos regione, tadiau ir Lietuvoje. Ju
teisés pazeidziamos beveik visose  srityse
Ac1;<1nska1te 2019). At31zvelg1ant i esamga situacija,
sliniy tyrimy duomenis ir i tai, kad negalios
advokacijos esmé - saugoti, ginti Zmoniuy, turinciy
negalia, teises, interesus, tenka konstatuoti, kad

negalios advokacua - neatidéliotinas nudienos
gorelkls ir batinybé misy Salyje.
iekiant sekmingos negalios advokacijos

asmenims, turintiems negalia, svarbu zinoti
Jungtiniy Tautu neigaliuju teisiy konvencija
(tarptautine Zmogaus teisiy sutarti), kuria Lietuva
ratifikavo 2010 m. Domeétis kitais svarbiais teisés
aktais, istatymais (pvz. LR Nejgaliuju socialinés
integracijos istatymas, 2005 ir ktg)
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Atsakant i klausimg kaip galima
vykdyti savo poreikiu advokacija, ko
gero racionalu buty teigti, kad tai
priklauso nuo tiksly ir siekiamy
rezultaty. PazZymeétina, kad savi-
advokacija gali turéti daugybe tiksl .
Kai kuriuose leidiniuose (pvz. NVO
2013 m. geguzé, Nr. 4)

uzsimenama, kad advokacijos tikslai

gidas,

apima sveikatos ar socialines

apsaugos, teisingumo, Zmogaus

teisiy, aplinkosaugos ir kt. sritis ir
iSraiskos

gali apimti jvairiausias

formas - nuo vieSu pareiskimuy,
protesto akciju, mitingu, iki laisky
raSymo, peticiju platinimo, tyrimy
publikavimy ir vieSinimu, plataus
masto visuomenés informavimo
kampaniju ir taip toliau. IS esmés jau
ir Siame teiginyje galima rasti
pasitlymu kaip galima vykdyti savo
poreikiy advokacija, ty. rengti
peticijas, organizuoti ir/ar dalyvauti
viesus

mitinguose, inicijuoti

pareiSkimus, rasyti laiSkus ar

kreipimasi rupimais klausimais ir
pan. Aktualizuojant savi-

advokacijos realizavima svarbu

apgalvoti seékmes prielaidas. Test,
(2005)
pagrindines savi-advokacijos struk -

Fowler ir kt iSskyre 4

tGrines dalis: 1) Zinios apie save, 2)

zinios apie Zmogaus teises, 3)

komunikaciniai gebéjimai ir 4)

lyderyste. Kai kurie moksliniai
tyrimai (pvz. Daly-Cano, M., Vaccaro,
A ir kt, 2015 ) rodo, kad jauni
zmoneés savi-advokacijos gebéjimuy
igyja mokydamiesi i§ savo Seimos

nariy, ugdytojuy ir bendraamziu.

Saltiniuose, analizuojanciuose
advokacijos sekmés prielaidas mezo
lygmeniu (pvz. NLIF nariy poreikiais
pagrista mokymu metodologija,
2017) akcentuojama, kad sékminga
advokacija reikalauja nuolat
analizuoti vykdoma politikg vietiniu
ir nacionaliniu lygmeniu, laiko rengti
rekomendacijas ir kreipimosi
dokumentus, sekti, kokj poveikj turi

organizacijos veiksmai (pvz, jeigu
organizacija

parenge  kreipimosi

laiSka ir issiunté ji atitinkamai
institucijai, batina sekti, ar i laiska
gautas atsakas, koks atsako turinys,
kaip  organizacija gali toliau

reaguoti, kokiy veiksmy toliau imtis




ir pan). Todél advokacijos sékmé Suformuluokite

didzigja dalimi priklauso nuo to, kiek 3% oo
A aisky advokacijos
zmogiskuju ir laiko istekliy

[ ]
organizacija gali ir yra pasiruoSusi tlkSIQ
skirti. Taciau batina pazymeti, kad Biitina Sinoti ko konkrediai

advokacija ne vien tik organizaciju, siekiate. Advokacija turi

taciau gali biti ir iniciatyviy pilieciy vykti tikslingai. Batina
irankis siekiant pokyciy. aiskiai jvardinti, kokio
pokycio siekiama ir koks
turéty bati galutinis
rezultatas, jgyvendinus visus

planuojamus advokacijos

veiksmus.
Pasirinkite
. p . advokacijos
Ivertinkite esamgqg .
. e veiksmus
situacijg
Tiksliai jsivardijus kokia
Biitina zinoti konkrecius problemga siekiama spresti,
atsakymus j tokius aiskiai zinant kokios yra
klausimus: kokia yra problemos priezastys, kokig

dabartiné situacija, situacija norima keisti,

kurig norima keisti? Ar kokiy konkreciy tiksly ir

turite pakankamai rezultaty norima pasiekti
patikimy duomeny galima rinktis geriausiai
(irodymu) apie dabartine tam tinkancias advokacijos
situacija (jei ne, priemones ir metodus.

ar zinote kur tu duomenu
ieskoti)? Ar turimi
duomenys yra pakankami
ir objektyvis, kad
galétumeéte konstatuoti
aiskiai apibréztos

problemos buvima?




Skyrius "Negalia zmogaus gyvenime" gali bati
traktuojamas kaip geryju patirCiu istorijos,
nes atskleidzia asmeninius (pacm negalia
turin¢iy Zmoniu) ir Seimos nariu iSgyvenimus,
kurie ne tik leidzia i§ arciau pazvelgti i
(ne)galia, bet ir padeda suprasti, kad 'negalia
gyvenime - daugiau, nei matomas virSelis’, ty.
siu  zmoniy gyvenimas jvairus Kkaip Iir
kiekvieno iS musu. Negalia yra tik viena is
daugybes zmogiskosios jvairoves
charakteristiky, kuriai suteikiamos pozityvios
konotacijos, bet tik tuomet, kai asmuo ir jo
artimieji priima savo negalia.

Labai svarbu kuo anksciau nustatyti raidos
sutrikimg ir taikyti ankstyvaja reabilitacija,
kuri padeda vaiko vystymuisi, sumazina
elgesio problemas ir padeda Seimoms
iSmokti efektyviy vaiko kalbos raidos
lavinimo ir reabilitacijos bidu. Vienas i$ juy -
alternatyvios komunikacijos taikymas.

Nejgaliujuy techninés pagalbos priemoniu
(TPP) remonto ir individualaus pritaikymo
paslaugas Klaipédos apskrityje teikia VSI
‘Likimo laiptai’. ISsamios informacijos apie Siy
paslaugu teikimg galima rasti ne tik Sioje
medziagoje, taciau ir V8] "Likimo laiptai”
tinklalapyje https://www.likimolaiptailt/ arba
paskambinus tel. nr. 867635825

Negalios advokacija - tai jvairts veiksmai,
kuriais siekiama remti, saugoti ir ginti
zmoniuy, turinc¢iy negalia, teises. Negalios
advokacija misu ntdienos Salyje
aktualizuotina dél gausybés Zmoniy turinciy
negalia diskriminacijos pavyzdziu, ivairiy
teisiy pazeidimu, kuriuos atskleidzia ne tik
patys asmenys, turintys negalia, praktikai,
dirbantys negalios srityje, ta¢iau ir moksliniy
tyrimy duomenys.
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