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ZINOJUMA IZMANTOTIE SAISINAJUMI

ANO — Apvienoto naciju organizacija

AST — autiska spektra traucgjumi

BA — bérnibas autisms

BCT — bérnu cerebrala trieka

BKUS — Bérnu kliniska universitates slimnica
CNS — centrala nervu sistéma

LR — Labklajibas ministrija

NRC — Nacionalais rehabilitacijas centrs

© ©° N o gk~ w DN

NVO — nevalstiska organizacija

10. PIl — pirmskolas izglitibas iestade

11. PMLP — Pilsonibas un migracijas lietu parvalde

12. QDA — kvalitativo datu analize (saisingjums anglu valoda ietverts datu analizes programmas
QDA Miner Lite nosaukuma)

13. RSU — Rigas Stradina universitate

14. SLP — Socialo lietu parvalde

15. VDEAVK - Veselibas un darbsp&ju ekspertizes arstu valsts komisija



PETIJUMA APRAKSTS

Péetijuma aktualitates pamatojums

Latvija dzivo vairaki tiikstosi gimenu, kuras aug bérns invaliditati." Turklat dala bérnu, kam
ir invaliditate, uzturas nevis gimengs, bet gan ilgstoSas socialas apriipes iestades.? Visi §ie berni
savas invaliditates del saskaras ar virkni ierobezojumu pilnveértigai dzivei un savu cilvéktiesibu
Istenojumam, jo Tpasi ar tadiem ierobezojumiem, kas apgriitina So b&rnu ieklauSanos sabiedriba.

Ka zinams, Latvija 2010. gada ratificgja (t.i., uznémas saistibas istenot) ANO Konvenciju
par personu ar invaliditati tiestbam® (turpmak teksta: Konvencija). Pievienoanas Konvencijai
nozimé, ka dalibvalsts apnemas istenot t.s. pozitivo diskriminaciju, pakapeniski nodro$inot, ka
personas, tostarp bérni, ar invaliditati valstl var baudtt tadas pasas tiesibas un brivibas ka pargjie
iedzivotaji. Konvencija paredz, ka katrai tas dalibvalstij janodroS§ina personam ar invaliditati
veselibas apriipe, kas tam ir nepiecieSama tieSi vinu invaliditates dél, mazina invaliditates
smagumu un novér§ jaunas invaliditates rasanos.® Konvencija ari visai detalizéti apraksta, kas
dalibvalstij janodroSina personam ar invaliditati tieSi rehabilitacijas un adaptacijas joma:
,Dalibvalstis veic efektivus un atbilstoSus pasakumus, tostarp ar lidzinieku atbalstu, lai personas
ar invaliditati varetu panakt un saglabat maksimalu patstavibu, pilnigas fiziskas, garigas, socialas
un profesionalas sp&jas un pilnigu ieklausanos un lidzdalibu visas dzives jomas. Sai nolika
dalibvalstis organizé, nostiprina un paplasina vispusigus adaptacijas un rehabilitacijas

pakalpojumus un programmas, jo ipasi veselibas aizsardzibas, nodarbinatibas, izglitibas un

12010. gada janvari 7009 gimeném Latvija bija pieskirta piemaksa pie valsts gimenes pabalsta par bérnu invalidu
(Piemaksa pie gimenes...,2010). (Millere 2012: 14). Savukart, 2013.gada 7957 bérniem bija pieskirta invaliditates
grupa (no tiem 2044 bérniem Riga). No kopskaita 2084 beérniem jeb vairak ka ceturtais dalai invaliditate bija
noteikta psihisku traucéjumu dgl. http://www.vdeavk.gov.lv/wp-content/uploads/2014/09/Parskats-2013.pdf (skatits
28.04.2016.).

2 Latvija, 2009. gada no registrétajiem 1716 bérniem ar smagiem funkcionaliem traucgjumiem, institucionaliz&ti
bija 520. Tatad 70% no gimen&m, kurus skar invaliditate, vecaki bérnus izvelgjas audzinat pasi (LM pamatnostadnes
2009). Veicot o pétijumu, no LM izdevas noskaidrot, ka 2014.gada decembri saskana ar VDEAVK datiem
invaliditate bija noteikta 8151 bérniem, bet par to, cik no Siem b&rniem ievietoti institlicijas, datu vél nebija.
Ministrijas majas lapa atrodamaja atskaité par personam, kas atrodas ilgstosa apriipé 2013.gada, atklajas, ka kopuma
2013.gada institiicijas (t.sk beérnu namos) ievietoti 1017 bérni, no kuriem 698 uzskatami par veseliem, savukart 319
registréti ka neveseli. Lai arT datos nav precizi noradita ne traucgjumu forma un pakape, ne ievietoSanas iemesli,
redzams, ka institucionalizéto b&rnu skaits joprojam ir salidzino$i neliels un lielaka dala gimenu Latvija izvélas tos
audzinat pa$i, kas visbiezak nozimé, ka viens no vecakiem partrauc algotu darbu, un kldst par sava bérna
aprupétaju.” Bikavina, A. 2015. Kad gimeng ienak bérns ar invaliditati — nozimes, agentiira un diskursa maina, Rigas
Stradina universitate, 56.1pp.

® ANO Konvencija  par  personu ar invaliditati  tiestbam. @ URL  (skatits  31.03.2016):
http://likumi.lv/doc.php?id=205328

* ANO Konvencija par personu ar invaliditati tiesibam. 25. pants b) un d).



http://www.vdeavk.gov.lv/wp-content/uploads/2014/09/Parskats-2013.pdf

socialo pakalpojumu j oma.”” Tatad Konvencija paredz, ka rehabilitacija jaisteno gan mediciniski,
gan sociali.

Saskana LR likumu ,,Par Konvenciju par personu ar invaliditati tiestbam"®

, Konvencijas
ieviesanu Latvija koording€ Labklajibas Ministrija, bet tas istenoSanu parrauga Tiesibsarga biroj 8./
Tiesi Tiesibsarga birojs Sogad (2016. gada) nacis klaja ar iniciativu noskaidrot, ka Latvija veicies
ar Konvencijas 26. panta istenojumu attieciba uz bérniem ar invaliditati, proti, sadarbiba ar NVO
— Invalidu un vigu draugu apvienibu ,,Apeirons” birojs aicina veikt p&tijumu par to, cik pieejama,
kvalitativa un efektiva miisu valstt ir bijusi bérnu ar invaliditati mediciniska un sociala
rehabilitacija.

Iniciét p&tijumu abas organizacijas — Tiesibsarga biroju un ,,Apeironu” mudinajusi signali
no gimeném, kuras aug bérni ar invaliditati, par to, ka §STm gimeném nebit nav bijis viegli
orientéties valsts un pasvaldibu normativajos aktos un izprast, ka tiesi rikoties, lai savai
invaliditates skartajai atvasei nodroSinatu Konvencija paredz€to tiesibu, tostarp tiesibu uz
rehabilitaciju, 1stenojumu. No vienas puses, LR likumi u.c. normativie akti paredz, ka atvases
invaliditates gadijuma gimenei gan no valsts, gan pasvaldibas, kura gimene deklaréta, pienakas
paSs atbalsts, tostarp atbalsts tam, lai b&rmam tiktu nodroSinata gan mediciniska, gan sociala
rehabilitacija. Cita starpa, Latvijas normativie akti paredz, ka_no valsts gimenes, kas audzina
bérnus ar invaliditati, socialas palidzibas joma lidztekus valsts gimenes pabals‘[am8 sanem
piemaksu9 par bérnu invalidu. % Ja bernam ir nepiecieSama 1Ipasa apriipe, valsts izmaksa
bérna-invalida kopSanas pabalstu." Gimenei, kura audzina bérnu ar invaliditati, valsts
apnémusies izmaksat ar1 transporta kompensaciju. Papildus valsts paredzetajiem pabalstiem vél
gimeném ar bérniem ir noteikts Iedzivotaju ienakuma nodokla atvieglojums par apgadiba
eso$am personam. Visbeidzot, valsts sniegtie socialie pakalpojumi gimeném, kuras audzina

bérnus ar invaliditati, ietver nodroSinasanu ar tehniskajiem paliglidzekliem un rehabilitaciju

> ANO Konvencija par personu ar invaliditati tiesbam. 26. Pants, 1. URL (skatits 31.03.2016):

http://likumi.lv/doc.php?id=205328

®Speka no 17.02.2010.

" LR Labklajibas ministrija (2010). ,,ANO Konvencija par personu ar invaliditati tiesibam Latvija stasies speka
31.marta”. URL (skatits 31.03.2016): http://www.Im.gov.lv/news/id/1586

$2016. gada pabalsta apmérs par pirmo bérnu gimeng ir 11,38 euro ménesi.

9 2016.gad.a - 106,72 euro ménesi.

19 Noteikumi par gimenes valsts pabalsta un piemaksas pie gimenes valsts pabalsta par bérnu invalidu apméru, ta
parskatiSanas kartibu un pabalsta un piemaksas pieskirSanas un izmaksas kartibu. 2009. gada 22. decembra
MK noteikumi Nr. 1517 [Tiessaiste] Sk. 05.05.2011. Pieejams: http://www.likumi.lv/doc.php?id=202676

1 2016. gada pabalsta apmérs ir 213,43 euro ménesi.



http://www.lm.gov.lv/news/id/1586
http://www.lm.gov.lv/news/id/1586
http://www.likumi.lv/doc.php?id=202676

Nacionalaja rehabilitacijas centra ,,Vaivari® vienu reizi pusotra gada laika, ka ar1 rehabilitaciju
citds arstniecibas iestadas™.

Savukart paSvaldibu nodroSinatie socialie pakalpojumi ietver socialo apripi un socialo
rehabilitaciju. Gimene, kas audzina bérnu ar invaliditati, no pasvaldibas var sapemt atbalstu
socialo pakalpojumu joma, kur§ ietver psihologa konsultacijas, sociala darbinieka
konsultacijas, apriipi majas, apripi dienas centros berniem invalidiem, ka arT bérnu ar gariga
rakstura trauc&jumiem rehabilitaciju’®. Japiebilst tomér, ka socialas palidzibas joma pagvaldibas
gimeném sniedz lielakoties materialu atbalstu, galvenokart izvértéjot gimenes ienakumus un
pieskirot gimenei triicigd vai maznodroinata statusu.™*

Ka liecina ,,Apeirona” ka invaliditates skarto personu tiesibu aizstavju organizacijas
ilggadiga pieredze™, pirmkart, bieZi vien tomér stipri nepietickama ir bijusi Latvijas gimenu
inform@tiba par to, kas un kada seciba javeic, lai savam b&rnam ar invaliditati nodroSinatu
likumos paredze€to atbalstu, apriipi un medicinisko un/vai socialo rehabilitaciju. Informacijas
pieejamiba stipri atSkiras no paSvaldibas uz pasvaldibu. Otrkart, ar tajos gadijumos, kad
rehabilitacijas pakalpojumi sanpemti, bérna ar invaliditati tuvinieku skatfjuma tie biezi vien vai nu
nav bijusi atbilstigi bérna vajadzibam vai ne pietiekami regulari.

Sie ,,Apeirona” sniegtie ieskati saskan ar 2010. un 2011.gada veikta sociologiska p&tijuma
secinajumiem, Proti, RSU sociologijas doktorante Jolanta Millere istenoja promocijas darbu —
akadémisku pétijumu par dzives kvalitati gimengs, kas audzina bérnu(s) ar invaliditati."® Tas
ietvera ar aptauju gimengs, kuras audzina bérnus ar fpasam vajadzibam. Vairak ka 90% Milleres
uzrunato gimenu aptauja apliecindja, ka saskaras ar finansialam gratibam veselibas apripes
jome'l.17 Tie, kas aptaujas laika audzindja pilnigi kopjamus b&rnus, aptauja ari izteica
nepiecieSamibu péc bernam atbilstoSas fizioterapijas, jo, vinuprat, ar valsts apmaksato
fizioterapiju ir par maz, lai bérna veselibas stavokli uzlabotu, savukart papildus terapija

izmaksaja vairakus desmitus latu par vienu specialista pakalpojumu.18 P&c ,,Apeirona” novérota

loti daudzos gadijumos bérnu apripéetaji versusies pie dazadam labdaribas organizacijam, ka

12 Millere, J. 2012. Bérnu ar invaliditati gimenu dzives kvalitate Latvija. Promocijas darba kopsavilkums Socidlo
zinatnu doktora grada iegiSanai. Specialitate - sociologia. Rigas Stradina universitate, 12.1pp.

¥ LR  Saeima. Sociilo pakalpojumu un socialas palidzibas likums. URL:
http://likumi.lv/doc.php?id=68488 Skatits 30.08.2016.
¥ Turpat.

1> personiska komunikacija ar b-bas valdes pr-ju Ivaru Balodi 4.02.2016 un 7.03.2016.

18 Millere, J. 2012. Bérnu ar invaliditati gimepu dzives kvalitate Latvija. Promocijas darba kopsavilkums Socialo
zinatgu doktora grada iegiSanai. Specialitate - sociologia. Rigas Stradina universitate.

Y Turpat: 17.1pp.

8 Turpat.


http://likumi.lv/doc.php?id=68488

ziedot.lv u.c., vai ar1 pasi ieguldijusi ievérojamas naudas summas, lai savam atvasém finansétu
(papildus) rehabilitacijas pasakumus. Ziedojumi tikusi vakti, tacu péc ,,Apeirona” ieskatiem, ne
vienmer par ziedojumiem nodroSinatie rehabilitacijas pasakumi bijusi mérktiecigi.

Kas ir vél jo biitiskak, konkréta NVO ir noverojusi, ka rehabilitacija, ko bérni ar invaliditati
sanem, netiek ne profesionali monitoréta, ne izvertéta. Lidz ar to nav skaidrs nedz, cik efektivi
valsts un pasvaldibu §im merkim paredzetie lidzekli tikuSi izmantoti, nedz, ka tie sekmgjusi
Konvencija paredzgeto rehabilitacijas un adaptacijas mérku sasniegSanu. P&c ,,Apeirona” parstavja
teikta, par publiska sektora naudu finansétie, uz invaliditates mazinasanu veérstie pasakumi jo
biezi neatbilst rehabilitacijas planam, kam saskana ar likumu jabut sastaditam katra gadijuma,
kad tiek uzsakta vai nu sociala vai mediciniska rehabilitacija. Nav retums ar1 gadijumi, kad
personas, kam rehabilitacijas plans tiek sastadits, vai arT vinu likumiskie parstavji vispar nezina
par tada plana eksistenci vai arT nezina ta konkréto saturu.

ST socialantropologiska pétijuma pirmais posms (2016.gada maijs lidz 2016.gada augusts)
ietver seSu gimenu, kuras aug bérns ar garigu un / vai fizisku invaliditati, apsekojumu. Tadgjadi
Sis pétijuma posms uzskatams ka situacijas ieskic€ums un orientieris, uz kura pamata izvirzit
talakos pétfjuma jautajumus un uzdevumus ar mérki noskaidrot, cik pieejama, kvalitativa un
efektiva Sobrid ir Latvijas normativajos aktos bérniem ar invaliditati paredz&ta un no publiska
sektora budzeta finanséta rehabilitacija un kadi uzlabojumi biitu nepiecieSami.

Pétifjuma pirmais posms ir sanémis Rigas Stradina universitates Etikas komisijas pozitivu

lemumu Nr. 52 /28.04.2016.

Pétijuma dalibnieki un izpetes metodes

P&tijuma pirmaja posma ar NVO ,,Apeirons” palidzibu tika iesaistitas piecas (planoto sesu
vieta) gimenes, kuras aug bérns ar invaliditati, ka arT ar p&tnieces piekriSanu tika izmantota viena
intervija, ko savam RSU izstradatajam magistra darbam™ 2014.gada bija veikusi Agrita
Bikaviga. Bérni ir vecuma no seSiem lidz septinpadsmit gadiem, no tiem Cetri zeéni un divas
meitenes. Parstavetas diagnozes ir iedzimti centralas nervu sist€émas traucgjumi (z€ns, Gatis, 6

gadus vecs), bérnu cerebrala trieka (turpmak teksta: BCT) (meitene, Aleksandra, 17 g.v.), autiska

¥ Bikavipa, A. 2015. Kad gimené ienak bérns ar invaliditati — nozimes, agentiira un diskursa maina, Rigas Stradina
universitate.



spektra trauc€jumi (turpmak: AST) un epilepsija (z€ns, Raitis, 10 gadus vecs), b&rnibas autisms,
AST (zéns, Peteris, 11 gadus vecs), smagas pakapes BCT (z&ns, Valerijs, 11 gadus vecs), smaga
gariga atpaliciba (meitene, Antra, 8 gadus veca) (sikak skatit 1.pielikuma tabula).

Lai ari katras gimenes stavoklis ir at$kirigs — ir gan vientulas mates, gan nuklearas, gan
paplaSinatas gimenes, visas tajas galvenais apriupétajs ir mate. To, ka Latvija tieSi sieviete,
neatkarigi no gimenes stavokla, uznemas vadoSo lomu b&rna ar Tpasam vajadzibam apripg,
apstiprina arT pasas mates, kad tiekas sava starpa dazadu NVO rikotos saietos un seminaros.

Lai nodroSinatu pétijuma iesaistito personu drosibu un izvairitos no iesp&€jamas pétijuma
rezultatu negativas ietekmes uz informacijas sniedzgjiem, ka ar1 veicinatu pétijuma dalibnieku
atklatu komunikaciju ar p@tnieku, visa personiska informacija par petijjuma dalibniekiem ir
anonimizeta. Anonimiz€ta informacija nozimé, ka pétijuma rezultatos netiks atklati petijuma
dalibnieku personvardi (tie ir aizstati ar pseidonimiem), dzivesvietas adrese, ienemamais amats
un cita privata rakstura informacija, kuras atklasana parkaptu konfidencialitates principu. Tomér
ar dalibu pétijuma dalibnieki ir piekritusi, ka visa cita veida p@tijuma iegiita informacija,
pieméram, zinas par bérna veselibas stavokli, apripé iesaistito cilvéku izglitibu un cita bitiska
informacija anonimizéta var tikt atspogulota pétijuma rezultatos.

Katra pétijuma iesaistita gimene tikas ar savu pétnieku — vienu no pieciem Rigas Stradina
universitates magistrantiiras programmas ,,Sociala antropologija” 2 kursa studentiem,? kuri veica
So petijumu macibu programmas ietvaros un vadijas péc kopigam pétijjuma vadlinijam, taja pasa
laika atstajot arT brivu vietu savam neatkarigam pétnieka skatijumam. P@tjjuma procesu
uzraudzija un studentus atbalstija RSU docente, socialantropologe Agita Lise.

Studenti kvalitativo datu vakSana izmantoja vairakas antropologijai raksturigas metodes.
Bitiskaka no tam bija lidzdaligais novérojums, kas ir dala no metozu kopuma, ko dévé par
etnografisko lauka darbu. Lidzdaligais novérojums nozimé, ka antropologs pavada péc iesp&jas
daudz laika kopa ar pétijuma iesaistitajiem dalibniekiem, $aja gadijuma — gimeném, kuras aug
bérns ar invaliditati. Galvenais Iidzdaliga novérojuma pluss ir, ka tas pe€tniekam sniedz tadu
informaciju, kada biezi var iztrikt aptaujas un intervijas. Ta ir iesp&ja ne vien dzirdét par
pétijuma dalibnieku ikdiena notiekoSo, bet arT to pieredz€t paSam un tadgjadi lauj maksimali
pietuvoties petamo cilvéku dzivesveidam un ta izpratnei. Pirms pétijuma uzsakSanas petnieki
ludza peétijjuma iesaistito dalibnieku (nepilngadigo gadijuma — vinu aizbildgu) informé&to

piekriSanu. Par to, ka tieSi norit€s lidzdaligais novérojums pétnieki vienojas jau katrs ar savu

2 Jeva Krole, Madara Mazjane-Kokina, Elina Priedite, Juris Silis, Evita Veinberga.



konkréto gimeni vai vecaku. Lielaka dala no lidzdaliga novérojuma notika pétijumu dalibniecku
majok]os, kas skaidrojams ar apgriitinato bérna parvietosanu. ST iemesla d&] majok]i lielakoties ir
stipri pielagoti bérna vajadzibam. Pieméram, 10-gadiga Valérija mates Natalijas divistabu
dzivokla viena no istabam ir ,,aprikota ka vingroSanas zale” (lauka piezimes). Tomer vairaki
pétnieki devas lidzi arT vizit€s pie gimenes arstiem, socialajiem darbiniekiem, uz rehabilitacijas
nodarbibam, uz izglitibas iestadém, kur bija iesp&ams novérot skolas pielagotibu un atbilstibu
b&rnam ar 1pasam vajadzibam. Atseviski pétijuma dalibnieki lidzdaligo noverojumu uztverusi
izteikti pozitivi, acimredzot saskatot ta pozitivas iezimes pilnvertiga pétijumu rezultatu iegiisanai.
Viens no pétniekiem — studentiem savas lauka piezimés raksta: ,, Ivita [oti labi un pozitivi uztvéra
antropologijas petniecibas vienu no vadosajiem principiem — lidzdaligo novérojumu, jo turpmak
regulari sanému piedavajumus kopigi apmekléet vietas, kur dodas Raitis vai apmeklé pati
mamma.”

Ne vienmér, protams, tresas personas klatbiitne apmierina visus specialistus, pie kuriem
vecaki ar berniem dodas. Ta, pieméram, kada VDEAVK darbiniece paudusi bazas par pétnicka
klatbiitni, bet p&tijuma dalibniece Nikola &rtibas labad pazinojusi tai, ka p&tnieci ,,pieskata”.

Paraléli lidzdaligajam novérojumam tika izmantotas arT intervijas ar petfjuma iesaistitajiem.
No tris pieejamam iesp&am (strukturtas, dal€ji strukturétdas un nestrukturéta jeb brivas
intervijas) studenti izv€lgjas veikt tikai dal€ji strukturtas un nestruktur€tas intervijas. Dalgji
strukturétas intervijas lauj pé€tniekam modificét jautajumu secibu, ka ari uzdot papildus
jautajumus, kas taja bridi pétniekam $kiet batiski un kas bieZi izriet no sarunas un situacijas. Saja
petijuma dalgji strukturétas intervijas visbiezak tika izmantotas paziSanas sakuma, kad atmosfera
starp p€tnieku un pétijuma dalibnieku vél nav tik briva. Tas ar1 lauj daudz precizak uzzinat
faktologiskas detalas, neka nestrukturétas intervijas. Savukart nestrukturétajai jeb brivajai
intervijai netiek veidota strikta struktiira — ta vairak lidzinas atvertai, brivai un pliistoSai sarunai.
Tas pluss ir, ka Sadas sarunas var saturiski atklat lietas, ko p&tnieks nav iedomajies pajautat.
Nestrukturétas intervijas biezak tiek pielietotas, kad p€tnieks un pétijuma dalibnieks ir jau
nedaudz labak viens otru iepazinus$i un jiitas viens otra klatbtitn€ mazliet brivak. Lielaka dala,
tomer ne visi petnieki sarunu laika izmantoja iesp&ju tas ierakstit diktofona. Viens no iemesliem
bija, ka ,,bija sajuta, ka diktofona klatbiitne var tikai trauc€t un sadarbibas sakuma sarunas jau ta
bija saspringtas. Atslégas frazes tika pierakstitas vai nu sarunas laika vai uzreiz péc sarunas”
(lauka piezimes). Tas intervijas, kas tika ierakstitas diktofona, v€lak tika transkribétas.

Ievakto datu — intervijas un lauka piezimju — analize tika veikta, izmantojot gan manualo

kod@sanu, gan kvalitativo datu apstrades un analizes programmu QDA Miner Lite programmas
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brivpieejas versiju. Gan manualaja kodésana, gan QDA Miner Lite programma kodi tika izveidoti
un pieskirti, balstoties uz pétnicku (Agitas Liases un Annas Zabickas) izvirzito kopgjo
problémjautajumu spektru — koncentréties uz gimenes redz&jumu par socialas un mediciniskas
rehabilitacijas piecjamibu, kvalitati un efektivitati, ka ari uz gimenes ikdienu — noslogotibu,
rezimu, merkiem attieciba pret bérnu.

QDA Miner Lite programmas ietvaros kodi tika sakartoti pa divam plasam kategorijam
,Jkdiena” un , Mérki”. Kategorija ,,Ikdiena” ietver kodus, kas atklaj $ briza ikdienas gaitas. So
kategoriju varétu dalit sikak divas dalas — tadas ikdienas gaitas, kas saistitas ar ar¢jiem
pakalpojumiem (kodi ,Pakalpojumi”, ,lzglitibas iestades”, ,Sistéma,, birokratija”,
»Aizspriedumi”), kodi, kas vairak atspogulo privatas un ieks$Gjas gimenes ikdienas realijas
(,,Apriipetaju slodze un rezims”, ,,Griitibas”, ,,Izpratne par veselibu). To sakot, nedrikst aizmirst,
ka ar1 §is divas ,,Ikdienas” apakSkategorijas ir nesaraujami viena ar otru saistitas. Pieméram,
aprupétaju slodze neizriet tikai no privatiem apstakliem (pieméram, mates, kas audzina beérnus
pasas). Biezi tadi faktori un slodze ir atkarigi no t.s. argjiem faktoriem, piem&ram, abu vecaku
darba samaksam, iesp&jai iegiit atbalsta personalu — asistentu, ko piemin teju visi vecaki, un
citiem butiskiem gimenes dzivi ietekmgjosiem apstakliem.

Otra kategorija ,,Merki” ir cie$i saistita un izrietoSa no ikdienas, tomer Saja kategorija
terindoti kodi, kuros jauSamas darbibas vai domu gajieni, kas tend€ti uz nakotni, piem&ram,
,»Merki par bérna labklajibu / mazas uzvaras”, “Merki par bérna labklajibu / bérna nakotne”, kas
ietver talejoSakus mérkus, neka iepriek$gjais kods, ka ar1 kodi ,Informacijas iegiiSana” un
»Alternativa arst€Sana”. Atseviska kategorija ,,Identitate” iedalits kods ,,M@es”. Sis kods apzimé
datos noveroto cieSo identitasSu ,,sajaukSanos” un saistibu starp b&rnu ar invaliditati un vina
primaro apripétaju, kas visos $ajos gadijumos ir mate. Sis kods izdalits atseviska kategorija, jo
aptver ne tik daudz socialus, cik psihologiskus pamatjautajumus. Tomér $is ir gan S§1 briza
apskates, gan talaku pétijumu veérts datu analizes atzars par to, ka $ados apstaklos tiek konstruéta
gan bérna, gan aprupétaja, gan plasaka konteksta — visas gimenes identitate salidzinoSi ar
gimeném, kuras neaug bérns ar invaliditati. Ir nepiecieSami plasaka datu kopa, lai varétu veikt
padzilinatu §1 psihologiska aspekta nozimibu. Taja pasa laika ,,M@s” kods ir arkartigi ciesi saistits
ar pargjiem kodiem, jo seviski, apripétaju slodzi un reZimu, tade|l nav skatams atraujami.

Zemak redzamaja tabula (1.tabula) ataino pieSkirto kodu analizi QDA Miner Lite
programma. Ir redzams, ka visbiezak lietotais jeb atzimétais kods ir ,,Pakalpojumi” (59 reizes,
lietots piecos no seSiem gadijumiem), kas, uz So bridi neizdalot sikak, ietver jebkadus datus par

pieejamiem, trukstosiem, v€lamiem, nevajadzigiem pakalpojumiem gan mediciniskas, gan

11



socialas rehabilitacijas ietvaros. Sis kods sikak ir $ketinats talaka rezultatu analizé. Otrs visbiezak
sastopamais kods ir ,,Apripétaju slodze un rezims”, kas attiecigi ir kodets 42 reizes un uzradas

visos seSos (gadijumi) analiz€jamajos materialos.

1.tabula ,,Izmantoto kvalitativo datu SifréSanas kodu lietojuma biezums QDA Miner Lite

programma”

Kategorija Kodi Skaits % kodi Gadijumi | % gadijumi
Ikdiena Pakalpojumi 59 19,70% 5 83,30%
Ikdiena Apriipétaju slodze un rezims 42 14,00% 6 100,00%
Ikdiena Gritibas 30 10,00% 6 100,00%
Ikdiena Izglitibas iestades 28 9,40% 6 100,00%
Merki Merki par bérna labklajibu / mazas 24 8,00% 4 66,70%

uzvaras
Ikdiena Aizspriedumi 21 7,00% 5 83,30%
Ikdiena Sistéma, birokratija 19 6,40% 4 66,70%
Merki Merki par bérna labklajibu / bérna 16 5,40% 4 66,70%
nakotne
Merki Informacijas iegisana 14 4,70% 4 66,70%
Identitate | "Mgs" 13 4,30% 5 83,30%
Merki Motivacija un pozitivie piemeri 13 4,30% 3 50,00%
Merki Alternativa medicina 13 4,30% 2 33,30%
Ikdiena Izpratne par veselibu 7 2,30% 3 50,00%

Paraleli QDA Miner Lite programmai iegitie dati tika analiz&ti armT manuali — kodgjot
tekstualo materialu ar attiecigu krasu word.docx dokumentos. Princips abam kodéSanas sist€mam
ir vienads.

Ka jau tika minéts iepriekS, datu analizé izvélétas vadlinijas ir gimenu pieredze un
redz&ums par socialas un mediciniskas rehabilitacijas pieejamibu, kvalitati un efektivitati,
informacijas iegtisanu, ka ari gimenes ikdiena — noslogotiba, reZzims, mérki. Rezultatu analize
veikta, kodus integréjot lielakos tematos, kas palidz atklat un izskaidrot savstarp€ji saistitus
jautajumu lokus. Tadgjadi talakais iegiito datu skaidrojums sadalits sekojoSos tematos:
TUVINIEKU INFORMACIJAS AVOTI PAR REHABILITACIJU

Informacija par slimibu vai funkcionalajiem trauc€jumiem

Informacija par v€lamo rehabilitaciju
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REHABILITACIJAS ,,VARTSARGI”
,Vartsargi” socialajos dienestos
Arsti ka ,,vartsargi”
Pedagogi ka ,,vartsargi”
UZZINAS PAR FINANSIALO ATBALSTU BERNU REHABILITACIJAI
SANEMTIE REHABILITACIJAS PAKALPOJUMI UN TUVINIEKU ATSAUKSMES
Par budzeta lidzekliem sanemta rehabilitacija
TikloSana un sadarbiba ar nevalstisko sektoru
Versanas pie alternativas un komplementaras medicinas
TUVINIEKU IESAISTE BERNA REHABILITACIJA
Tuvinieku prasmju un kompetences attistiba
Sociala rehabilitacija un ieklauSana un skérsli tai
TUVINIEKU NOSLOGOTIBA
Slodze un rezims
Ikdienas cina
NOSTAJAS JAUTAJUMA PAR ASISTENTU
APRIKOJUMS, PALIGLIDZEKLI UN ATSAUKSMES PAR TIEM
RUPES PAR BERNA NAKOTNI
MAZAS UZVARAS
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PETIJUMA REZULTATI UN ANALIZE
TUVINIEKU INFORMACIJAS AVOTI PAR REHABILITACIJU

Informacija par slimibu vai funkcionalajiem traucéjumiem

Intervijas uzklausitie ieskati liecina: gadijumos, kad b&rnam trauc&umi konstatéti jau
piedzimstot vai driz péc tam, no tuvinieku izpratnes par bérna trauc&jumu raksturu un prognozém
iev@rojami atkarigs, cik operativi bérns sanems atbilstigu terapiju un rehabilitaciju. Nozimigi, ka
veidojas tuvinieku komunikacija ar arstu specialistu arstniecibas iestade, kur berns noklist
vispirms, ka arf ar gimenes arstu. Pieméram, Nikola, kuras bérnam diagnosticéti autiska spektra
traucgjumi (turpmak teksta: AST), atceras: uzzinajusi tikai diagnozes sifru, bet neviens
specialists vinai to neesot izskaidrojis.

Silvija, kam ar Tpasam vajadzibam ir divi no trim b&rniem, uzskata: 11dz gada vecumam var
panakt Joti lielu progresu un daudz ko no trauc€jumiem izlabot vai mazinat to ietekmi, tacu, lai to
veiktu, svariga ir ne tikai vecaku motivacija, bet arT daudzpusiga informacija un iedroSinajums no
specialistiem. Otra vinai pietriicis. Silvija min pasas jaunako délu ka piemé&ru: kad 3 méneSu
vecuma Gatim uzstadita diagnoze — CNS trauc€jumi, arsti devusi vissliktakas prognozes,
sabiedg€jusi, ka bérns nerunas un nestaigas. Ka novérojuma parliecinajas pétniece, tagad, 6 gadu
vecuma, z&€nam kustibu trauc€jumus pat nevar manit — Gatis iet, skraida, sp€lgjas. Ar1 runa vins
saprotami, kaut ar1 ar izrunu ir probl€émas. Trauc€jumi manami tikai acu kustibas. Loti daudz
bérna attisttba acimredzot panakts tadel, ka Gata mate nenolaida rokas un par spiti sliktajam
prognozeém vadaja délu uz pieejamajam rehabilitacijas nodarbibam.

Evita savukart atceras, ka ne tikai skaidrojumu trilkums, bet art pasu attieksme kavejusi tikt
skaidriba par bérna trauc€jumiem un mediku prognozém:

“Mums sakuma bija griti pienemt to, ka mans bérns ir ar invaliditati. (..) Pasa sakuma,
kad vinai bija gadins, domaju, nu, iziesim So rehabilitaciju, un viss biis kartiba. Mums nebija ta,
ka meés uzreiz uzzinajam diagnozi, mums nebija td, ka viss bija skaidrs dzemdibas vai péc tam. (..)
Sakuma bija cina par redzi, jo pastavéja milzigs risks, ka vina varétu palikt neredziga, vina svéra
kilogramu, vinai bija jau tris operacijas uz actinam uztaisitas, nu, td bija tada veida cina.”

Evita un vigas virs par meitai izvirzito diagnozu smagumu parliecingjas tikai tris gadus

velak, kad saka kartot formalitates, lai sanemtu invaliditates pabalstu. Tikai tad arT aptvéra, ka

2! Saskana ar Pasaules Veselibas organizacijas ,,Starptautisko slimibu klasifikaciju” (SSK-10).

14



b&rnam diagnosticéti ne tikai fiziski, bet ar1 psihiskas attistibas trauc&jumi. Pienemt péd€jos Evita

vl tomer nespgj.

Informacija par vélamo rehabilitaciju

Par dazadam rehabilitacijas metodém un to iedarbibas mehanismiem intervéto vecaku
interese ir ieveérojama. Biitiski, ka vini v€las ne tikai pieteikties un sanemt pakalpojumu, kas vinu
b&rnam pienakas saskana ar normativajiem aktiem, bet arT paSi izprast, kur§ rehabilitacijas
paveids biitu vispiemérotakais vinu atvasém un kade]. Daudz tomér nakas mekl€t un noskaidrot
pasSiem.

Vecaki, Ipasi beérnu mates, ir noskanotas arT mactties un daudz ko apgit, lai varétu
nodarboties ar bérnu arT starp oficiali ieplanotajam rehabilitacijas sesijam. Piemé&ram, Evita,
dviniSu mate, stastot par saviem mekl&umiem, par rehabilitacijas istenojumu runa pirmas
personas daudzskaitli — tatad arT sevi uzskatot par vienu no rehabilitacijas procesa
nodros$inatajiem:

“Kad vini bija mazini, es pat biju uz lekciju, kad atbraucis bija Domana déls, un es
noklausijos to. Bet es atceros, ka toreiz es absoliti neizpratu to, kada biis [meitas] nakotne, jo es
tieSam ticéju, ka més ar sim te visam klasiskajam lietam — ar visiem Bobatiem un visu ko tadu,
kas sava laikda ari nemaz nebija tik klasisks, bet, nu, ka més varam panakt attistibu ar tadam
lietam — ar mikrologopédiem, ar Bobatu, ar Pikleri, kas ari ir it ka alternativas, bet arkartigi
cilvecigas tada zind, ka nu bernins dara to, ko vins var, un tik, cik vips var, un tik, cik vips grib,
cik spéj.”

Tatad pirmas pieejas, uz ko Antras vecaki lika ceribas, bija Bobata un Pikleres metodes, un
reitterapija, tadu, uzzinajusi par radikalako Domana metodi®, Evita pamazam partrauca vest

meitu uz lidz tam iesaktajam nodarbibam, jo loti velgjas redzet sava bérna intensivaku attistibu.

REHABILITACIJAS ,,VARTSARGI”

planam: ,jindividualais rehabilitacijas plans personai ar invaliditati — konkrétai personai

paredzets optimals pasakumu komplekss, kura ieklauti arstéSanas, mediciniskas, socialas un

22 Par metodi sikak skat. rakstd “The Institutes for the Achievement of Human Potential”. URL:

https://en.wikipedia.org/wiki/The Institutes for the Achievement of Human Potential Skatits 30.08.2016.
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profesionalas rehabilitacijas pasakumi, kas versti uz personas funkcionéSanas sp&ju saglabasanu
vai uzlaboganu, lai personai ar invaliditati samazinatu invaliditates sekas.”*

No likuma izriet, ka rehabilitacijai ir vairaki aspekti, 11dz ar to ar1 vairaki specialisti, kuru
uzdevums biitu rehabilitacijas izredzes izvertét un to planot. Nosaciti $os specialistus varétu saukt
par vartsargiem, proti, personam, kuru kompetence ir ne tikai iezimét konkr€tajai personai
pasakumus, kas veicami, lai mazinatu vina/vigas invaliditates sekas, bet ar1 dot profesionalu
atzinumu, ka ming&tie pasakumi ir nepiecieSami un tajos ir jeégpilni ieguldit publiskos Iidzek]us.
Siem vartsargiem jarékinas, ka prasit savai atvasei vairak neka nepiecie$ams ir normala vecaku
cinas taktika, jo vini skaidri apzinas, ka visu liigto iegtit nebis iesp&jams (to intervija atzist Ivita,
kas darbojas ar1 b&rnu rehabilitaciju veicinosa NVO). Turklat atklats ir jautajums par to, ka

mingtie specialisti sadarbojas sava starpa.

»vartsargi” socialajos dienestos

Jelgavas domes Socialo lietu parvalde (SLP) ir Tpass amats ,,specialists darba ar bérniem ar
funkcionaliem trauc€jumiem”. Veicot lauka p&tijumu ar gimeni Jelgava, tika uzzinats, ka 2016.
gada pavasarl SLP aptaujaja tuviniekus par v€lamajiem rehabilitacijas pakalpojumiem, lai
pieskirtu paSvaldibas finanses atbilstigam programmam. Tai paSa laika individualie
rehabilitacijas plani, sastadot §is programmas, nekur neatspogulojas. Pieméram, mingtas gimenes
atvasei, kas sirgst ar AST un epilepsiju, tada kop&ja rehabilitacijas plana nav — esot gan
individualas attistibas plans skola, bet arT tikai formals.

Ridziniecei Silvijai divi no trim bérniem ir ar Tpasam vajadzibam, jaunakais gan ar
izteiktakam (diagnoze — CNS trauc€jumi). Rehabilitacija, peéc Silvijas teikta, viss esot bijis
atkarigs no vecaku aktivitates un iniciativas, ne valsts, ne Rigas domes socialie dienesti neesot
palidz&jusi. Silvija atceras: reiz griezusies pie sociala dienesta ar ligumu péc psihologa
konsultacijam, bet saneémusi atbildi, ka ar vecako delu psihologi nestradaSot, lai pasi tiekot gala,
bet jaunakajam vel esot japaaugas. Ari ridziniece Olga, 17-gadigas Aleksandras mate,
komunikaciju ar socialo darbinieku neraksturo pozitivi:

“Katru reizi, kad aizejam pie sociald darbinieka iesniegt papirus, man ir jajautd — vai nav
kaut kas jauns? Jo pagdjuso reizi vina man bija aizmirsusi pateikt, ka ar 2014. gadu ir iespéjams
sanemt procentus atpakal no tas naudas, ko més pasi maksajam par peldésanu, pieméram. Un

’

jau gandriz divus gadus ir ta, iedomajies! To man pateica viena mamma.’

2 1 R Invaliditates likums. URL: http://likumi.lv/doc.php?id=211494
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Olgas teiktais sasaucas ar jau 2011.gada veikta pétijuma konstatéto: gimenes, kuras aug
bérns ar 1pasam vajadzibam, izjut ,,informacijas pieejamibas trikumu par iespgjam sanemt
socialo palidzibu un socialos pakalpojumus no pa$valdibam.”?*

Ar1 Natalija, Valérija mate, ir ridziniece, bet vina uzslavé savu socialo darbinieci — tai pasai
esot déls invalids, 11dz ar to vina izprotot klientu problémas un tapéc gan savlaicigi inform&jot par
izmainam likumdosana, gan ar1 operativi mekl€ risinajumus jautajumos, kas ir vinas kompetence.
Atskiriba no Silvijas Natalijai ar socialas palidzibas dienestu ir attiecibas ka maznodroSinatai

personai, Iidz ar to sazina ar socialo darbinieku notiek biezak un acimredzot ir izveidojies arT labs

personiskais kontakits.

Arsti ka ,,vartsargi”

Lai bérns ar invaliditati sapemtu valsts vai paSvaldibas apmaksatu medicinisko
rehabilitaciju, kas tam pienakas péc likuma, vecakiem visai labi jaorient€jas noteikumos par to,
kada seciba javeérSas pie specialistiem — ,vartsargiem” — gan p&c arsta atzinuma, gan pe&c
neiecieSamas nosttijuma veidlapas pakalpojumu sapemsanai. Aleksandras mamma Olga
nepardomato noteikumu izpildi sauc par “arstniecisko ttirismu”, proti, pacients bieZi tiek siitits no
viena specialista pie otra un tad atkal atpakal.

Art Silvija parliecingjusies, ka realitaté daudz vairak japlano pieraksti un rindas uz tiem,
nevis pati rehabilitacija. Vinu vairak satrauc, ka rindu de] tiek zaudéts laiks bérna agrinaja
vecuma. Valsts apmaksa rehabilitacijas kursu, tacu, lai tur tiktu, jagaida, ka Silvija
parliecinajusies, parasti 3 ménesus, varbiit pat pusgadu. Kad 3 ménesSu vecuma delam Gatim tika
noteikta diagnoze, Silvijai bija jagrieZas pie rehabilitologa, kurs ieteiktu talak veicamo. Lai tiktu
pie valsts apmaksata rehabilitologa, bija jagaida 3 ménesi, péc tam, lai tiktu uz proceduram, vél
3-4 meénesi. Turklat bija vajadzigs ari gimenes arsta norikojums, kura sanemsanai vél aiziet
papildus laiks rinda.

Péc vecaku atzinuma, dazkart ,vartsargi” arsti vispar atsaka medicinisko rehabilitaciju.
Pieméram, 10-gadigajam Valérijam, kur§ sirgst no BCT, arsts rehabilitologs, péc zéna mates
stastita, ieteicis tikai pasakumus adaptacijai, ne rehabilitacijai, ka arl atsacijis izrakstit
norikojumu logop&€dam. Lidziga pieredze ir Nikolai, kuras délam diagnosticéts b&rnibas autisms

un kur§ neruna: arsts psihiatrs neredzot jégu sastadit 11-gadigajam z€nam rehabilitacijas planu.

# Millere, J. 2012. Bérnu ar invaliditati gimenu dzives kvalitate Latvija. Promocijas darba kopsavilkums Socidlo
zinatnu doktora grada iegiSanai. Specialitate - sociologia. Rigas Stradina universitate, 28.1pp.
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Intervétaja, kura bija klat Nikolas apmekl€juma pie minéta arsta, izsaka piepémumu: ,,Apstaklis,
ka Pétera invaliditates sekas nekada veida nav iespgjams mazinat tada méra, lai berns spetu but
noderigs valstij, §kiet, tom&r sp&lé noteiktu lomu.”?

Vel dramatiskaki iespaidi ir Ivitai: reiz, apmeklgjot kadu arstu, liigusi délam, kas sirgst ar
AST, norikojumu uz delfinu terapiju, tacu arsts to nav vél&jies izsniegt un atlavies vien noteikt,

ka bérnam drizak nepiecieSama ir haizivs (!) terapija.

Pedagogi ka ,,vartsargi”

Nereti par socialas rehabilitacijas ,vartsargiem” Kklast pedagogi vai pedagogiski
mediciniska komisija. Pieme@ram, Aleksandru, kas cie§ no b&rnu cerebralas triekas (turpmak:
BCT), mazotng tada komisija ieteikusi vest uz specialo b&rnu darzu un vélak — skolu, tacu vecaki
tam kategoriski iebildusi, jo, vinuprat, $ads bérns ir jaintegré, jaadapteé “parasta vide€”, nevis
jaslépj no tas. Tas art izdevies — ka bérns Aleksandra apmeklgja parasto PII.

Veicot lauka darbu, tika konstatets: lai gan arsts 11-gadigajam P&terim, kam diagnostic&ts
bernibas autisms, rehabilitacijas planu atteica, specialaja skola, ko z&€ns apmekI€, vinam sastadits
individualas korekcijas un rehabilitacijas nodarbibu plans. Tiktal viss butu kartiba, ja vien laiki
gan Saja plana butu pardomataki — nereti nodarbibas saplanotas vienlaikus, turklat velu
pecpusdienas. Péc Pétera mammas Nikolas izteikuma, p&cpusdiena déls esot noguris, nevarot
nodarboties. Saja gadfjuma ka rehabilitacijas ,,vartsargi” darbojas skolas administracija. (Nikola
atzist, ka neistenojamo planojumu, iesp&jams, izskaidro domstarpibas, kas vinai izveidojusas ar
skolas vadibu par to, vai Pétera veselibas stavoklis ir gana labs, lai skolu vispar apmekl&tu.
Nikola rakstijusi ligumu mainit nodarbibu laikus, bet vadibas atbilde bijusi, ka tas neesot
iespejams).

Paris intervijas savukart izskan ar1 pozitiva vecaku pieredze sadarbiba ar rehabilitacijas
»vartsargiem” pedagogiem. Astongadigas Antras vecakiem pozitiva pieredze vairak attiecinama
uz socialas rehabilitacijas jomu. Mate stasta: Antra sakuma gajusi parastaja darzina, kopa ar
dvinubrali, bet, kad tas aizgajis uz skolu, vecakiem noradits, ka meitai jaapmekl€ speciala PII
(atsaucoties uz to, ka Antrai diagnosticéti ne tikai kustibu un manu traucgumi, bet arl gariga
atpaliciba). Mate tam nav piekritusi. Atrast jaunu darzinu tade| neesot nacies viegli, lidz beidzot

kadas iestades tomeér vaditaja izradijusi atsaucibu, jo parzinajusi ipasas vajadzibas:

% Evitas Veinbergas lauka piezimes.

18



., Tas ir alternativs darzins, ta ka Montesori, ta ka vél kaut kas, direktorei pasai ir bérns ar
Dauna sindromu. Tapéc ir ta sapratne, un vinai darzind vienmer ir vieta bérniem ar ipasam
vajadzibam. Tas ir tikai logiski un dabiski, ka tas caur pieredzi notiek.”

Evitas pieredze darzina mekl&umos Antrai, ka ar1 Silvijas 6-gadiga déla Gata gritibas
ieklauties logopediskas pirmsskolas izglitibas iestades bérnu grupina sasaucas ar S¢erbakovas
aprakstito invaliditates gradaciju péc socialas akcept&jamibas — sabiedriba daudz vieglak pienem
personas ar kustibu ierobezojumiem, savukart viszemakais ITmenis sabiedribas statusa zina tie
pieskirts cilvekiem ar gariga rakstura invaliditati.® Diemzgl gan Antras, gan Aleksandras
gadijuma tas sakams ne tikai par sabiedribu kopuma, bet ari par socialas rehabilitacijas
,vartsargiem” pedagogiem — kuriem vajadzetu biit kaut cik izglitotiem par intelektualas attistibas
traucg€jumiem un psihiskiem un psihosocialiem traucgjumiem un ka stradat ar bérniem, kas no

tiem cies.

% Shcherbakova, Anna. 2015. “Psychological Aspects of Inclusive Setting for Children with Disabilities” Social
Welfare Interdisciplinary Approach, 2015, 5 (1).
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UZZINAS PAR FINANSIALO ATBALSTU BERNU
REHABILITACIJAI

Olgas meitai Aleksandrai, kas cie§ no BCT, ir jau 17 gadu. Lai gan meitene ir apguvusi
staigatprasmi, joprojam ir nepiecieSams kada cilvéka vai staigula atbalsts, lai vina sp&tu spert
solus uz priekSu. Aleksandrai ir ar1 izteikti runas trauc€jumi. Rehabilitaciju vina uzsaka ap
2000.gadu, un tad vecaki saskaras ar pirmo finansialo izaicinajumu — valsts apmaksaja tikai 10
nodarbibas gada pie rehabilitacijas specialistiem (kuri paSi atzist: lai b&ram ar BCT biitu
iespgjams noverot jelkadus uzlabojumus, nodarbibas pie fizioterapeita un logop&da ir
nepiecieSamas vismaz 3 reizes ned¢la, savukart peldésana — katru dienu).

Sobrid bérna invalida kopsanas pabalsts ir 213,43 eiro ménesi,27 un skaidrs, ka ar So summu
nevar apmaksat nepiecieSamas nodarbibas. Valsts gan sedz uztur€Sanos un nodarbibas
rehabilitacijas centra “Vaivari” vienu reizi gada, bet parasti tas ir divas, maksimums tris nedélas.
Tadel gimene atbalsta meklgjumos ir daudzkart versusies pie nevalstiska sektora. Laba sadarbiba
izveidojusies ar portalu Ziedot.lv — Olga stasta: “Kad viniem ir kada briva naudina, vini zvana
mums un piedava. Ari pasi ejam un jautajam. Tagad vini nomaksa peldesanu 3 reizes nedéla. Art
viram darbd, uzzinot — kdada mums situacija, cilvéki pasi piesakas palidzet un ziedo naudu.”
Ziedot.Iv?® Aleksandrai ir savs konts, kurd pedéjais ieraksts liecina, ka 2016. gada tiek vakti
lidzekli, lai turpinatu rehabilitacijas pasakumus Veselibas centra ,,Kengarags” (logopeds,
ergoterapeits, nodarbibas baseina, fizioterapeits, masaza, reitterapija), ka ari nodroSinatu 2
rehabilitacijas kursus KRC ,Jaunkemeri” un izietu delfinterapijas kursu. Ziedot.lv atrodama
informacija liecina par lidzcilvéku atsaucibu, jo arstniecibas un rehabilitacijas pakalpojumus gada
kopa nepiecieSami 7000 eiro, no kuriem 2678 eiro jau ir pieejami no 2015. gada saziedotas, bet
vél neizmantotds summas. Arl Invalidu un vigu draugu apvieniba “Apeirons” ir sniegusi
finansialu atbalstu, apmaksajot delfinu terapijas kursu Ukraina.

Tuvinieki bérna labklajibas labad nereti gatavi veikt lielus izdevumus vai vismaz atteikties
no algota darba un stabiliem ienakumiem, lai paSi maksimali var€tu apriip€t savu invaliditates
skarto bérnu. Tas sakams arT par Nikolu, kuras délam ir visai smagi AST. Nikolai ir divas

augstakas izglitibas, agrak stradajusi Latvijas banka, bet vina pametusi darbu, lai varétu riip&ties

2 http://www.vsaa.lv/Iv/pakalpojumi/personam-ar-ipasam-vajadzibam/pabalsti-par-bernu-invalidu/berna-invalida-

kopsanas-pabalsts
%8 Sarund ar Ziedot.lv parstavi viens no pétniekiem uzzinaja: 2015.g. teju 1 miljons eiro no saziedotajiem lidzekliem

izmantots b&rnu rehabilitacijas finansgjumam.
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par delu. Ta ka Nikola ir vientu]a mate (alimentus no bérna té€va piedzen uzturlidzeklu fonds),
vina orientgjas gk. uz valsts un pasvaldibas apmaksato rehabilitaciju, bet tiesi tadel parc€lusies no
mazpilsétas uz Rigu, jo parliecindjusies, ka Riga no budzeta apmaksato pakalpojumu spektrs

plasaks.

SANEMTIE REHABILITACIJAS PAKALPOJUMI UN TUVINIEKU
ATSAUKSMES

Par budzZeta lidzekliem sanemta rehabilitacija

Visbiezak intervétie vecaki mingja, ka vinu atvasém par valsts lidzekliem bijis pieejams
rehabilitacijas kurss Bérnu kliniskaja universitates slimnica (visbiezak ,,Gailezera” filialeé) un
apméram reizi gada — NRC ,,Vaivari”. Pieméram, Silvija, BKUS rehabilitacijas arstus raksturo ka
parsvara atsaucigus un laipnus.

Natalija, kuras delam ir BCT smaga pakapg, atzim€, ka ne viens, ne otrs kurss diemz€l nav
bijis ne gana ilgs, ne gana biezi pieejams:

"Kad vins bija mazins mes sakam rehabilitaciju Gailezera, tur bija masazas, kaut kadas
vanninas, viegla fizkultira.... Péc tam sakam braukt uz Vaivariem, tur kurss bija 3 nedélas. Tacu
tada rehabilitdcija, ko piedava valsts, tadam bérnam ir nepietickama, katru dienu ir jastrada
majas. Tas ko piedava, ir reizi gada aizbraukt, atslabindties un viss."

Tie vecaki, kuru bérni cie§ no AST, atzist, ka ,,Vaivaros” nav specialistu darba ar autisma
pacientiem. Savukart Antra, kurai ir loti smaga fiziska un gariga invaliditate, rehabilitaciju ir
sanémusi (gan ergoterapiju, gan fizioterapiju), tacu peéc vairaku kursu sapemsSanas vinas mate
Evita tik un ta jutas vilusies. Par So periodu vina stasta:

“Esmu nonakusi lidz punktam, kad es saprotu, ka man neviens cits nepalidzés, ka mums ir
jadara pasiem, un ka tik lielas problémas var risindt tikai ar kaut ko lielu un nopietnu, nevis ar
tadam vienkarsam rehabilitacijam.”

Antras vecaki izléma izméginat Domana metodé balstitu, bet ievérojami dargu un
laikietilpigu majas neirorehabilitacijas programmu, kura bérnu vecakus apmacit uz Latviju

regulari brauc minétas metodes adaptétaja, alternativas terapijas praktizeétaja no ASV.?

% Bozena Bejnare-Slavova (Bozena Bejnar-Slawow).
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TikloSana un sadarbiba ar nevalstisko sektoru

Intervijas un noveérojumos tika konstatéts, ka bérnu vecaki sanémusi vai plano sanemt
rehabilitacijas pakalpojumus virkn€ nevalstisku vai privatu iniciativu cela tapusu programmu.
Tika nosauktas tadas organizacijas un centri ka 2015.gada nogal€ tapuSais portala Ziedot.lv
rehabilitacijas centrs ,,Poga”, bérnu attistosa studija “Pieci v&ji” (kura audiologop&de isteno
Montesori apmacibu 1,5-6 gadigajiem.)*®® un biedriba ,Bé&rnu un jaunie$u rotalu un attistibas
centrs ORANZAIS STARS” (abas Jelgava), biedriba “Dizvanagi” un tas piedavata un specialistu
pretrunigi vertéta majas neirorehabilitacijas programma.

Tacu ar vel plasaku spektru privati piedavatu rehabilitacijas programmu un
komplementaras medicinas risinajumu, tostarp arpus Latvijas, vairaki no intervétajiem vecakiem
sastapusi, iesaistoties forumos interneta. Piem&ram, Natalija, kuras d€lam Valérijam ir BCT
smaga pakapé, iesaistoties forumos, uzzinajusi par kadas maskavietes izstradatu programmu.
Natalija zina stastit: $1s programmas autore panakusi, ka paSas déls, kuram tada pati diagnoze ka
Val@rijam, 7 gadu vecuma beidzot sacis staigat. Natalija jau no Val€rija mazotnes meklI&jusi
alternativas metodes arpus oficialas medicinas piedavatas — izradas, mekl&jusi informaciju un
palidzibu gan Kina, gan ASV, gan Vacija. Tomér Krievija raditas metodes izmantoSanas
priekSrocibas Natalija verte loti augstu: "Tagad paradijies rokas satveriens, agrak vispar nebija,
tas viss ir panakts ar darbu".

Japiebilst gan, ka darbs, ko mate ieguldijusi Val@rija attistiba, praktiski ir bijis pielidzinams
pilnas slodzes algotam darbam, ja ne vél vairak. Natalija strada tikai ar délu: bidama noforméta
par ta asistentu, sanem nelielu atalgojumu, bet par€jos lidzeklus sariipét palidz&jusi piederigie un
ziedotgji. Un ta tas ir bijis arl citiem vecakiem, kuri bérna attistibas labad veérsuSies pie

alternativas un komplementaras medicinas.

Versanas pie alternativas un komplementaras medicinas

Viena no Siem vecakiem ir Evita, astongadigas Antras mate. Vina atceras, ka bérna dzives
pirmajos ménesos no arstiem gk. sanémusi noradijumus, ka mazinat nevélamos simptomus, nevis
ka veicinat bérna attistibu. Tadel, saskaroties ar fizioterapiju, Evita to uztvéra ne tik daudz ka

komplementaru, bet gan ka alternativu mediku pieejai, ar ko bija sastapusies l1dz tam:

%0 Zaharova, Jelena (28.01.2016),Unikala  Montesori  sistéma jisu bérna attistibai” URL:

http://www.jelgavniekiem.lv/?act=4&art=37239 Skatits 27.08.2016.
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“Biutiba jau visi osteopati un fizioterapeiti ir alternativas metodes. Klasiskas metodes ir
Spricét botulinu muskulos, lai partrauktu spazmas. Ta bija tdda mana izpratne, intuitiva vai né,
ari redzot, cik daudz medikamentu vina sapnéma pirmajos dzives ménesos.”

Ar1 BCT pacienta Val€rija mate piesardzigi izsakas par minétajam injekcijam:

"Tam ir islaicigs efekts, ko dod muskulu atslabindasana. Tas nepalidz kustibu attistibai. Ja
mes gribam iemdcities slidot, més tacu neatnaksim pie manuala terapeita un neteiksim, lai miis
atslabina. Més tacu no ta neiemdcisimies slidot. Tas viss pasam ir jaiemdcas. Tapat vinam ir
jaiemacas sedet, rapot, staigat".

Par iepaziSanos ar pretrunigus vert€§jumus sanémuSo Domana metodi un no tas atvasinato
majas neirorehabilitacijas programmu Evita stasta: kerties pie tam pirmoreiz vedinajusi gan
speciga veélme palidzet savam bernam un izprast vinu ka personibu, gan neticiba, ka lidz tam
izméginatas metodes ko butiski var uzlabot:

“Esam daudz macijusies un apmadaciti. Un, kad man piezvanija un pastastija par to pirmo
reizi, kad bija atbraukusi BozZena, taja bridr jau es biju nonakusi lidz bridim, kad man liekas, ka
es ka cietumnieks ar karotiti skrapéju muri, lai kaut kur tiktu. (..) Es nezinu ka, ko darit, ka pie
vinas tikt, ka vipu saprast. (..) Un péc tam lekcijam es sapratu, visu, So dzirdot, pirmkart, isti
vairs nevar dzivot ka lidz sim, kad tu saproti, ka ir kaut kas, kas var palidzét. No otras puses ta ir
tada ka pasnaviba sava zina, jo ta dzive, kada ta bija lidz tam, ta beidzas ar So. Ja dara visu to
programmu. Un es biju [oti liela konflikta ar sevi, [oti liela.”

Un tomér bérna matei, vinasprat, izdevies parvarét So konfliktu, noticét arkartigi prasigas

metodes efektivitatei un realistiski pielagot tas izpildi savam iesp&jam, vismaz uz kadu laiku.
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TUVINIEKU IESAISTE BERNA REHABILITACIJA

Ka jau liecina vecaku mekl&jumi gan privataja, gan nevalstiskaja rehabilitacijas sektora,
gan interneta forumos, jo biezi vini ir Joti motiveti pasi aktivi iesaistities berna rehabilitacija,
paplasinat tas iespgjas, ieguldot savu laiku, lidzeklus, apglstot jaunas zinaSanas un prasmes.

Nereti gan ta bijusi nepiecieSamiba, nevis briva izvéle.

Tuvinieku prasmju un kompetences attistiba

Olga visai skarbi raksturo savu nu jau 17 gadus ilguso iesaistes pakapi meitas rehabilitacija:

“Matei Latvijas sistéma ir jazina viss — jabut arstam, psihologam, logopédam,
rehabilitologam, turklat vel atbilstosi japilda sievas un mates loma!"

Ar Evita loti daudz méginajusi saprast un iemacities, lai palidz&tu 8-gadigajai Antrai, kam
ir loti smagi fiziski un ari intelektuali trauc€jumi: ,,Sava zipa, ja, es esmu druscin ta ka sava
bérna terapeits. Tomér esam daudz mdcijusies un apmaciti’’.

Olgas un Evitas teiktais raksturo tikpat ka visu intervéto sieviesu situaciju. Dazada pakapé,
bet visas, riip&joties par bérnu ar TpaSam vajadzibam, ir veltijusas loti daudz laika specializétu
zinaSanu un prasmju apguvei. Ipasi $ai zina izcelas Natalija: vina ar délu ir izm&ginajusi BCT
rehabilitacijas metodes gan Ukraina, gan ASV, gan Krievija un pati, gan vairak vai mazak
formali, ir izgajusi vairakus apmacibas kursus, tostarp 2 gadus Vacija, un gatavojas iegiit
Feldenkraisa® terapeites diplomu. Savukart Evita jau vairakus gadus apmeklgjusi biedribas
»Dizvanagi” rikotas lekcijas un seminarus, un praktiskas nodarbibas, kuras vecaki iepazistinati ar
Domana metodi un taja balstito majas neirorehabilitacijas programmu. Gan Natalija, gan Evita
praktiski katru dienu majas ar1 praktiz€ paSu apgiitas rehabilitacijas metodes.

Nikola un Ivita savukart abas darbojas katra sava nevalstiskaja organizacija, kas apvieno
vecakus, kuru atvasém ir ta vai cita invaliditate. Jau gadiem vinas seko l1dzi rehabilitacijas un
socialas palidzibas normativajam reguléjumam, ta ka var par to konsultét arT citus vecakus. Ivita
stude visas iesp&jamas atbalsta formas, ko var sanemt no valsts, péta likumdoSanas nianses un

raksta vestules ministriem, ja nepiecieSams.

31 Moses Feldenkraisa izstradata metode tiek raksturota ka izkopta sensomotoras skolofanas metode.Skat.
“Feldenkraisa metode” ,,Veselibas centra 4” kluba majaslapa. URL: http://www.klubs4.lv/pub/index.php?id=173
Skatits 29.08.2016.
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NeapSaubami svarigi, lai gan arsti, gan rehabilitacijas specialisti regulari parrunatu ar savu
pacientu vecakiem, kas tiem jaievero, riipgjoties par atvas€m viziSu un nodarbibu starplaika.
Vecaku kompetenci $ai zina nostiprinat palidz mediku sniegta pozitiva atgriezeniska saite.

Pé&tniece studente bija klat konsultacija, kad arsts psihiatrs uzslavéja Nikolu par to, ka vinas
10-gadigais déls nav resns (daudziem autisma pacientiem esot liekais svars, jo par Katru
labu/pareizu darbibu vini tiekot motivéti ar saldumiem), ka ar par to, ka P&teris ir aktivi
socializets agrina vecuma — ja tas nebiitu darits, tagad ar vinu nevarétu staigat pa ielu (ja vecaki
bérnu ar autismu lidz 5-7 gadu vecumam nesocializg, ,,gaidot brinumu”, péc tam saskaras ar
nopietnam socializ€Sanas problémam — beérns ir agresivs un ir nomierinams tikai ar ievérojamam

medikamentu devam) (lauka piezimes).

Sociala rehabilitacija un ieklausana un Skersli tai

Lai gan Latvija ped€jos gados profesiju saraksta paradijies ari socialais rehabilitétajs,
Istenot socidlo rehabilitaciju® un ieklauSanu vai nu palidz vai kavé jo daudzi sabiedribas
parstavji. IpaSa atbildiba par to ir tiem organizaciju parstavjiem, kas ikdiena strada ar
apmekl@tajiem, tostarp personam ar invaliditati. P&tnieki dokument&ja gan negativus, gan ari
pozitivus piemerus Sai zina. Pie pirmajiem minams kads atgadijums PMLP, kam par liecinieci
kluva viena no pé€tniec€ém: 10-gadigajam Valérijam, BCT pacientam, uz pasi piesakoties,
darbiniece atteica nofotografét ratinkréslam piesaistito zenu ,,atbilstigi standartam” un siitfja uz
privatu fotosalonu. Tikai citai apmeklétajai iejaucoties, attiecigas struktiirvienibas vaditaja rada
problémai risinajumu.

Savukart dviniSu Antras un Andra vecaku pieredze liecina, ka daudzviet iesp&jams atrast
vai sarunat pielagojumus Antrai, kura arpus majas parvietojama tikai ratinos. Vini censas savu
ipaso bérninu nemt Iidzi ne tikai uz savas draudzes sv@tdienas skolu, bet arT uz kultiiras
pasakumiem. Bitiski, ka to organizatori reizumis pielago norises vietu ta, lai arl bérni ar
invaliditati tur justos gaiditi: “Jau treso gadu es pérku abonementu Spikeros, kas ir koncerti
pirmsskolas vecuma beérniem. Un tur ir labi tas, ka bérni séz uz spilveniem pie skatuves.”

Citkart Antras gimene devusies uz fonda ,,Viegli” rikotu Ziemassvétku koncertu:

%2 Sociala rehabilitacija ir pasakumu kopums, kas palidz iemacities sadzivot ar funkcionalajiem traucgjumiem,
atjauno vai apmaca tam prasmém, kas dazadu apstaklu dél| ir zudusas, palidz cilvékam atgriezties darba dzivé un
iesaistities sabiedriskajas aktivitates.” LR Socialas integracijas valsts agentira. URL:
http://siva.gov.lv/Soci%C4%811%C4%81_rehabilit%C4%81cija.html Skatits 29.08.2016.
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., Tu bija biletes bridindjums, ka nebiis, kur nolikt masinu, un es zvaniju un jautaju, nu, ka
ir, Jo man ir bérns ar ipasam vajadzibam, un vai ir varbiit tomér iespeja to masinu kaut kur tuvak
pievest . Man teica: ja, ja, ka vares iebraukt ieksa pagalma, lai pasaku numuru. Un tad més
braucam, un es skatos - pie vartiem jau gaida 2 puisi. Sagaida, ierada, kur nolikt, tad atskrien
organizatore, ieved iekSa”.

Arl svétdienas skola pargjie dalibnieki piepem Antru, turklat vecaki uzsver — $ados kopigos
pasakumos arf citi sabiedribas locekli giist pieredzi un top atvértaki lidzcilvékiem par Tpasajam
vajadzibam.

Runajot par socialo rehabilitaciju Sauraka nozimé, nereti par stridus abolu klist jautajums
par piemérotakajam tas metodém. Ka piem&ru var€tu apsveért jautajumu: vai b&rna ar Ipasam
vajadzibam psihoemocionalie trauc€jumi var bt tik izteikti, lai uz to pamata bérnam tiktu atteikts
apmeklet pat specialo izglitibas iestadi — Iidz ar to mazinot turpmakas socialas ieklausSanas
izredzes?

Atbildi uz $o jautajumu liukojusi giit Nikola. Vina stasta par savu ,,ctu ar sisttmu”, lai
vinas délam, kam diagnosticéts bérnibas autisms, netiktu uzlikts zimogs ,,neapmacams”. Proti,
Pétera apmeklétas specialas skolas vadiba dazadi méginajusi pamatot, ka zéna uzvedibas dél
nodarbibas klasé kopa ar citiem vipam vispar neesot piemé&rotas. Lai pieraditu savu taisnibu,
pedagogi gan izsaukuSi neatlieckamas palidzibas medikus, gan veérsuSies barintiesa un socialaja
dienesta. Savukart Nikola sariip&jusi vismaz divus psihologa atzinumus, ka Péterim nav ieteicama
majmaciba, jo ir nepiecieSams komunicet ar apkartgjiem, ka art veérsusies Izglitibas departamenta,
liidzot iesp&ju atstat délu ,,uz otru gadu”. Saja gadijuma, iesp&jams, komunikacijas bijis par maz —
vai ta nav veidota veiksmigi — ar1 starp pieaugusajiem. Izvirzas jautajums — kam biitu jauznemas
atbildiba par tas uzlabosanu?

,»Cinas” metafora noteikti reizumis attaisnojas: ta motivé vecakus, kad tie izmisigi tiecas
mobilizet resursus savas atvases nakotnes varda, tacu ta var ari traucét rast optimalo risinajumu,
ka panakt bérna socialo ieklausanu. Viskonstruktivak, péc Nikolas stastita, rikojies paSvaldibas
Izglitibas departaments, iesakot samazinat P&terim apmekl€jamo stundu skaitu un rosinot

pedagogus apsvert, ka labak stradat ar vigu.
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TUVINIEKU NOSLOGOTIBA

Slodze un reZims

P&tjuma iesaistitas gimenes atzist, ka visa ikdienas gimenes dzive lielakoties ir pakartota
bérna vajadzibam. Tapat pilnigi visas gimenés galvena apriipétaja ir mate. Galvenais apripétajs
ierasti nestrada algotu darbu vai labakaja gadijuma — strada dal&ju laiku. Pieméram, Ivitas
gadijuma, kura strada dal&ja laika darbu, vienmer ir jabiit gatavai, ka jebkura mirklt var zvanit no
skolas un lugt atbraukt Raitim pakal. Tas parasti saistams ar veselibas pasliktinasanos. Tomeér ne
visiem vecakiem izdodas atrast tadus darbus, kur savu laiku var planot péc savam vajadzibam vai
kur vadiba biitu saprotosa pret Sadu rezimu°’. Ivita norada: ,, Pareizi tomér butu, ja gimeni varétu
atslogot jau laicigi, lai mamma nenonaktu tada stavokli, ka vinai nav darba, nav spéka stradat un
dzive riebjas”. Tomér Ivita ar1 bilst, ka ne visi vecaki v€l&tos tikt ,,atslogoti” un stradat atalgotu
darbu, jo ir parliecinati, ka tikai vini sp€s vislabak palidzét savam b&rmam. No ta nakas secinat,
ka, iesp€jams, dala vecaku nepalaujas pilniba uz profesionalu palidzibu (lai gan vajadzibu péc
lielaka atbalsta un asistentu izsaka visi vecaki).

Situaciju par noslogotibu loti izjusti un precizi apraksta arT Antras mate Evita:

,»Man bernu naksana pasaule noziméja |oti lielas izmainas. Tas, ko es dariju, un ko es saku
darit pec tam. Diezgan ilgi es jutos ta, ka es esmu kaut kada masina gandriz vai. Trenésanas
masina, ést gatavosanas masina, apripes masina. Ar bérniem tas ir pagerosi visam mammam,

bet tikai lidz zinamam vecumam(..). Antras gadijumd tas vecums sen jau pari, bet tas apriipes

vajadzibas jau nemazinas.” (izc€lums — A.Z.)

Sis konkrétas mates slodze — un ar vinas tuvinieku slodze — Tpasi palielinajas, kad gimene
1z8kiras par labu no Doména metodes atvasinatajai majas neirorehabilitacijas programmai, kas
prasa nodarboties ar be€rnu 5-6 stundas diena:

., Laistjam tos 12 paterningus diena. Tas bija td, ka més sakam pusvienpadsmitos.
Piecelies, paed, un jau nak cilveki, un sakas paterningi. Tad paédam pusdienas - es, masa, bérni,
tad masa gaja arda pastaigaties, un es gaju gulamistaba un vilku segu pari galvai. Ta bija stunda,
kas ir mana, pusstundu es lasiju, jo tas man ir svarigi, un pusstundu es guléju. Es iemacijos gulét,

ta ka atslégties. Tad péc Sis stundas Antra ir atpakal, es naku ara, un nak nakamie cilvéki. Tas

% lvita strada NVO, kas nodarbojas ar palidzibas organizésanu gimeném ar lidziga rakstura jautajumiem.
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bija tads pilnigs izdzivosanas variants. (..)Es biju novedusi sevi lidz tam, ka es nevaréju pagriezt
galvu.”

P&c apméram diviem gadiem Evita tome@r saprata, ka slodze jasamazina, jaapmierinas ar 2
paterninga stundam diena, ka arT janem sev un b&rnam brivdienas: ,, Més esam ari atteikusies no
aktivitatem, kur pa dienu vajadzétu mani pieslégt, es esmu izdarijusi ta, ka kamer nav paréjie
paligi, es darbojos tikai pa virtuvi.”

Gan Silvija, gan Natalijas, kuras abas nestrada, lielakoties riipjas par saviem déliem pasas.
Silvija norada, ka nevar stradat, jo tad nevarétu delu Gati izvadat uz visam nepiecieSamajam
nodarbibam. Lidziga situacija ir Natalija, tikai vina ir izv€l&jusies ar b&rnu stradat majas pati.®*
Sad un tad atnak paliga vinas meita vai dazkart Valgriju pieskata vipa tevs®, kur§ dzivo vienu
kapnutelpu talak. Natalija d€lu vingrina katru dienu, kad p&c plkst. 12:00 iznem d€lu no skolas.
Natalija atzist, ka var€tu atstat Valériju skola uz pagarinato dienu Iidz plkst 16:00, ta¢u vina
norada, ka Valérijs pa dienu tik un ta negul un ,,mums vajag vingrot, mums ir programma’.
Vidgjais vingrojumu programmas ilgums ir apméram divas Iidz trTs stundas diena — atkarigs no
Val@rija passajiitas un garastavokla:

. Mums katru dienu ir fiziskd programma, péc tam pastaiga, ja ir labs laiks, péc tam rapo
uz gridas uz védera. Ta pagaidam ir vieniga kustiba, ko izdevies nofiksét. Un vel vakara art
vingrojam, tur vairak ekspromtam, skatos no vina stavokla. Programma, ir tada, ka bez labas
iesildisanas, kas ilgst 1 — lidz pusotru stundu, es neko nevaru darit. Tapéc, ja ari gribas vakara
ar so programmu nodarboties, ne vienmér izdodas, jo nevar darit pavirsi, viss jadara pamatigi,
lai biitu rezultats. Sasa ir Joti griits béerns, vinam ir [oti spéciga spastika — tonuss, tas nozime, lik,
ir muskulis saliecéjs, lik, muskulis atliecejs, atbrivosanas balansa tritkums, saliecéji strada Joti
specigi, bet atliecéji pretéji ir loti vaji. Ja meés nenodarbosimies ar izstiepSanu, labu muskuju
izstradi, tad vinu vienkarsi savilks (skrjucit).”

Pamatiga fiziska slodze ir arT pasai Natalijai — vingrojumu laika vipa ir sakarsusi un
iesvidusi. Valérijam augot lielakam, slodze palielinas.

Ka redzams, nereti tieSi bérns ar invaliditati ir tas, kur§ nosaka, kada bas gimenes ikdiena,
dienas rezims, brivais laiks. Ja gimeng S§is bérns nav vieniga atvase, pastav risks, ka otrs bérns —
vai pargjie b&rni — sanems par maz uzmanibas, ka vecaki ar viniem mazak bis kopa, mazak

ripésies par vinu attistibu. Tacu citkart tieSi otrs bérns var rosinat vecakus planot laiku ta, lai

% Natalija ar Val@riju ari regulari ari brauc uz Maskavu un Vaciju uz Feldenkraisa metodes terapijam, kur paraléli art
pati macas par Feldenkraisa terapeiti.
% Valérija tévs pétijuma laika nomira.

28



gimene nenoslégtos tikai Tpasa bérna vajadzibam pakartotaja reZima un nodroSinatu iespgjas
socializeties visiem. Ta tas ir bijis Evitas gimeng:

“Ja ir tikai viens bérnins ar ipasam vajadzibam, tad visa dzive un aktivitdtes tiek
pakartotas tam bérninam. Un es domaju, ka tapéc miisu attieksme pret Antru ir daudz brivaka,
jo més gribam, lai mums ir §i pilnvértiga gimenes dzive, kdda ta ir miisu izpratné, lai més neesam
tik Joti ierobezoti. Labi, més nevaram slépot kopd, bet mes varam ar kameram slikt, ar riteniem

mes varam braukt”.

Ikdienas cina

Gan vecaki, gan art NVO ,,Apeirons” parstavis biezi min vardu ,,ctna”. Visbiezak §is vards
tieck pieminéts saistiba ar kodu ,,Sistéma, birokratija”. P&c vecaku ieskatiem, rehabilitacijas
sisttma Latvija lielakoties ir nevis gimeni, kura aug bérns ar invaliditati, atbalstoSa, bet gluzi
pret€ji — sava zina apgriitinosa. Parsvara tas tiek saistits ar dazada veida ikdiena nepiecieSamiem
pakalpojumiem no sociala dienesta vai arstniecibas iestadém. Pieméram, dazadu formalitasu,
dokumentacijas kartosana biezi vien saistas ar parlieku birokratizétu procesu: ,,Nikola ir atnakusi
kartot invaliditates apliecibas dokumentus — beidzies termins. Abi Sausmindas par jauno sistému —
psihiatrs vairs nevar nosiutit bernu uz analizém, kas biitu nepiecieSamas, jo ir japarbauda bérna
stavoklis pec medikamentu lietoSanas.”

Lidziga pieredzé dalas arT mamma Olga, kura vairakkartigi min arstnieciskas sist€émas
nesakartotibu un t.s. “arstniecisko tiirismu”, ar to saprotot nevis pacienta izveli, pie kura arsta
doties, bet gan pacienta nemitigu nosiitiSanu no viena specialista pie otra un tad atkal atpakal,
kamér tiek izrakstita neiecieSama veidlapa bezmaksas rehabilitacijas pakalpojumu sanemsSanai.
“Un tad vel man pasaka — ka Jis sito varéjat nezinat!?”, ar aizkaitinajumu un izmisumu saka
Olga. Papildus skérSlus $adiem nosiitjumiem no viena arsta pie otra rada ari bérna, $aja
gadijuma, Aleksandras, kustibu ierobeZojumi. Aleksandras gadijuma S$ads “izbrauciens péc
veidlapas” var aiznemt Iidz pat sesam stundam, kas savukart rada sadziviskus sarezgijumus, jo
vai nu Olgai vai vinas viram, Aleksandras tevam Olegam, ir jakavé darbs. Par birokratiskas
sisteémas un kartibas, kada ir iesp&jams piekliit valsts finansétiem rehabilitacijas pakalpojumiem,
ietekmi uz ikdienu Olga izsakas skarbi: “matei Latvijas sistemd ir jazina viss — jabit arstam,
psihologam, logopédam, rehabilitologam, turklat vél atbilstosi japilda sievas un mates loma!”

Tapat, balstoties uz MK noteikumiem “b&rna invalida kopSanas pabalsta izmaksu izbeidz,

kad beidzas termins, uz kuru noteikta invaliditate un ipaSas kopSanas nepiecieSamiba, vai kad
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bérns sasniedz 18 gadu vecumu”®. Tas nozimg, ka visiem bérniem, tiklidz viniem paliek 18 gadi,
no jauna ir jakarto invaliditates pieskirSana — Soreiz jau sanemot konkrétu invaliditates grupu.
Olga, kuras meitai Aleksandrai pétijuma laika ir vél 17 gadi, komentg:

“Es jau ar Sausmam gaidu to mirkli”. Kada no sarunam ar1 Olgas virs Olegs dalas ar savu
pieredzi un saSutumu: “Mums katru gadu ka tadiem mulkiem ir jaiet uz medicinisko komisiju, lai
pieraditu un paraditu, ka Aleksandra pa 5o gadu nav péeksni kjuvusi par veselu bérnu! Un
jaatbild uz tiem visiem mulkigajiem jautajumiem.”

Emocionala ir art Nikola, sakot, ka ,,sistéma ir mani padarijusi par maitu”, noradot, ka §1
nemitiga ikdienas cina atstaj savu iespaidu ari psihologiski, emocionali un Joti personiski. To labi
izskaidro arT Raita mate Ivita, sakot, ka biezi tiek izveleta cinas taktika prasit (pakalpojumus un
finansialo pabalstu) vairak, neka nepiecieSams, jo skaidri apzinas, ka visu liigto tik un ta nebiis
iesp&jams iegt.

Sisttmas sadrumstalotiba apgriitina ne vien pakalpojumu sagpemSu, dokumentu
nokartosanu, bet arT informacijas iegiiSanu par iesp&jamiem rehabilitacijas un finansiala atbalsta
pakalpojumiem (tas izskaidro, kadel liela dala vecaku informaciju iegiist alternativa veida,
pieméram, no citiem vecakiem, biedribam utt. — sikak par to nodala ,,Tuvinieku informacijas
avoti par rehabilitaciju”). Rehabilitacijas sistémas centra ir nevis bérns, bet iestades, tadgjadi
piespiezot vecakus pildit §1s neskaitamas lomas un nepartraukti ,,lauzties uz prieksu” jeb, ka saka
viena no mammam pirmaja tikSanas reiz€ NVO ,,Apeirons” telpa — ,,viss ir ¢ina”, ar to, protams,
saprotot ne vien sadarbibu ar formalajam iestadém, bet ar1 visas ikdienas griitibas. Tadgjadi §1
cina nav jauztver ka cina pret sist€ému (valsti), bet gan cina par sava bérnu labklajibu, kura, péc
vecaku izjutam, var€tu tikt atvieglota ar parskatamaku, sakartotaku, mazak birokratisku

rehabilitacijas sistému, kuras centra atrastos bérns un gimene.

NOSTAJAS JAUTAJUMA PAR ASISTENTU

Vecaki noteikumus par asistenta pakalpojumu parzina cits vairak, cits mazak. Intervijas
atklajas, ka katrs zina nedaudz atSkirigu informaciju par So pakalpojumu. Pieméram, Ivita,
darbodamas NVO, ir siki izp&tijusi normativo regul&§jumu par asistenta pakalpojumu pasvaldiba.

Vina zina, ka gimenes var sanemt asistenta pakalpojumus pasvaldiba lidz 40 stundam nedé¢la, ja

% Valsts socialo pabalstu likums. URL: http://likumi.lv/ta/id/68483-valsts-socialo-pabalstu-likums Skatits
29.08.2016.
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bérns ir 5-18 g.v. un ir sanpemts VDEAVK atzinums par Tpasas kopsanas nepiecieSamibu. lvita ir
noforméta ka asistente savam délam, tacu papildus tam vinai ikdienas soli nedaudz palidz ar vira
mate. Te gan japiebilst, ka dalu sava asistentes atalgojuma Ivita izmanto, lai piemaksatu déla
asistentei specialaja skola — jo bez piemaksas IZM paredz&tais atalgojums nav pictickami
motivéjoss. Turklat Ivita ar savu auto ka asistente vada ne tikai d€lu, bet arT skolas asistenti uz
darbu skola un atpakal.

Savukart Natalija, kura arT veic sava déla asistentes pienakumus, zina stastit: valsts
apmaksa 2 stundas asistenta darbu ned€l]a, ko var izmantot p&c saviem ieskatiem, nesniedzot par
to atskaiti, un 15 stundas nedgla, kuras var izmantot tikai gadijumos, ja bérns tiek vests pie arsta
vai kada cita specialista. Lai sanemtu So naudu, pec katra specialista apmeklIgjuma ir jasanem
Zimogs, tacu ne visi arsti ir informéti par $adu kartibu:

"Bijam mes pie gastroenterologa Vienibas gatve, es vinai dodu atskaites papiru un saku:
"Uzlieciet zimodzinu atskaitei". Vina saka: "Es Jums iedevu izrakstu, ka Jis bijat". Es saku: "Es
nenesiSu izrakstu uz turieni, man vajag zimodzinu". Tacu vina ta ari neuzlika, un sads gadijums
nav pirmo reizi",

Tacu Natalija uzreiz piebilst, ka mekle risinajumu — vina dosies pie sava sociala darbinieka,
lai vinai iedod izrakstu no noteikumiem, kas paredz So zimogu izmantoSanu, lai var€tu
nepiecieSamibas gadijuma uzradit arstiem.

Vel citi vecaki neko nebija dzird€jusi par asistenta stundam, pieméram, pastaigam veltitam,
par ko var neiesniegt parakstitas atskaites. Neviens no intervétajiem b&rnu vecakiem nebija
gatavs atzit, ka pasreiz pieejamie asistenta pakalpojumi Jauj bez sarezgTjumiem organiz&t bérnam
veicamos pasakumus. Natalija intervija uzsvéra: ka vientulai matei (vipa ir Skirusies, un
2016.gada z&na t&vs nomira), vinai asistents biitu nepiecieSams, ne tikai lai izvadatu délu, smagas
BCT pacientu, bet lai biitu, kas ar Val@riju paliek majas, kad vinai kas arpus majas kartojams:

"Cik es skaidroju socidlajam dienestam, ka asistents man nepiecieSams mdjas, jo es dzivoju
viena pati. Man vajag vienkarsi iziet, aiziet uz veikalu, uz polikliniku. Tas né, tas neattiecas.
Asistents attiecas tikai uz tiem gadijumiem, kad kaut kur ir jadodas, kad tas ir saistits ar
Valeriju."

Kad asistentu programma tika uzsakta, ta paredz&ja gan iesp&ju atslogot radiniekus,
sniedzot profesionalu asistentu palidzibu, gan iesp&ju kadam no piederigajiem oficiali uznpemties
asistenta pienakumus un sanemt atalgojumu par to. Kops ta laika budzeta Iidzeklu izlietojums Sim

mérkim ieverojami pieaudzis — kop$ 2013. gada pakalpojumu sanéméju skaits ir triskarsojies,
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turklat 76% gadijumu pakalpojumu sniedzgji (naudas sanémgji) ir gimenes locekli.*’ Tagad no
oficialo institliciju puses jau izskan ieteikumi, ka radinieki, kas apriipé personas ar invaliditati,
butu jaatgriez produktivaja darba tirga.®

Intervéto vecaku nostdjas par asistentu programmu un tas nakotni ir dazadas, nereti
pretrunigas. Vairaki no vecakiem pasi tikuSi noforméti ka asistenti, un ne visi vini vélas tikt
pilniba atslogoti. Dazas mates ir parliecinatas, ka tiesi vinas spes vislabak palidz&t savam bérnam
— vai ar1 v€letos par asistentu noforméet citu tuvinieku, piem&ram, bérna vecmaminu. Nereti nav
ar1 parliecibas par pieejamo asistentu profesionalitati. Ka ar1 dzivesvietas dél var pastavet skérsli
profesionala asistenta pakalpojumu sapemsSanai. Piem@ram, viens no intervetajiem bé&rnu
vecakiem, kas darbojas NVO, parsiitija petnieckam ve&stuli, ko bija rakstijusi BCT pacienta mate,
skaidrojot, kadél vinu gadijuma tiesi gimenes loceklis blitu vispiemé&rotakais asistents:

., Riga mums parak talu. Vel par laukiem un celu. Dubli, sniegs, lidz asfaltam 0.5 km, cels
médz biit neizbraucams. Vedam bérnu lidz asfaltam ar ratiem, ar ragavam, masinu atstajam
ciemata centrd. Vai asistents ari tda daris?”

Japiebilst gan, ka, pastavot iespgjai tikt nodarbinatiem ka bérnu asistentiem, vecaki reizém
visai rado$i un elastigi izmanto So valsts nodroSinato atbalstu. Un diez vai ierobezot So apriip&taju
iesp&ju improvizet un rast individuali piemérotakos risinajumus naktu par labu invaliditates
skarto bérnu rehabilitacijai. Par to liek aizdomaties viena no intervijam dzirdetais:

., Es pazistu vienu gimeni, kur bernu, nu jau seSpadsmit gadus vecu, kurS parvietojas
ritenkresla, apripé mamma ar vecmammu. Vipi dzivoja daudzdzivoklu namd, kuram bija
uzbiuivéta ari platforma nobrauksanai un uzbrauksanai, tacu tik stava, ka tikai divatd vinas varéja
tikt ar to gala. Vecmammai veseliba klust sliktdaka, gimene sakraja sanemto asistenta naudu,

pardeva dzivokli un iegaddjas nelielu, vecu maju — vismaz bérns var patstavigi tikt ara.”

APRIKOJUMS, PALIGLIDZEKLI UN ATSAUKSMES PAR TIEM

"Tos ratus, ko Latvija izsniedz, tie mums neder, esam atdevusi atpakal. Neérti, smagi rati.
Sver 23 kilogramus plus vél bérns. Ka man vipu dabiit augsa uz 7.stavu ar liftu starp staviem?"
retoriski jauta Natalija, 10-gadiga Valérija mate. Natalija arzemés par saviem Ilidzekliem

iegadajusies viegli salickamu ritenkréslu, kas sver tikai 6 kg.

¥ LR Valsts kontrole. 2016. ,,Vai personam ar invaliditati paredzétais asistenta pakalpojums nodro§ina ta
izveidoSanas mérku sasniegSanu?” VK Revizijas zinojums. Riga, 2016.gada marts, 4, 12.1pp.
38
Turpat.
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Tacu ar to visas paliglidzeklu problémas vél nebeidzas. Ta ka skola nav aprikota ar lielaka
izm@ra ratinkrésliem, kas paredz&ti macibam, gimene Vaivaru Tehnisko paliglidzeklu centra
pieteicas rinda uz piemérotu kréslu. Paliglidzekla sanemsanas laiks gan nebija noteikts, tadgl,
izléma pasi nopirkt kréslu par saviem lidzekliem - lai bérns varétu apmekl&t skolu. Natalija stasta,
ka versusies ar1 organizacija "Ziedot.lv", ta bijusi gatava pieskirt naudu krésla iegadei, tacu tad
atklajies, ka organizacijas noteikumi nelauj finansét paliglidzekli, kas bernam pienakas no valsts.

Labak veicies Aleksandrai, kas cie$s no BCT: ar ziedot.lv palidzibu ir iegadati trenazieri, lai
majas apstaklos veicinatu meitenes fizisko attistibu. Savukart 8-gadigas Antras vecaki
pariipgjusies ne tikai par pielagojumiem maja un ratinkreslu, bet arT par iespg€jam meitu iesaistit
visdazadakajas nodarb&s: “Mes Antrai nopirkam piestiprinamo piekabi [pieauguso velosip&dam],
més esam vinai pielagojusi visu, ko var§jam — ragavas, riteni, ratinus, kréslu, mazo kréslu,
ciemos nemamo kréslu, pilnigi visu, lai m&s varétu transportéties vis kaut kur. Brivdienas,

ikdiena, atvalinajumi, pat celojumi, vina ir pieradusi pie ta.”

RUPES PAR BERNA NAKOTNI

Vairaki vecaki neslépj, ka vinus baida bérna pieaugSana. Tas saistams gan jau ar minéto
invaliditates grupas kartoSanu, gan ar bazam par bérna nakotni vispar. Bérnam augot lielakam,
smagaka kliist arT vina fiziska apripe — griitak iecelt ratinkr€slos, grutak izpildit vingrojumus,
sarezgitak savaldit. Piem&ram, bazas par P&tera (b&rnibas autisms) iesp&jamo agresivitates
pieaugSanu pubertates vecuma izteica ne vien Pétera mamma Nikola, bet arT arsts. Tomeér bérna
pieaugSana saistas ar1 ar satraukumu, ko izjut ikviens vecaks — satraukumu par bérna talako
nakotni, ar to saprotot vairakas lietas — finansiala atbalsta iegiSanu un/vai nezaudé€Sanu, vina
ieklausanos sabiedriba, kluSanu patstavigam. AtSkiriba no gimeném kuras neaug bérns ar
invaliditati, Sajos gadijjumos aktualiz&jas vecaku raizes par to, kas notiks ar bérnu, kad vecaku
vairs nebiis l1dzas.

Antras mamma Evita savu redz&€jumu par meitas talako nakotni apraksta Sadi:

, Es gribetu, lai vina ir maksimali patstaviga, lai vina varétu dzivot patstavigu dzivi, es
apzinos, ka vinai biis vajadziga palidziba, es nezinu kdda, un ka tiesi. Es Joti ceru, ka gan més
vinai varésim maksimali ilgi palidzet, gan bralis un citi tuvinieki, bet, ka vina ka personiba biis
spéjiga dzivot pati savu dzivi. Vipai biis savas nodarboSands, savi draugi, vina spés komunicet,

laba limenti, es nezinu kd — vai tas biis caur valodu, vai kadreiz vinai atvérsies valoda, vai tas biis
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caur alternativo komunikaciju, es sekoju lidzi, kas notiek pasaulé saja joma, kur Latvija vel ir
tads pilnigs klusumins, maz kas par alternativo komunikaciju zina tik daudz. Es domaju, ka vina
iemdcisies labak kontrolét savas kustibas, lidz kadam limenim nezinu, nenemos spriest, bet man
nav tiesibu neceret.

Savukart, Nikola neslépj, ka bérna nakotnes nodro§inasanas labad jau tagad ar arstu parruna
vienpadsmitgadiga déla ,,nakotnes diagnozi” péc 18 gadu vecuma slieks$na sasniegSanas. Laicigi
uzstadot papildu diagnozi, p&c pilngadibas sasniegSanas un skolas pabeigSanas varétu pretendét
uz smagaku invaliditates grupu un tad&jadi sapemt papildu valsts apmaksatu asistenta
pakalpojumus.

Raita mamma Ivita ir parliecinata, ka jau Sobrid bérnu diagnozes tiek pielagotas lidzeklu
pieejamibai, proti, ja valsts atvél vairak lidzeklus kadas konkrtas diagnozes arstniecibai un
rehabilitacijai, ir visai ticams, ka vecaki centisies atrast veidus, ka iegiit So diagnozi, lai pieklutu
lidzekliem. Viena no sarunam lvita saka: ,, Protams, vecaki centisies pielagot bérnam noteikto
diagnozi, lai varétu piekjit nepiecieSamajiem lidzekliem”. Arl vina pati lietiski atzist, ka, ja
vajag, varot Raita diagnozi saukt arT par autismu, ta, iesp&jams, veicinot sadarbibu ar

specialistiem un domajot par déla talako nakotni, kur diagnoze var izradities arkartigi nozimiga.

MAZAS UZVARAS

Tomeér riipes par bérna nakotni nav tikai finansialas raizes. Vecaki rtipigi plano, ka Sodienas
darbibas ietekmées bérna nakotni. Lielakoties ikdiena vecaki orient€jas uz t.s. ,,mazajam uzvaram”
— pavisam nelieliem uzlabojumiem, ko cilvéks no malas pat nepamanitu, piem&ram, muskula
tonusa uzlaboSana, vienas, nelielas kustibas attistiSana (piem&ram, plaukstas iztaisnoSana, lai
nerauj krampjos) u.c. Sie mazie mérki ir ne vien vérsti uz ikdienas atvieglosanu, bet gan riipigi
planoti, lai liktu pamatus iesp&jami labakai bérna labklajibai, vinam pieaugot. To loti izteikti var
redz€t veida, ka Natalija strada ar Valériju. Lai ar1 vina atzist, ka no kadas maskavietes aizguta
metode, ko izvel&jusies deélam, uzlabojumus sniedz loti 1€ni un tapéc prasa pacietibu (noradot, ka
biezi vien $ada pacietiba triikkst ne vien vecakiem, bet ar1 profesionaliem terapeitiem):

,,Jo Seit viss notiek [oti léni, smags darbs. Jo gadu, divus, tris atpakal vins bija tads pats. Ja
Jus vinu redzétu pirms diviem gadiem un tagad, jis teiktu, tev tacu viss tas pats — vins neséz,
galvu netur, nestaiga. Bet es tacu zinu, ka pirms diviem gadiem es vinu nevaréju saliekt ne par

milimetru, tagad vins var ieverojami izliekties uz lielas bumbas. Pirms diviem gadiem es vinu
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nevaréju nosédinat ar taisnam kajam, vins vienkarsi kliedza. Nevaréju korpusu parbidit, ne uz
saniem noliet, ne pastiept uz saniem - uz jebkuru manu iedarbibu vins reagéja ar saspringumu un
sapém, vins nepartraukti kliedza. Varat apskatities pirmo vingrosanu video, tur stav visu laiku
kliegsana. Tagad vins nekliedz, tagad kermenis atbrivojas. Ja vél nav tadu pilnigu funkciju,
refleksi vel savelk kermeni, bet es redzu, ka vins mainas. Es redzu citos cilvekos, kas skatas uz
mani un doma, tu visu laiku centies, centies, bet viss tas pats. Né tas nav tas pats. Tas nebiis tik
atri.”

Talak Natalija cer, ka nakamajos piecos gados Valérijs varétu iemacities sédét. Jautajot, vai
vinai ir kads konkréts ilgtermina mérkis, ko cenSas sasniegt, katru dienu ripigi stradajot ar
Val@riju, Natalija atbild:

,, Es nezinu, pie ka tas novedis, es tik talu neminu. Ja, man ir kaut kdadas vina attistibas

kapnes, pa kuram més virzamies, bet cik biis. Visumda daram, ko daram. Un tur tad jau redzés.”
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SECINAJUMI

Vecakiem nereti griiti piepemt, saprast un izvert€t informaciju par b&rnam izvirzito
diagnozi, funkcionalo trauc€jumu raksturu un mediku izteiktajam prognozém. Nereti vinus
inform& tikai par faktiem, bet neskaidro Sos faktus konteksta. Neviens no vecakiem ari
neatceréjas, ka bérna diagnozes sakara biitu sapémis specialista sniegtu psihologisku
konsultaciju, kas Jautu parstradat par berna izredzém wuzzinato un morali sagatavoties
turpmakajam dzives posmam.

Vecaki atzist, ka rehabilitacijas planoSanas sisteéma Latvija ir smagn&ja un birokratiska. Lai
efektivak izmantotu pieejamos resursus un taupitu gan gimenes, gan specialistu laiku un energiju,
biitu nepieciesama §is sistémas vienkarsosana. Sobrid rodas iespaids, ka pakalpojumu snieg$anas
centra atrodas iestades, nevis berns.

Valsts un pasvaldibas dienestu un ari medicinas profesionalu darbiba ir reaktiva, ne
proakfiva. Sie dienesti tikai reagé uz vecaku izradito iniciativu un ari tad ne vienmér. Lai $ada
vide€ ieglitu un izprastu informaciju par pieejamiem pakalpojumiem, b&rna likumiskais parstavis
ir spiests ilgstos§i un regulari izzinat sisttmu un bt ne tikai vecaks, bet, parfrazgjot p&tijuma
dalibnieci, ,,vienlaicigi arT arsts, psihologs, logop&ds, rehabilitologs utt.”

Uzzinajusi par bérna traucgéjumiem un/vai invaliditati, vecaki sanem to vai citu specialistu
ieteikumus, ka turpmak rikoties, lai veicinatu bérna attisttbu un mazinatu invaliditates sekas, tacu
viniem triikst pastavigas cieSas sadarbibas ar vienu specialistu, kas planotu un parraudzitu bérna
rehabilitacijas procesu kopuma — gan ta mediciniskos, gan socialos, gan ar izglitibu saistitos
aspektus, ka arT varétu konsultét par normativajiem aktiem, kas to regulg.

Lielaka dala no intervétajiem vecakiem ir Joti izteikti motiveti izglitoties par dazadam vinu
bérniem potenciali iedarbigdm mediciniskas rehabilitacijas metodém, gan tradicionalam, gan tikai
nesen specialistu véribu guvusam, un iemacities asisteét savu bernu rehabilitacijas procesa, 1pasi
starplaikos starp kursiem, kas apmaksati no publiskiem lidzekliem. Diemz€l vecakiem nav
informacijas, ka $adu apmacibu — vai vismaz uzzinas par apmacibas iesp&jam Latvija — sniegtu
publiska sektora rehabilitacijas specialisti vai iestades.

Rehabilitacijas sistemas sadrumstalotiba un neparskatamiba vecakiem liek meklét
alternativus veidus informacijas iegiSanai — no citiem vecakiem, interneta vides. Tomér $ada

informacijas iegtiSana negarant€ maksimali efektivu rezultatu.
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Vecaki, kas uzzinas par rehabilitacijas metodém un pieejam mekle interneta forumos, nereti
apgust §1s metodes pie arvalstu specialistiem — tad€jadi ieveérojamas naudas summas aizpludinot
no Latvijas, lai gan dazas no vinu nosauktajam inovativam rehabilitacijas vai specialas
pedagogijas metodém ir apgiistamas ari pie paSmaju specialistiem.

Gimenu ikdienas dzive ir pakartota bérnam ar Ipasam vajadzibam. Galvenas apripétajas
lielakoties ir mates, kuras parsvara strada vai nu dal&ju laika darbu vai ir spiestas nestradat, lai
maksimali nodro$inatu bérnam nepiecieSamas vajadzibas. Dala apripétaju vélas veikt pilna laika
bérna apriipi, uzskatot, ka vini ir tam vispiemérotakie, jo vislabak pazist savu bérnu. Tomér dala
vecaku labprat uznemtos dalgja laika darbus un v€letos bt aktivi ekonomiskas un socialas dzives
parstaviji. Sadu iesp&ju nav daudz, jo bérna apriipe prasa elastigu darba grafiku pat tad, ja tiek
izmantoti asistenta pakalpojumi.

Vecaki, jo seviski galvenie apriipétdji, ikdiena mediciniskas un socialas rehabilitacijas
ietvaros parsvara koncentréjas uz t.s. ,,mazajam uzvaram”. P&tijuma iesaistitic vecaki realistiski
uztver sava bérna diagnozi, veselibas uzlabojumus skatot nevis ka kopumu, bet ka atseviskas
funkcijas uzlabojumu, to vienmér sasaistot ar b&rna socialo labklajibu un ikdienas dzives
uzlabojumu. Tapat par sasniegumu tiek atzita veselibas stavokla nepasliktinasanas. Tadgjadi
veseliba tiek izprasta ne tik daudz peéc mediciniskiem kritérijiem, bet drizak ka fiziskas

veiktsp€jas un socialas labklajibas apvienojums.

TURPMAKA PETIJUMA UZDEVUMI

Pirma posma pétfjuma rezultati iezimé vairakus nozimigus talakos pé€tijuma virzienus un
aspektus, kam javelta pastiprinata uzmaniba. Tiek secinats, ka talaka pétijuma saturiskie
pamatuzdevumi ir §adi:

Ar kvalitativajam izp@tes metodém javeic pétijums, kas balstits uz kvantitativajiem datiem
— gimenu, kuras aug bérns ar invaliditati, apsekojumu visas Latvijas teritorija. No apsekojuma
datiem bas atkariga kvalitativa pétijuma nakamaja posma ieklaujamo gimenu teritoriala atlase.

Pétijuma pirma posma neliela dalibnieku skaita dél atseviSku iegiito datu analize Saja
posma netika veikta vai bija limitéta. Tiek paredzéts, ka, pieméram, tadi kodi ,,Izpratne par
veselibu”, ,,Motivacija un pozitivie pieméri”’, ,,Mes” u.c. lielaka datu daudzveidiba veidos

pietickami spécigas kopsakaribas.
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Rehabilitacijas sistémas smagnéjums, sistemu veidojoSo iestdazu savstarpgjas sadarbibas
truikums, informacijas neparskatamiba un pakalpojumu mazais apjoms vecakus rosina pieversties
alternativu rehabilitacijas metozu, pakalpojumu un informacijas mekl&umiem. Tadgjadi
atseviska sadala veltama vecaku izv€l&to alternativo rehabilitacijas pieeju un tajas gutas pieredzes
analizei.

Nemot véra, ka vairuma pétjjuma iesaistito gimenu tika novérota ikdienas dzives
pakartotiba bérnam ar invaliditati, ka arT ipasi cieSa sociala un psihologiska saikne starp
apriipgjamo beérnu un primaro apriipétaju, nozimigi biitu analizé€t bérna tuvinieku ka komandas
lomu valsts nodroSinatas rehabilitacijas TstenoSana.

Batiski ir turpmakaja p&tijuma posma veikt labas prakses pieméru kritisku analizi.
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Pielikums Nr.1

BERNU PROFILI
Pseidonims, | Vecaka Zinamas Funkciju Galvenais Galvena Bérna Sapemtie Uzraditais Paliglidzekli
vecums pseidonims | diagnoze(s) | ierobeZojumi apripétajs apripétaja rezZims rehabilitacijas | finansialais
paligs pakalpojumi atbalsts
Gatis, 6 Silvija ledzimti Kognitivi; Mate, 9 g.v. dels Apmekle 2-3x gada kurss: | NVO “Oranzais Netika mingti
g..v. CNS neskaidra izruna, nestrada, reizém logopédisko | 2-3x nedéla stars”
traucgjumi atteikusies no | pieskata Pl BKUS; finans&jums, kad
doktorantiiras logopédija skola | valsts
apmaksatais
limits izsmelts.
Aleksandra | Olga BCT Staiga, ja atbalsta; | Mate, strada | T&vs bijis par | Majmaciba 3 | Fizioterapija, Invalida kopSanas | Netika ming&ti
, 17 g.v. runas traucgjumi; par Pl asistentu, ha diena peldésana VC pabalsts eur
japalidz audzinataju tagad strada; "Kengarags"; 213,43; ziedojumi
mazgaties, vecmamina rehab.kurss 1x ap eur 7000 gada;
gerbties un &st gada NRC vecaku alga
"Vaivari" +
rehab. par
saziedotiem
lidzekliem
Raitis, 10 lvita AST; lerobezota verbala | Mate, strada | Tévamate; Apmekle Mizikas Piemaksa pie Netika minéti
g.v. epilepsija sazina; uzvedibas | dal€ju laiku - | pagvaldiba specialo terapija; valsts gimenes
trauc&jumi NVO un par apmaksa skolu, ar Montessori pabalsta par
asistenti asistentu 40 asistentu pedagogija bérnu invalidu un
ha nedgéla teva alga
Péteris, 11 Nikola Bérnibas Neruna; kognittvi | Mate, Uz asistentu | Apmeklg Logopéds skola; | Bezmaksas Netika mingti
g.v. autisms, un uzvedibas bezdarbniece, | nepiesakas Specialo peldbaseins; transports Riga
AST trauc€jumi, videji | bet strada skolu reitterapija b&rnam un
augsts agresijas dal&ju laiku pavadonim;
risks; NVO dzivok]a pabalsts

ka maznodroSina-
tiem; pabalsts;
alimenti




Valérijs, 10 | Natalija BCT smaga | Neparvietojas, Mate, algotu | Meita; aukle, | Apmekle Agrak kurss Bérna kopsanas Saliekams
g.v. pakape nes€z, neruna darbu ko apmaksa specialo BKUS un NRC | pabalsts un ritenkrésls (6
nestrada; pati | "Apeirons"; skolu 3 ha "Vaivari". Tagad | pensija no VSAA, | kg), pielagots
noformeta ka | nereti b&rna diena; - majas, pec Eur56 kopsanas kresls skolai,
asistents tevs pécpusdiena | arvalstu pabalsts no kapelesanas
vingro majas | vingroSanas sociala dienesta stienis,
programmas ka vingro$anas
maznodro§inatai | bumbas,
kavrolins,
vibroplatforma
, "zirdzins".
Viss par
privatiem
lidzekliem
Antra, 8 | Evita Smaga Neparvietojas, Miate, algotu | Matesmasa 2-3x nedela | B-ba Piemaksa pie Dzirdes
g.v. gariga nerund; redzes un | darbu strada ka | apmekle "Dizvanagi" valsts gimenes aparats, brilles,
atpaliciba dzirdes trauc€jumi | nestrada, aukle;  virs | Montessori apgita  majas | pabalsta par pielagoti ratini,
vada pelna arpus | ievirzes PII; | neirorehabilitaci | bérnu invalidu un | kamaninas;
svetdienas majas; draudzes jas programma teva alga vingroSanas
skolu brivpratigie svétdienas galds,
draudzg; paligi no | skolu vingro$anas
neformali draudzes "kalnins"

maca anglu
valodu




