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Velku biedriba pateicas

Metodiska materiala - rokasgramatas ,Es ari attistos!
Rokasgramata par bérnu ar funkciju traucéjumiem attistibas
iespégjam un ierobezojumiem gimené un apkartéja vide”
(Att utvecklas med handikapp: majligheter och begrinsningar hos barnet,
familjen och omgivningen) autorei Dr. med. Beritai Lagerheimai
(Berit Lagerheim) par lielo ieguldijumu projekta ,Motivacijas
programma socialas atstumtibas riskam paklautiem vecakiem, kuri
apripé bérnu ar funkcionaliem traucéjumiem, iesaistiSanai darba
tirgdl” istenosana.

Izdevniecibai Liber Utbildning Almgqvist & Wiksell par
atlauju gramatu tulkot un izdot latviesu valoda.

Sabiedribas integracijas fondam par izpratni un atbalstu
projekta finanséjuma iegtisanai.

Césu pilsétas domei, Preilu novada domei, Talsu pilsétas
domei, Talsu rajona Pieaugu$o izglitibas centram, Profesionalas
karjeras izvéles valsts agenturai, Nodarbinatibas valsts agentiras
Aluksnes filialei par atsaucibu un sadarbibu motivacijas programmas
tapSana.

Motivacijas programma nebitu iedomajama bez vecaku, kas
audzina bérnus ar smagiem funkcionaliem traucéjumiem, atbalsta
grupu lidzdalibas visa Latvija.

Ipass paldies par pieredzes stastiem Anastasijai Vinogradovai,
Lailai un Jutai Gorkijam, Santai un Kitijai Pokromovicam.

Sirsniga pateiciba Mg. socialaja darba Evai Skuburei un visai
motivacijas programmas veidotaju darba grupai.
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Par projektu

Stradajotar socialas atstumtibas riskam paklautiem vecakiem,
kas audzina bérnu ar smagiem funkcionaliem traucéjumiem, “Velku
biedriba” ik uz sola saskaras ar problému, ka Latvija trakst vienotas
motivacijas programmas metodikas, kas veicinatu vecakuiesaistisanos
savas karjeras veido$ana un ari vinu iespéjas atgriezties darba tirgi.

Ievérojot pasaulé vairakos gadu desmitos uzkrato pieredzi,
ir jasecina, ka tikai tad, kad ir parvarétas psihologiskas barjeras,
kas, piedzimstot bérnam ar funkciju traucéjumiem, neatkarigi no
geografiskas atrasanas vietas, nacionalas piederibas un ekonomiskas
situacijas rodas ikviena gimené, var sakt motivét vecakus atgriezties
darba tirgt. Nesalidzinami vieglak par psihologiskajam barjeram
ir parvarami $keérsli, kas saistiti ar apkartéjo vidi un tehniskajam
iespéjam.

Ir izdalami $adi galvenie $kérdli, kas liedz vai traucé socialas
atstumtibas riskam paklautiem vecakiem, kuri audzina un aprapé
bérnu ar funkcionaliem traucéjumiem, ieklauties vai atgriezties darba
tirga:

« zems informétibas limenis par karjeras un darba iespéjam;

o zema informétiba par valsts un pasvaldibu pakalpojumiem
nodarbinatibas veicinasana;

« zema ticiba valsts un pasvaldibu institiciju spéjai mainit un
uzlabot vinu situaciju;

o zema ticiba saviem spékiem un iespéjam lidzdarboties sava
dzives limena uzlabosana;

o zems zinasanu, prasmju un iemanu limenis karjeras un darba
attiecibu veidosana.

Vecakiem nepiecieSams  psihologiskais  atbalsts, apzinas
stiprinasana par personas lomu un atbilstibu savas situdcijas uzlabosanai.
Vecaku, kas audzina bérnu ar smagiem funkciju traucéjumiem,
nepartraukti pavadoni ir stress un trauksme. Jauno, negaidito, ipaso
problemu dé] vecakiem ir nepieciesams pilnveidoties.



Vecakiem jarada iespéja apzinaties situdciju, kura vini atrodas
paslaik, un jasniedz praktiska palidziba, lai vini noticétu savam spéjam,
apzindtu resursus dzivesvietai tuvakaja apkartne. Rezultata mazinatos
sociala spriedze. Tikai atgiistot zaudétas socialas funkcionésanas prasmes,
iespejama pilniga un aktiva vecaku, kas audzina bérnu ar smagiem
funkciju traucéjumiem, lidzdaliba savas situdcijas uzlabosana.

Programmas mérkis - veicinat vecaku, kas aprapé bérnu ar
funkcionaliem traucéjumiem, atgriesanos vai iesaistiSanos darba tirga,
nodrosinot pasnovértéjuma un pasapzinas limena cel$anu, zinasanu
un prasmju pilnveidosanu un piederibu informacijas sabiedribai par
karjeras un darba attiecibu veido$anas iespéjam Latvija.

Programmas uzdevumi:
o celt mérka grupas pasvértéjumu un pasapzinas limeni, ipasi
uzsverot iesaistiSanas vai atgrieSanas darba tirgti nozimi;
o sniegt informaciju un konsultacijas par karjeras attistibas,
nodarbinatibas iespéjam;
o apmacit karjeras un darba attiecibu veido$ana.

Meérkauditorija - socialas atstumtibas riskam paklauti vecaki,
kas aprupé bérnu ar funkcionaliem traucéjumiem.

Metodologija - teorétiskas un praktiskas nodarbibas,
diskusijas, balstitas uz katras atbalsta grupas dalibnieku kopigajam
vajadzibam.

Programma piedavati 28 temati, katra temata apguve paredzéta
2-4 nodarbibam. Tematu un nodarbibu skaits nosakams, ievérojot
atbalsta grupas dalibnieku vajadzibas.

(Vecaku atbalsta grupas dalibnieki ir brivpratigi grupas
nodarbibu apmekletaji, kas vienu reizi menesi sanak kopa un runa par
sev aktualam temam. Ta ka grupai ir atvertibas princips, katra tiksanas
reizé ir iespéja nodarbibas piedalities ikvienam no jauna klat pienakusam
interesentam. Atbalstosu un drosu mikroklimatu grupa palidz uzturet
praktiskais psihologs — grupas kurators.)



Programma aprobéta vecaku atbalsta grupu nodarbibas
Alaksné, Balvos, Bauska, Césis, Dobelé, Jekabpili, Liepaja, Preilos,
Talsos, Tukuma, Vilanos un Riga.

Motivacijas programma paredzéta, lai to visa Latvija izmantotu
darba ar socialas atstumtibas riskam paklautiem vecakiem, kas audzina
un apripé bérnu ar funkcionaliem traucéjumiem.

A. Kas ir invaliditate?
Terminologija un definicijas

Funkcionalie traucéjumi kops 17. gs. pakapeniski ir kluvusi
par Rietumu pasaules sociala taisniguma koncepcijas dalu. Kaut ari
$odien tas ir svarigs socialais jautajums visa pasaulé, tomér pagaidam
$im jédzienam nav atrasta vienota definicija. Tas ir un paliek relativs
termins.

Zviedru rehabilitacijas un veselibas aprapes specialists,
fizioterapeits G. Tirolers gramata Rehabilitacija socialaja vide Latvija,
cilvekiem ar funkciju traucéjumiem (2004) vaica:

»Ka atskirt cilvéku, kam ir funkciju traucéjumi, no cilvéka,
kuram tadu vél nav?” Viena no atbildém ir: ,Nemekléjiet sadu
at$kiribu!” Funkciju traucéjumiem nevajadzétu klat par personu
raksturojosu lielumu, un $adi apziméjumi rada diskriminaciju. Otra
atbildebutusada:,,Mumstasjanoskaidro,betrobezunovilktirarkartigi
griti.” Sads apziméjums cilvéekam dod tiesibas izmantot rehabilitacijas
programmas, tehniskos paliglidzeklus un prieksrocibas, ka ari sanemt
pabalstus. Tacu - par cik decibeliem pasliktinajusies dzirde butu
uzskatama par dzirdes trikumu, un kadas pakapes locitavu funkciju
traucéjumi butu uzskatami par kustibu traucéjumiem? Kur velkama
robeza starp ,normalu” IQ un garigas attistibas traucéjumiem?



Vél arvien var uzskatit, ka Latvija nav pilnigas informacijas
par invaliditati, tas céloniem, par cilvékiem ar invaliditati un vinu
vajadzibam.

Periodiski ir atkartojusas diskusijas saistiba ar funkcionalo
traucéjumu jomu: kadus vardus un ka izmantot.

Rietumu kultara §i diskusija ir sakusies 20. gs. septindesmito
gadu vida, bet Latvija - vismaz padsmit gadus vélak.

Pasaules Veselibas organizacijas Starptautiskais klasifikators
(1980) ietver gan mediciniskos un socialos aspektus, gan visu procesu
kopuma, nosakot, ka slimibai vai traumai ir tris iespéjamie iznakumi -
izveselosanas, nave vai paliekoss ierobezojums — hronisks, ilgstoss vai
neatgriezenisks stavoklis — defekts.

Pasaules Veselibas asambleja, t. sk. Latvija, parskatija
(2001) divdesmit gadus izmantoto klasifikatoru un pienéma jaunu
klasifikaciju. Ta veido kopigu pamatu izpratnei par invaliditates un
funkciju dimensijam tris dazados limenos: kermenis, individs un
sabiedriba.

Jaunais Starptautiskais funkciju, invaliditates un veselibas
klasifikators atklaj gan individiem raksturigas pazimes un pieredzi,

gan situacijas un apstaklus, kuros vini atrodas.

Defekts apzimé daléju vai pilnigu kada organa zaudéjumu
vai ilgstoSus (vairak neka seSu ménesu) ta darbibas traucéjumus,
pieméram, amputaciju, smadzenu bojajumu vai samazinatu spéju
izstradat insulinu.

Invaliditate tiek attiecinata uz individu kopuma, domajot
par cilvéka funkcijam. Funkciju traucéjumi ir iedaliti astonas grupas,
galvenokart ievérojot, ka tos uztver pats cilvéks, kam ir traucéjumi,
vai apkartéjie:



macisanas gritibas;

kustibu traucéjumi;

dzirdes un runas traucéjumi (t. sk. nedzirdiba);
redzes traucéjumi (t. sk. neredziba);

uzvedibas traucéjumi;

lekmes;

alergijas un hroniskas elposanas slimibas;
migréna un hroniskas sirdskaites.

Pastav ari citas funkcionalo traucéjumu grupas.

Invalidu un vinu draugu apvieniba Apeirons Rokasgramata
Atbalstosavidesizveide jauniesiem ar specialamvajadzibam integracijai
izglitibas sistéma sniedz terminu skaidrojumu:

Invaliditate - ilgsto$s vai neparejoss ar vecuma parmainam
cilvéka organisma nesaistits fizisko, psihisko spéju ierobezojums, kas
apgritina personas integraciju sabiedriba, pilnigi atnem vai daléji
ierobezo tas spéju stradat un sevi apkopt.

Invalids - persona, kurai sakara ar slimibu, traumu vai
iedzimtu defektu izraisitiem organu sistému funkciju traucéjumiem
ir nepiecieSama papildu mediciniska un sociala palidziba un kurai ir
noteikta invaliditate likuma un citos normativajos aktos paredzétaja
kartiba.

Bérns invalids - persona vecuma lidz 18 gadiem, kurai atbilstosi
tiesibu aktiem ir noteikta invaliditate.

Terminu dazadiba ir arl Latvijas likumdo$ana. Resori,
kuru parraudziba ir bérnu ar invaliditati jautajumi, lieto at$kirigu
terminologiju. Latvijas Republikas Satversmes 8. nodalas 110. panta
ir teikts, ka ,.valsts ipadi palidz bérniem invalidiem.”. Likuma
,Par invalidu medicinisko un socialo aizsardzibu” ir lietots termins
»invalids”. Latvijas neatkaribas gados vélak pienemtajos likumos ir
meklétas alternativas. Bérns ar invaliditati Bérnu tiesibu aizsardzibas
likuma minéts ka ,,bérns ar ipasam vajadzibam’, bet Izglitibas likuma -
»bérns ar specialam vajadzibam”



Socialo pakalpojumu un socialas palidzibas likuma lietots
termins ,funkcionalais traucéjums”, kas nozimé - slimibas, traumas
vai iedzimta defekta izraisits fiziska vai gariga rakstura traucéjums, kas
ierobezo personas spéjas stradat, apripét sevi un apgriitina personas
ieklausanos sabiedriba.

Tikpat liela terminu dazadiba ir, raksturojot nervu sistémas
bojajumu rezultata iegatos funkciju traucéjumus - ,,gariga atpaliciba’,
»garigas attistibas traucéjumi’, ,gariga rakstura traucéjumi’,
»intelektualas attistibas traucéjumi”.

Pagaidam vairumam aptaujato vecaku, kas audzina bérnu ar
funkcionaliem traucéjumiem, terminologijas jautajums skiet mazak
svarigs salidzindgjuma ar citiem bérna invaliditates aspektiem, tapéc
vini parsvara nediskuté par termina ,,bérns invalids” lietojumu.

Statistika

Lidz 2004. gadam bérniem 0-15 gadu vecuma invaliditati
noteica arstéjosais arsts. Sakot ar 2004. gadu, bérna invalida statusu
nosaka Veselibas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisija un tas
struktiirvienibas.

2005. gada valstl bija augstaka dzimstiba pédéjos desmit
gados. Valsti piedzima 21500 bérnu, kas ir par 1163 bérniem vairak
neka 2004. gada.

Bérna invalida statuss tikai 2005. gada ir noteikts 3 116
bérniem, tai skaita vecuma no dzimsanas lidz sesiem gadiem - 1 004
bérniem, bet vecuma no septiniem lidz piecpadsmit gadiem - 2 112.
(Izveértgjot veselibas stavokli, bérna invalida statuss valsts komisija nav
pieskirts 178 bérniem.)

2005. gada, nosakot invaliditates statusu, parliecinosu parsvaru
dazadu slimibu formu zina ienem psihiskie un uzvedibas traucéjumi —
686; iedzimtas kroplibas, deformacijas un hromosomu anomalijas -
573; nervu sistémas slimibas — 491.
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Nakama lielaka slimibu grupa ir acu un to paligorganu
slimibas — 280; elpo$anas sistémas slimibas — 269; auss un aizauss
paugura slimibas — 210.

Gads 1995 | 2000 | 2001 2002 2003 2004 | 2005

Bérnu

invalidu | 100 | 9502 | 9725 | 11087 | 11011 | 10355 | 9313
skaits

Latvija

(Latvijas Republikas Centralas statistikas parvalde.
Beérni Latvija. 2006.)

Zema dzimstiba, mirstibas pieaugums un iedzivotaju
migracijas negativais saldo Latvija radijis izmainas ari iedzivotaju
vecumsastava. Bérnu un pusaudzu skaits 0-14 gadu vecuma kops
2000. gada samazinajies gandriz par 100 takstosiem, un to ipatsvars
kopéja iedzivotaju skaita samazinajies no 18,0 % lidz 14,3 %.

(Latvijas Republikas Centralas statistikas parvalde.
Demografiska situacija Latvija. 2006.)
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C. Pieredzes stasti

Vecaku pieredzes stasti izmantojami gan kopuma, gan pa dalam.
Temata numurs katras stasta dalas sakuma atbilst secibai motivacijas
programma.

Anastasijas stasts

2. temats

Jitas un emocijas.
Nedrosibas un bezpalidzibas izjita gimene

But gatavam, ka gimené bus bérns ar Ipasam vajadzibam,
vienkar$i nav iespéjams. Kad dzemdibu nama pazinoja, ka manai
meitai ir Dauna sindroms, es sajutu bailes. Visu laiku sev jautaju:
»Ka tas varéja gadities? Kads ir iemesls?” Es jutos pilnigi izstumta no
dzives. Mana mamma pat iemingéjas, ka varbut bérns apmainits. Bet es
jutu, ka ta ir mana meita.

Tolaik kaut kur pazuda mana drosme. Paradijas neticiba
ritdienai. Bija daudz nezinama. Par bérnu taja bridi pat nedomaju.
Domaju par to, kas mani gaida nakotné, ka veidosies savstarpéjas
attiecibas ar viru, ka pret notiekogo izturésies déls, kam bija 4 gadi.
Atbildi uz $iem jautajumiem neatradu. Visu laiku domaju, kada zina es
esmu vainiga, ka tas notika tiesi ar mani. Biju apmulsusi un nezinaju,
ka Saja situacija rikoties. Dusmojos uz viru, uz arstiem, uz savu likteni
un uz sabiedribu.

Gaja laiks, un viss nostajas savas vietas. Misu gimeni rapes
par ipaso bérnu apvienoja. Virs man palidzéja tikt gala ar darbu, déls
neatteicas pieskatit masinu misu prombitnes laika.

Lenockai paaugoties, attistibas traucéjumi kluva redzamaki.

Reiz déls man jautaja: ,Mamma, bet ka musu Lena dzivos turpmak?”
Un es vinam atbildéju: ,,Délin, kas notiks ar Lenu, es apméram zinu -
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kameér es esmu dziva, es par vinu rapésos un centisos gatavot vinu tam,
lai vina varétu dzivot pansionata, lai vinai baitu nepiecieSama minimala
pansionata darbinieku apriape. Bet kas tevi, déls, sagaida dzivé, es
pasreiz pat nevaru iedomaties, jo tu pats izvélésies savu celu”

3. temats

Skumjas ka dabiga dzives sastavdala

Var samierinaties ar likteni, pielagoties situacijai un apstakliem,
saistitiem ar bérna apripi, bet skumjas par vélamo un nesasniegto
pavada visu dzivi. Més priecajamies par miisu Lenockas panakumiem,
dazreiz bijam sartgtinati, bet vienlaikus vienmeér gribéjas iztéloties, ka
butu, ja nebiutu vinas attistibas traucéjumu. Ka vina macitos parasta
skola, ka veidotos vinas attiecibas ar draugiem?

Gajam no rita kopa ar Lenu, vina - uz skolu, es uz darbu.
Ievéroju, ka viens zéns ar interesi likojas uz Lenu un smejas. Pajautaju:
»varbit tev patik $§I meitene un tu gribi ar vinu iepazities?” Zéns
atbildéja, ka vina savadi izskatas. Tad es atbildéju, ka Lena uzskata,
ka ari vin$ savadi izskatas. Zéns samulsa un aizgaja. Patiesiba es tikai
sargaju savu meitu, bet sirdi jutu skumjas par nenotikuso, ja vina bitu
piedzimusi vesela.

Tagad vinai ir 22 gadi, vinai jau varétu bat bérni, un man -
mazbérni. Tads paralélais Lenas dzives scenarijs mani iedomas pavada
visu dzivi.

4, temats

Krizes bérna invalida gimené ka stimuléjoss izaicinajums

Meés ka vecaki pirmo krizi piedzivojam, kad kluva zinams, ka
bérnam ir garigas attistibas traucéjumi. Tad tika mobilizéti visi spéki,
lai péc iespéjas atrak novérstu vai samazinatu funkciju traucéjumus.
Mammas zina bija lielaka dala bérna aprapes. Nacas mainit darbu uz
mazak kvalificétu un pasizglitoties. Daudz lasiju, apmekléju seminarus,
ko organizéja vecakiem, kuriem ir bérni ar ipasam vajadzibam.
Veélésanas atrisinat problému lika mums - vecakiem - attistities talak.
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Otra krize iestajas, kad Lenai palika 16 gadi. Taja bridi man
nebija darba. Atceros, ka es jutos loti slikti un ladzu gimenes arstam
celazimi uz sanatoriju. Arsts ieteica griezties Slimokasé, bet tur atkal
sttlja atpakal pie gimenes arsta. Ta es nekadu palidzibu nesanému
un vél vairak sanervozéjos, jutos nevajadziga. Krizi atrisinat palidzéja
piedalisanas vasaras nometné ,lesim kopa’, kuru Jarmala organizéja
»Velku biedriba”. Tur es iepazinos ar bérniem un vinu vecakiem no
dazadiem Latvijas rajoniem. Tas man deva lielu stimulu, iesaistijos
sabiedriskaja darba.

Paslaik ir treSais krizes periods. Meita beidz skolu. Ko
darit talak? Normalos apstaklos bérns dzivo kopa ar vecakiem un,
sasniedzot jaunies$a vecumu, censas atstat majas, lai saktu péc iespéjas
patstavigu dzivi. Gimene, kura ir pieaugusais ar garigas attistibas
traucéjumiem, ne vienmeér var dzivot péc ,parasta gimenes modela”.
Pastavigi jatu uztraukumu, varbat pat par daudz sargaju meitu no
kladainas, situacijai neatbilstosas ricibas. Bet pati jitu, ka meita arvien
mazak vélas manu aizgadibu.

Sadi apstakli man aizvien biezak liek domat, ka veiksmigak
veidot dienas centrus jauniesiem ar garigas attistibas traucéjumiem.

6. temats

Pasapzinas celsana.
Personigie resursi un personibas briedums

Kad kluva zinams, ka manai meitai ir Dauna sindroms, es
domaju tikai par sevi. Péc tam, kad pargaja pirmais $oks, saku daudz
laika veltit meitas attistibai, briziem pat aizmirstot par sevi, par savam
vajadzibam. Rapes par gimeni bija pirmaja vieta.

No sada paSuzupurésanas stavokla izklat man palidzéja
piecgadigais déls. Bérnudarza, kuru vin$ apmekléja, svinéja Mates
dienu. Es ari aizgaju paskatities mammam veltito koncertu, kuru bija
sagatavoju$i bérni un audzinatajas. Péc koncerta déls panéma mani
pie rokas, aizveda pie audzinatajas un teica: ,,Paskatieties, kada mana
mamma $odien skaista!” Péc $iem vardiem mana apzina kaut kas it ka
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parslédzas. Saku domat. Man ir tikai 25 gadi, un es vél daudz ko varu
izdarit. Mums aug déls, kuram ir patikami, ka mamma ir skaista.

Saku pievérst uzmanibu ari sev, més sakam vairak iziet
sabiedriba. Man izdevas uzvarét sevi pesimistisko garastavokli.
Noticéju sev, saviem spékiem, saku optimistiskak skatities nakotné.
Mainijas mana attieksme pret apkartéjiem cilvékiem, jo vini tacu nav
vainigi par musu gimené notikuso. Kad es pati biju gatava pienemt
vinu palidzibu, cilvéki kluva atsaucigi.

Macéju atrast sevi resursus, lai klatu par pilntiesigu sabiedri-
bas locekli. Paldies délam par to, ka vin$ palidzéja man noticét sev.

8. temats

Nedrosibas un bezpalidzibas raditas aizsargreakcijas

Sakuma es neticéju, ka misu meitai ir Dauna sindroms, kaut
bérnu arsts apstiprinaja diagnozi par 100%, jo visas pazimes par to
liecinot. Es raudzijos meitinas seja un salidzinaju ar savu - tadas pasas
mazas tuvu novietojusas actinas, augsta pierite, mazas austinas, tikai
deguntin$ loti mazin$ un delnas taisnas linijas.

Es nevaréju samierinaties un lidzu norikojumu uz Rigu pie
neiropatologa. Arsts neizkliedéja manas $aubas, ka biju gaidijusi.
Taisniba, vin$ teica, meitene biis mieriga, maz raudas. Tas tiesam ta
bija, vina guléja bérnu gultina, nevis $apuli, $tpot nevajadzéja.

Man bija grati saglabat mieru. Tapéc pakapeniski samazi-
najas draugu loks, ar kuriem gribéjas kontaktéties un dalities savas
problémas. Viss kluva vienaldzigs. Man nebija vajadziga lidzjutiba,
es mekléju palidzibu, bet jutu tikai traucéjosu interesi.

Kas zina, ka butu izveidojusies musu dzive, ja Lena butu
vienigais bérns gimené. Par laimi, mums jau bija cetrus gadus vecaks
deéls, un més bijam atbildigi par vina nakotni. Vajadzéja radit labus
apstaklus abu bérnu talakai attistibai.
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Kad bérns veél ir mazs, attistibas at$kiribas ir mazak redzamas
un jiitamas. Sobrid daudzi brinas, ka meitai tagad jau 22 gadi, bet vina
izskatas ka divpadsmitgadiga. Tomér tagad man daudz vieglak dzivot
un uzklausit cilveku viedok]us.

13. temats

Berns invalids gimené

Tajaliktenigaja gada més nosvinéjam laulibas piekto gadadienu.
Gimené jau auga 4 gadus vecs déls, un més ar viru gaidijam misu
meitinu. Decembra beigas, tie$i pirms Ziemassvétkiem, piedzima ilgi
gaidita mazulite. Prieks nebija ilgs, jo jau péc dazam stundam arsti
pazinoja meitinas diagnozi - Dauna sindroms.

Uzzinot diagnozi, es loti nobijos. Man likas, ka dzive apstajas,
viss sabritk — gan tas, par ko kopa ar viru bijam sapnojusi, gan tas, ka
bijam ieplanojusi veidot savu dzivi turpmak. Nekad agrak nebiju jutusi
tadu bezpalidzibu ka taja mirkli. Es kritu izmisuma un neticéju saviem
spékiem. Pats smagakais bija izlemt, vai atdot meitu valsts apgadiba,
ievietojot vinu pansionatd, vai audzinat gimené. Lémumu gruti
pienemt bija ari tapéc, ka arstu prognozes saistiba ar meitas turpmako
stavokli un attistibu bija loti pesimistiskas. Arsti centas paskaidrot, ka
tadus bérnus sabiedriba nepienem un bus grati samierinaties, no ta
cietis visa gimene.

Apstaklu sakritibas dé] mums at]ava aizvest meitinu uz majam,
un, par laimi, gan gimene, gan citi radinieki mani atbalstija. Nolémam
bérnu audzinat gimené. Turpmak musu gimenes dzivé daudz kas
mainijas.

Lai vairak varétu veltit uzmanibu savai meitinai, vinas attistibai
un audzinasanai, es mainiju darbu un saku stradat vakaros, bet diena
biju majas. Gimené centamies izturéties pret meitu ka pret normalu
bérnu, ari déls masu uztvéra ka veselu bérnu. Vins loti palidzéja tas
audzinasana. Kad déls saka iet skola, vin$ centas péc stundam atrak
atgriezties majas. Vinam vajadzéja palikt ar masu, lai més ar viru varétu
agrak aiziet uz darbu un agrak parnakt. Taja laika muisu gimenei bija
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smagi materialie apstakli. Bérna kopsanas pabalsts bija niecigs, un, lai
izdzivotu, bija jastrada.

Miusu meita auga un attistijas, protams, citadak neka vienaudzi.
Pakapeniski vina iemacijas staigat, pakapeniski mazinajas vajadziba
péc pastavigas palidzibas. Vina iemacijas pati nomazgaties, lietot
tualeti, apgérbties utt.

Par nozélu, iespéjas apmeklét bérnudarzu mums nebija, un es
maciju meitu pati — bez kadas metodikas. Tikai 1992. gada ar zviedru
organizacijas ,,Ceribu zvaigzne” un ,Velku biedribas” atbalstu Preilu
bérnudarza ,,Pasacina” izveidoja grupu bérniem ar ipasam vajadzibam.
Tas atviegloja bérnu invalidu vecaku ikdienu, ka ari integréja misu
bérnus sabiedriba. Vélak Preilos tika noorganizéta Rudzatu specialas
internatskolas ,,C” limena klase, kura $ie bérni uzsaka macibas.

Dzive pamazam uzlabojas un deva man jaunas iespéjas.
Sapratu, ka lidz §im es parak maz uzmanibas pievérsu sev, savam
izskatam, izglitibai, izieSanai sabiedriba. Nolému, ka ir pienacis laiks
mainities man pasai. Saku aktivi iesaistities dazados izglitojosos
pasakumos, apmekléju lekcijas, seminarus, piedalijos vasaras
nometnés, ka ar iesaistijos sabiedrisko organizaciju - ,Velku biedribas”
un Preilu novada invalidu biedribas — darba. Sabiedriska organizacija
»Velku biedriba” daudz darfja, lai izglitotu bérnu invalidu vecakus. Més
tikam iepazistinati ar citu valstu pieredzi bérnu ar ipasam vajadzibam
audzinasana. Specialisti no ES valstim lasija lekcijas un apmacija mus
dzivesvieta.

Esam iepazinusies ar dazadam bérnus izglitojosam metodém -
mizikas, smil$u, kustibu, makslas terapiju, ko veiksmigi varam
pielietot savu bérnu izglitosana un attistiba. Ar ,Velku biedribas”
palidzibu Preilos tika izveidota bérnu invalidu vecaku atbalsta grupa,
kura darbojas jau vairakus gadus un iesaista vecakus pasizglitosana un
sevis pilnveido$ana.

Gimené bérns ar Ipasam vajadzibam wuzliek papildu
pienakumus. Man bija jamacas sadzivot ar problémam un neértibam,
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ko rada $is Ipasais bérns. Man bija jarod spéks sadzivot ar to, jaklast
zino$ai un jaizglito ari apkartéjie, ka tadi bérni eksisté un spéj dzivot
lidzas. Mums bija jamacas nejusties ka upuriem, bet dzivot pilnvértigi.
Protams, ar daudz ko jarékinas un pastavigi jarapéjas par savu ipaso
bérnu. Bet pamazam ari sabiedriba mas sak saprast, un daudz kas ir
atkarigs no mums, vecakiem, pasiem.

9. temats

Emocionala izdegsana, to veicinosie faktori,
attistibas pakapes un dazadi izpausmes veidi

Misu gimenei, kura ir bérns ar garigas attistibas traucéjumiem,
agri nacas saprast, ka tikt gala saviem spékiem nav iesp&jams. Lai Jautu
»atpusties” savam emocijam, Joti svariga bija iesp&ja bérnam apmeklét
pirmsskolas iestadi vai dienas centru.

Ja $adas iespéjas nebutu, tad vajadzétu uz kadu laiku noligt
bérnam aukli. Briziem likas, ka beigas ir klat, un es vairs nespéju tikt
gala ar aprupi.

Pat tagad, kad mums jau ir nostabilizéjies dzives ritms,
saskaramies ar gratibam. Pieméram, es pastastu savai meitai (vinai
ir Dauna sindroms), ka mums jasataisas un jaiziet no majam bez 10
minGtém astonos, tad vina paspés laikus uz skolu un es uz darbu. Vina
tam piekrit, bet velk laiku, lidz pulksteni paradas cipars 8, un més
kavéjam. Es saku nervozeét, saku (draudu), ka gadijuma, ja nakamreiz
vina nepaspés laika sagérbties, es aizieSu uz darbu viena, bet vinu
atstasu majas.

Bet draudi nepalidz. Tévs mierina: ,Nu ko tu - vinai sava

laika izpratne” Tad ierosinaju pulksteni pagriezt par 10 minatém uz
prieksu.
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23. temats

Muzizglitiba

Sakara ar parmainam valsts politikd un ekonomika, kas skara
daudzus Latvijas iedzivotajus, es biju palikusi bez darba. Lenocka
macijas skola, jo tika organizéta specialas izglitibas klase. Vecakais déls
macijas Riga profesionalaja arodskola, virs stradaja. Man bija 36 gadi,
vidéja izglitiba un vajas valsts valodas zinasanas. Registréjos valsts
nodarbinatibas dienesta ka bezdarbniece, ieguvu bezdarbnieka statusu
un saku aktivi meklét darbu.

Lai netérétu laiku, NVO centra uzzinaju par sabiedrisko
organizacijudarbibu. SievieSuklubs organizéja macibas pieaugusajiem,
un es pieteicos latviesu valodas kursos. Man palidzéja apgut valodas
runas prasmi, papildinat vardu krajumu un parvarét psihologisko
barjeru, kas traucéja lietot latviesu valodu sadzivé. Kursos macijas
dazadu profesiju parstavji — pedagogi, tirdzniecibas darbinieki,
frizieri -, kuriem bija kopigs mérkis - paaugstinat latvieSu valodas
zinaanu limeni.

Sapratu, cik daudz esmu palaidusi garam, tikai audzinot
bérnus, bet nolému nekrist panika. Dariju visu iespéjamo, lai atkal
varétu atgriezties darba tirgti un klut pieprasita darbiniece.

Nodarbinatibas dienesta man piedavaja iespéju macities
kursos ,,Sociala apripe ” un ,,Datorzinibas”. Veicot sabiedrisko darbu
(es brivpratigi stradaju par Preilu novada Invalidu biedribas valdes
priekssédétaju), man pietrika zinasanu gramatvediba, tad es kursos
apguvu gramatvedibas pamatus.

Lai paaugstinatu savu konkurétspéju, nepieciesams pastavigi
macities. Esmu sakusi studét augstskola.
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5. temats

Vecaku skatijums uz eksistencialiem jautajumiem — dzivi, dzives jegu un
vertibu, navi, brivibu, atbildibu un izveli.
Vientuliba

Cilvéki man biezi jauta, kas bija par iemeslu, ka man piedzima
meita ar Dauna sindromu. Es atbildu, ka tas var notikt ar jebkuru.
Noteikta sabiedribas dala uzskata, ka cilvékiem ar tadu diagnozi vispar
nav vérts dzivot vai ari viniem biitu jadzivo izolacija. Sadam sabiedribas
viedoklim es kategoriski nepiekritu.

Cilveka dzivei ir loti liela vértiba un jéga. Kad més pirmo reizi
ieradamies pie bérnu arsta, daktere juta lidzi: ,Vajadzéja tam atgadities
ar josu gimeni! Tik daudz vecaku, kuri vispar nertipéjas par saviem
bérniem, bet viniem dzimst veseli bérni..” Es tad atbildéju arstei, ka
varbiit meita speciali izvéléjusies mani par savu mati, zinot, ka es par
vinu rapésos.

Es uznémos atbildibu par sava bérna likteni, kaut arsti mani
loti centas atrunat, pamatojot ar to, ka es vél esot jauna un varot
dzemdét veselus bérnus. Es pati izvéléjos un tagad to nenozéloju. Esmu
parliecinata, ka labak milét bérnu ar Dauna sindromu neka vispar
nekad neizjust mates jutas. Meita man iemacija pacietibu, es saku
citadak skatities uz dzivi. Kad vina slimo, tad parasti man jauta:
»~Mamma, vai es mir§u?”Tas nozimé, ka vinai patik dzivot. Dievs
mums ir devis dzivi, un cilvékam nav tiesibu izlemt, kuram mirt,
kuram dzivot.

16. temats

Atkaribas un patstavibas fenomens bérna ar invaliditati dzive

Bérnam ar Dauna sindromu bis nepieciesama citu cilveku
palidziba, vin$ ir atkarigs no apkartéjo cilvéku attieksmes pret
vinu. Kad Lenocka piedzima, gimenes arsts man ieteica audzinat
vinu ka parastu bérnu un censties gatavot vinu patstavigai dzivei.
Pakapeniski vina iemacijas patstavigi nomazgaties, apgérbties, tirit
zobus u. c. Protams, vina ari tagad vél nespéj pati sasiet kurpju snores.
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Lai vina varétu ar to tikt gala pati, més vinai pérkam apavus ar
klipsiem.

Dazreiz, ja vinai negribas kaut ko darit pasai un vina cer uz
manu palidzibu, es vinai piedavaju spéli, lai motivétu vinu rikoties
patstavigi. Pieméram - ja tu negribi uzklat savu gultu, es tev palidzésu
to izdarit, bet tu palidzési uzklat manéjo. Ja es tev palidzésu iztirit zobus,
tad tev ir japalidz iztirit manéjos. Tada metode darbojas nevainojami.
Nu meita labpratak izvélas sevi apriipét bez manas palidzibas.

Reizém més neapdomigi padaram bérnu atkarigu no misu
izvéles, nelaujot vinam pasam rikoties. Pieméram, més pérkam apgérbu
vai citas mantas, neievérojot vina viedokli. Dzimsanas diena més
nolémam Lenai uzdavinat sominu balta krasa. Uz veikalu devamies
kopa. Biju parsteigta, jo meitai iepatikas pavisam cita somina, nevis ta,
kuru es biju izvéléjusies. Es censos vairak intereséties par vinas viedokli
un neuzspiest savas domas. Parlieka aizbildnieciba tikai trauce.

21. temats

Gimenes un apriipes persondla attiecibas

Kad manai meitai Lenockai palika 7 gadi, mums piedavaja
majas apmacibu. Skolotaja macija un stradaja ar meitu majas, un ar
4 gadu laika sasniegto rezultatu esmu Joti apmierinata.

Problémas sakas, kad Lena saka apmeklét specialo ,C”
limena klasi. Skolotaja lika bérniem vairak stradat patstavigi un
mazak nodarbojas ar katru bérnu individuali. Meitai zuda interese
par macibam, jo vienai bija gratak uztvert un saprast uzdoto vielu.
Skolotaja man aizradija, ka Lena vairs nezina to, ko kadreiz jau
apguvusi, un it ka vainoja visa mani. Es, savukart, dusmojos uz
skolotaju, jo uzskatiju, ka skolotajas maciSanas metodika nav pareiza,
nav sevi attaisnojusi. Kontaktu ar jauno skolotaju es ta ari nespéju
atrast, jo musu viedokli bija at$kirigi. Saruna ar citiem $§is klases
bérnu vecakiem noskaidrojas, ka ari vini nav apmierinati ar skolotajas
izvéléto metodiku, jo ta vairak balstijas uz bérnu pieskatisanu.
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Tika nolemts runat ar skolas direktori, bet ari §1 saruna nedeva
vélamo rezultatu. Direktore vairak centas aizstavét savu pedagogi,
nevis iedzilinaties vecaku prasibas. Konflikta rezultata attiecibas ar
skolotaju un personalu vél vairak pasliktinajas. Personals ,sausi”
pildija savus ikdienas pienakumus un centas turpmak izvairities no
sarunam ar vecakiem.

Sakara ar iepriek§s minéto gribu teikt, ka daudz kas atkarigs
no cilvéka, kas strada ar bérniem invalidiem. Viena gadijuma skolotaja
spéja iemacit bérnam pat vairak, neka vajag, bet otra gadijuma macot
pazaudéja to, kas bija iemacits ieprieks. Bérnu invalidu integracija
sabiedriba musu valsti notiek gauzam léni. Manuprat, lielaka
probléma ir ta, ka trikst specialistu, kas varétu un gribétu ar Siem
bérniem stradat, trukst pedagogu, kam $is darbs butu sirdslieta.

1. temats

Kas ir atbalsta grupa?
Kadas parmainas ta var dot bérna invalida gimenes dzive?

Bérnu ar Ipasam vajadzibam vecakus vieno kopigas vai
lidzigas problémas un vajadzibas. Vecaku atbalsta grupa veidojas
uz savstarpéjas sapratnes un palidzibas principiem. Atbalsta grupa
més - vecaki - macamies apgut jaunas iemanas, ka uztvert un sniegt
emocionalo atbalstu, ka veiksmigak stradat ar saviem bérniem, ka
arl sanemam specialistu (kas iesaistijusies grupas darba) sapratni un
ieteikumus.

Man pats svarigakais, ko giistu no darbosanas $aja grupa, ir
pozitiva domasana, ko macamies visi kopigi. Més, vecaki, macamies
saskatit, domat un vairak runat par labo. Katras atbalsta grupas tikSanas
sakuma vecaki stasta, kas labs ar katru ir noticis kop$ iepriekséjas
nodarbibas. Sis vecaku neformailas sarunas dod man neizsakimu
emocionalo ladinu, kadu nevar iegut citur. Ir sajata, ka apkart ir
cilvéki, kuri saprot, kuriem var pastastit visu, ari savas bédas. Tas it ka
attira organismu no slikta un dod spékus dzivot talak. Biezi sarunas
notiek viedoklu un pieredzes apmaina, jo katram no mums ir savi
»mazie atklajumi’, ka labak rikoties lidziga situacija. Esmu dzirdéjusi
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loti daudzus spilgtus piemérus, cik dazadi gimenes risina sadziviskas
grutibas.

Protams, neatsveramas ir dazadu specialistu lekcijas, kas
ir notikusas atbalsta grupas darbibas laika. Mums, vecakiem, tas ir
papildu izglitibas iespéjas. Zinu, ka atbalsta grupas nodarbibas varu
runat par visu, kas man ir svarigs un kas mani interesé. Zinu, ka
vienmér tiksu saprasta un sanemsu ari atbalstu. Zinu, ka neesmu viena

ar savam problémam.

22. temats

Nodarbinatibas valsts agentiiras sniegtie pakalpojumi

Pasas nepatikamakas emocijas man saistas ar laiku, kad mani
centas parliecinat, ka ir jasamierinas ar manu situaciju — bérna invalida
mates stavokli sabiedriba. Daudz tika runats par to, ka mana situacija
nav jastrada, bet tikai jarapéjas par savu citado bérnu. Japriecajas par
to, ka matém, kuras kopj bérnu invalidu, tiek nodrosinats darba stazs.
Loti zél, ka daudzi nespéja saprast, ka es ka cilvéks gribu bt noderiga
sabiedribai, ka ,,sédét” majas ar citado bérnu nav tas vieglakais darbs
un ari atalgojums - valsts pabalsts un pensija - ir pavisam niecigi, lai
izdzivotu. Ar tadu sabiedribas pienémumu ir grati samierinaties, un
vél jo vairak gribas sevi apliecinat ka noderigu sabiedribai.

Kad manai meitai Lenai palika 16 gadi, es pieregistréjos darba
meklétajos Valsts nodarbinatibas agenttira. Tur man ierosinaja iestaties
darba meklétaju kluba. Kluba es macijos stradat ar dazadiem testiem,
sanému stilista, psihologa, jurista konsultacijas, kas man turpmak
palidzéja but parliecinatai par savu lémumu iesaistities darba tirga.
Neslépsu, ka pirms tam mani biezi maca domas par to, vai mana izvéle
ir pareiza un vai es péc tik liela partraukuma spésu atsakt stradat, jo
biju pieradusi pie cita dzives ritma.

Nodarbinatibas valsts agentiira deva man iespéju sakt macities
socialo aprupétaju kursos bezdarbniekiem, un es izdevibu izmantoju.
Pateicoties $iem kursiem, es ieguvu darbu subsidétaja darba vieta
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invalidiem bezdarbniekiem un saku stradat Preilu novada domes
Socialaja dienesta par aprapétaju.

Lai atrastu pastavigu darbu, zinasanu nepietika. Nolému
turpinat izglitosanos. Péc datorapmacibas kursu un gramatvedibas
pamatkursu apgii$anas es jau jutos parliecinataka par sevi un mekléju
jaunu darbu. Radas iespéja vélreiz sevi pieradit, stradajot subsidétaja
darba vieta invalidiem bezdarbniekiem. Ar mani tika noslégts darba
ligums jau uz ilgaku laiku - uz diviem gadiem. Turpinaju stradat
Preilu novada domes Socialaja dienesta. Sociala darbinieka profesija
man iepatikas, jo stradaju laba kolektiva un pilnveidoju sevi, daudz
macijos no citiem.

Iegutas zinasanas un darba pieredze, stradajot pasvaldiba,
devamanjaunuiespéju - saku studijas augstskola ,, Attistiba”, lai iegitu
socialas palidzibas organizatora profesiju. Tagad es zinu - ja kaut ko

vélas dziveé istenot, ir jatic saviem sapniem un sev. Viss izdosies.

Lailas stasts

13. temats

Beérna invalida gimene.
Vecaku iespéjas attistities kopa ar bérnu

Es savu gimeni uzskatu par loti parastu gimeni, kaut gan no
malas varbut ta nemaz neliekas. Tas, ka gimené ir bérns ar Joti smagiem
garigas attistibas un citiem funkcionalajiem traucéjumiem, nav liedzis
man attistities ka personibai. Leldes diagnoze — smaga iedzimta CNS
attistibas anomalija, hidrocefalija, laba paura kaula defekts, maza
iegurna organu funkciju traucéjumi, spastiska tetraparéze.

Drizak varétu teikt - ja tada bérna gimené nebutu, tad es
noteikti tagad nebutu ta, kas esmu. Bérns mani ir pamudinajis iestaties
Sociala darba un socialas pedagogijas augstskola, lai apgutu sociala
darbinieka profesiju.
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Protams, pirmos astonus bérna dzives gadus es pavadiju
kopa ar vinu majas Cetras sienas. To laiku ne seviski gribas atceréties.
Vélak radas izdeviba stradat, piedavaja operatores darbu pasta nodala.
Bet kur likt bérnu? Vadiba bija tik pretimnakosa, ka atlava meitinu
nemt lidzi uz darbu. Nopirkam automasinu, lai més abas varétu turp
braukt. Darba vieta (blakus telpa) novietojam bérna gultinu. Ta,
meitu lidzi vadajot, nostradaju piecus gadus. Gadu bérns pavadija
majas viens, jo bija problémas ar masinu.

Sais darba gados jutu, ka sabiedribas attieksme pret invalidiem
pamazam sak mainities. Tad uzzinaju, ka rajona tiek dibinata
sabiedriska organizacija bérniem ar ipasam vajadzibam. Man nebija
ne bailu, ne kauns doties turp ar savu bérnu. Vélak, pateicoties Sai
sabiedriskajai organizacijai, més satikamies ar ,Velku biedribu”.
Tas masu dzivi Joti izmainija. Mas abas uzaicinaja uz biedribas rikoto
vasaras nometni ,,lesim kopa”. Tas mums bija liels parbaudijums un
piedzivojums, jo trispadsmit gadus bérns bija pavadijis majas. Tur ar
Leldi nodarbojas skolotajas! Vina gaja uz skolu! Pateicoties $ai vasaras
nometnei, sapratu, ka kaut kas ir jamaina mana un bérna dzive.
Nometne bija loti labs resurss manas pasapzinas un pasnovértéjuma
celSanai.

Sapratu, ka Leldei ir vajadziga sabiedriba. Rudeni devos uz
pagasta izglitibas iestadi un intereséjos, vai nav kada iespéja meitu
ievietot skola. Atbilde bija, ka nevarot palidzét, jo neesot specialas
programmas un specialo pedagogu. Teicu, ka nevajag nekadas
macibas, lai tikai manam bérnam atlauj buat sabiedriba. Direktors
piekrita un atlava bérnam apmeklét pirmsskolas izglitibas grupinu.
Tad meitai jau bija ¢etrpadsmit gadi. Un ta, braucot uz darbu, Leldi
vedu uz darzinu. Grati bija smagu pusaudzi no rita nest augsa uz otro
stavu un dienas beigas leja, bet es nestidzéjos, jo tas bija bérna laba.

Darbs ar cilvékiem pasta man patika. Cilvéki arl mani
novértéja un pasvaldibas vélésanas ievéléja par deputati. Tas mani
pamudinaja sevi izglitot. Saku macities datorkursos, jo uzskatiju -
kas tas par deputatu, ja nemak apieties ar datoru. Tad dzirdéju, ka
pasvaldiba meklé socialo darbinieku. Vajadziga izglitiba, man tas nav.
Nu ko, nakamais solis — augstskola. Liela macibu maksa.
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Nekas, nému studiju kreditu. Un ta, lak, es jau macos otraja
kursa un otro gadu stradaju par socialo darbinieci.

7é&l tikai, ka bérnam aizliedza apmeklét bérnudarzu. Atkal
ir jadzivo majas. Protams, visu paveikt man palidz ari virs, kurs ir
saprotoés, un otra meita.

Ja gimené ir bérns invalids, tas nenozimé, ka vecakiem sevi ir
javelta tikai bérnam un jaatsakas no sevis pilnveidosanas. Ticiet man,
arl bérns jutas labak un drosak, ja vecaki jutas pilnvértigi sabiedribas
parstavji! Ja més vairak priecasimies un smaidisim, arl bérns bus
priecigs un smaidigs.

2. temats

Jutu izpausmes gimene.
Nedrosiba un bezpalidziba.
Emociju daZadie izreagésanas veidi

Bérnam piedzimstot, es sapratu, ka ir piepildijusas manas
sliktas domas. Vinu gaidot, es jutu un zinaju, ka piedzims slims bérns.
Mediki neko tadu pat nebija pieminéjusi. Kapéc man bija tadas domas,
nemaku izskaidrot.

Slimnica uzreiz neko nepaskaidroja, tikai teica, ka bérns nav
dzivotajs. Jutos izmisusi un nobijusies, nebija ar ko parunat. Péc desmit
dienam ieradas specialists no Rigas un teica, ka javed uz operaciju.
Bérnu aizveda, mani palaida majas. Tad, kad vajadzéja braukt pie
bérna péc operacijas, negribéju. To bérnu nebiju izjutusi ka savéjo.
Barot ar kriti un uzturéties pie meitas nelava.

Riga pavadijam vairak neka ménesi. Tad mana attieksme,
protams, mainijas. Nonacu atkal jauna stresa, ka ar meitu apieties, lai
tikai nenodaritu pari. Jutos nedrosa un uztraukusies par Leldi. Centos
visadivinu aizsargat. Mediku teiktais - pirma nopietna saaukstésanas,
un rezultats var bat bédigs - pirmos divus bérna dzives gadus neizgaja
no prata. Pie katras slimo$anas ar bailém to vien gaidiju. Tad parstaju
par to uztraukties. Tris gadu vecuma kaitém pievienojas epilepsija
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un sakas viss no gala. Lékmes bija tik spécigas, ka parasti meitina
nonaca slimnica. Atkal mediki biedéja, ka lékmju laika varot rasties
sarezgljumi. Sakam sadzivot ari ar $o slimibu. Paradijas medikamenti,
ar kuriem es pati lékmju laika varéju Leldei palidzét.

Pirms tris gadu sasnieg$anas mediki centas mus pierunat, lai
bérnu ievietojam bérnu nama. Tagad $o situaciju pardomajot, secinu,
ka jutamies loti bezpalidzigi meitas prieksa. Savukart mediki gribéja
atbrivoties no gratibam un atbildibas. Pateicoties Latvijas Bérnu Fonda
rikotajam Zzélsirdibas maratonam, ko taja gada Lieldienas paradija
televizija, un karantinai bérnu nama, Lelde palika gimené. Paldies
viniem par to! Ka mana dzive tad batu mainijusies, gruti iedomaties.
Baidos, ka tad visa dzive butu japavada pasparmetumos.

Gadiem ejot, saku uztvert savu bérnu ka uzticé$anas un
atbildibas apliecinajumu - milét un rapéties par vinu. Un ari Dievs
noteikti izvélas vecakus, kuriem $adu bérnu varétu uzticét. Mums
ir uzlikts liels pienakums un atbildiba, ko més pildam, cik labi vien
spé€jam.

Savas emocijas parasti izsaku ar asaram. Tas var bat tikai dazas
asaras, gan pamatigi asaru pladi vairaku stundu ilguma.

1. temats

Kas ir atbalsta grupa?
Kadas parmainas ta var dot bérna invalida gimenes dzive?

Atbalsta grupa ir domubiedri ar vienu sapi - bérns invalids.
Grupa es jutos saprasta, mani uzklausa, iedrosina, pozitivi uzlade,
nenosoda, sniedz moralu atbalstu. Tur es smelos idejas turpmakajam
laikam, iegtistu jaunus draugus, giistu zinasanas, dalos pieredzé.

Tas ir laiks sevis pilnveidosanai, kas pozitivi ietekmé visu
gimeni. Pagasta tadu domubiedru nav, tapéc esmu pateiciga ,Velku
biedribai”, kas mums piedava izdevibu reizi ménesi satikties. Sada
parunasanas reizém sniedz daudz lielaku labumu problému risinasana
neka, pieméram, materiala palidziba.
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Atbalsta grupa var iegut informaciju, kas lauj labak saprast gan
sevi un savu ricibu attieciga situacija, gan bérnu invalidu, gan paréjos
gimenes loceklus.

Svétdienas majas darbu netrikst, bet kads neizprotams,
labveligs spéks velk cela uz atbalsta grupas nodarbibu. Tas nekas, ja
putekli paliks nenoslauciti un kads drébes gabals neizmazgats.

Jatamu rezultatu iegiist, ja atbalsta grupas nodarbibas apmeklé
ilgaku laiku. Ar vienu reizi nekas nebus lidzéts. Tas ir tapat ka ar
masazam, kad uzlabo$anos sajutam péc kadam desmit reizém.

Leldes masas Jutas stasts

13. temats

Invaliditates ietekme gimene

Es domaju, ka tuvinieku invaliditatei gimeneé ir liela nozime.
Veértéjot objektivi un ari tiesi no mana viedokla, Sai lietai ir gan pozitiva,
gan negativa puse. Liela nozime ir tam, ka paréjie bérni ir audzinati - no
ta atkariga ari attieksme. Ja g§imené ir bérns ar ipasam vajadzibam, tad
attieksmei un nostajai ir jabut citadai, bet nedrikst ari o bérnu uzskatit
par nedziedinamu un visu laiku lutinat, censties nemitigi pasargat.

Mana situacija masas slimiba ir palidzéjusilabak saprast paréjo
problémas. Tas iemaca reizém ,,nostumt” savas vélmes un riipes mala,
padomat par paréjiem, paskatities no cita skatu punkta. Tas ir pozitivi.
Tada zina nesaskatu nekadas problémas. Es nevaru teikt, ka tas liek
apspiest savas jitas, jo, ja cilveks ir saskaré ar tadu situaciju, tad veidojas
citadaka pasaules uztvere un emociju ir vairak. Varbut problémas rodas
tad, ja vecakiem nav laika mani uzklausit, jo ir jartpéjas par masu.
Tomeér ari uz to spéju paskatities no labas puses.

Liela nozime ir tam, ka pasi uztveram savu lomu gimené. Ja es
domasu - esmu atstata ,,otraja plana’, tad pati sevi daléji nobidisu mala.
Tadas domas parasti arl noved pie nevélamam sekam, domstarpibam.
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Bet, ja es uzskatu, ka esmu paligs un atbalsts gimenei, tad jatos
nozimiga. Gimené sevi cenos uztvert ka svarigu personu.

Vél nozimigi ir tas, ko par manu masu doma apkartéjie.
Nedrikst laut citu negativajam viedoklim ietekmét sevi, jo arl $aja
gadijuma domai ir liels spéks. Censos radit pozitivu iespaidu par masu.
Protams, reizém ir gruti atbildét uz visiem jautajumiem par vinu,
bet lidz $im tas nav sagadajis milzigas problémas.

Veélos uzsvért, ka mums nevienam $ada situacija nedrikst
traucét. Arl man ka masai ta netraucé.

Santas stasts

6. temats

Pasapzinas celSana.
Personigie resursi

Sakuma man bija kauns par to, ka mans déls Ronalds ir
atskirigs. Jutos neérti, kad vin$ gaja cilvekiem klat un runajas. Bija
griati vinu saprast, jo vins loti slikti runaja. Biezi vien vina riciba bija
tada, ka centos to slépt no apkartéjiem, lai tikai kads nepamanitu, ka
mana bérna darbo$anas neatbilst vina vecumam. Ronaldam ir iedzimti
CNS bojajumi, vidéji smagi garigas attistibas traucéjumi.

Tikai izglitojoties un sapemot atbalstu, paaugstinas
mana pasapzina. Pamazam mani arvien mazak uztrauc tas, ko
par mani un manu délu domas citi. Protu saskatit labo, kas ar
mums ir noticis. Esmu iemacijusies novértét specialistu palidzibu
un citu cilvéku atbalstu, esmu kluvusi dro$aka. Tomér nevaru
teikt, ka man buatu pilnigi vienaldzigs apkartéjo viedoklis.
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2. temats

Jutas un emocijas.
Nedrosibas un bezpalidzibas izjiita gimené

Kad manam délam bija astoni ménesi, rajona ortopéds miis
nositija uz Rigu. Tur cits ortopéds man jautaja, vai bérns ir paradits
neirologam. Aizgajam pie neirologa, un mus talit nosatija uz slimnicu.
Vakara braucu uz majam péc nepiecieS§amajam lietam. Tur uzzinaju, ka
laika, kamér biju Riga, ir sarunats traktors kartupelu novaksanai. Biju
vajadziga majas. Kad péc divam dienam aizbraucu pie déla, arsts man
nosodosi teica: ,,Ja jau jums kartupeli svarigaki par bérnu...”

Atgriezusies majas, nevaréju rimties: visu laiku raudaju -
dusmojos gan uz arstu, ka vin$ atlavas man ta pateikt, ka nesaprata,
ka man ta bija jadara, gan uz savu gimeni, ka vini nesaprot, ka manam
délam ir nopietnas veselibas problémas. Un galu gala - vinam ir tikai
astoni meénesi! Jutos nesaprasta un loti bezpalidziga.

Tacu ar raudasanu un savam bédam es gimeni biju ietekméjusi,
man at]ava palikt slimnica pie délina.

4, temats

Krize ka stimuléjoss izaicindjums bérna invalida gimene

Kad Ronaldam palika tris gadi un vin$ gandriz nevienu
vardu neizrunaja saprotami, mums piedavaja apmeklét logopédisko
bérnudarzu. Rudeni Ronalds saka iet uz darzingu, vin$ pirmo reizi
palika sve$a vieta viens pats, palika uz nedélu, bet man bija tada sajuta,
ka vin$ ta isti nemaz nesaprot, kas notiek. Kad atbraucu pakal, protams,
priecajas gan vins$, gan es.

Pavasari, kad darzinu uz vasaru slédza, bija atvadu balle. Pie
manis pienaca bérnudarza direktore un teica: ,Jums nebis patikami to
dzirdét, bet $is bérnudarzs nav domats jiasu bérnam. Jums ir jaiet pie
bérnu psihiatra...”
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Ta més nok]uvam pie arsta un specialaja bérnudarza. Viss bija
labi: strauji attistijas valoda, Ronalds skréja, nevis gaja uz darzinu -
lidz bridim, kad izrakstija jaunas un dargas zales. Péks$ni Ronalds saka
»trakot” — métat darzina kréslus, lauzt mantas, saka ¢urat gan biksés,
gan gulta, ar lielajam darisanam bija tapat. Vin$ vairs nerunaja gandriz
nevienu sakarigu vardu. Audzinataja unlogopéds nesaprata, kas notiek,
ieteica braukt pie bérnu psihiatra. Iespéjams, ka jaunas zales Ronaldam
nederot. Arsta vieniga atbilde bija: ,Ta nevar but...” Un viss...

Biju $oka, nezinaju, kurp iet, ko darit. Aiz izmisuma spéju tikai
raudat. Milzigais darbs, ko bija paveikusi bérnudarza, bija véja...

Satiku kadu pazinu, kurai pasai ir pieaugusi meita ar attistibas
traucéjumiem. Vina ieteica aizbraukt uz Jelgavas psihiatrisko slimnicu,
un es to darfju. Mani uzklausija, Ronaldu pienéma slimnica uz
izmeklésanu. Sobrid tur konsultéjamies jau sesus gadus, un Ronalda
attistiba tikai uzlabojas.

4. temats

Krize ka stimuléjoss izaicinajums bérna invalida gimené

9. temats

Emocionala izdegsana, to veicinosie faktori,
attistibas pakapes un dazadie izpausmju veidi.
Profilakses iespéjas

Mana dzive bija vél kads loti grits posms.

Kad Ronaldam bija jau gads un cetri ménesi, sapratu, ka atkal
esmu stavokli. Pateicu to savai gimenei. Reakcija bija briesmiga. Biju
loti nobijusies péc sarezgijumiem ar Ronaldu, bet vél vecaku izteicieni:
».tev ar vienu kropli nepietiek.”, ,..atkal sédési pie bérna un neko
nedarisi.”; ,..tad ejiet dzivot citur.” Man loti sapéja, biju izmisuma,
nezina.
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1996. gada 19. junija iztaisiju (izdarijju? man izdarija?)
abortu. Tas bija briesmigi... Ne tikai fiziski, bet arl garigi...
Bérnu tévu negribéju pat redzét sava tuvuma, ar vecakiem nespéju
runat. Es nedzivoju, es tikai eksistéju, lidz vasaras beigas nonacu
slimnica ar smagam veselibas problémam.

Izjuka manas attiecibas ar viru.

Ronaldam vajadzéja iziet rehabilitacijas kursu, aizbraucam uz
Rigu. Slimnica déls saindéjas ar édienu, nonacam infektologijas nodala,
bija sarezgijumi, lidz ar to pavadijam slimnica vairak neka ménesi.

To visu atceros ka launus murgus. No §1 trieciena atguvos
tikai péc laika. Ronalds saka apmeklét bérnudarzu, bet pati iestajos
,bezdarbniekos”, saku macities frizieru kursos, saku stradat.

13. temats

Berns invalids gimené

Man ir déls Ronalds un meita Kitija. Meita ir vecaka. Man
ir bijis grati sadalit savu uzmanibu ta, lai abi bérni batu vienlidz
apmierinati. Kad ipasais (slimais?) bérns panem tik daudz laika un
energijas, veselajam bérnam vairs neatliek ne spéka, ne pacietibas.
Agrak pielavu loti daudz kladu, tagad censos tas labot, ieklausos
citu cilveku un specialistu ieteikumos. Man ir loti Zél, ka tos tris
gadus, ko veltiju slima bérna veselibas uzlabosanai, savam sapém
un pardzivojumiem, veselais bérns tika atstats novarta. Pati nepratu
saplanot savu laiku, no meitas parasti tika prasits vairak.

Sobrid zinu, ka esmu rikojusies netaisni. Piedzivoju pat bridi,
kad meita teica, ka nevar ciest savu brali, ka negrib vinu redzét... Tadi

un lidzigi gadijumi lika domat, kas notiek patiesiba.

Man prieks, ka situacija ir mainijusies. Protams, uz labo
pusi.
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1. temats

Kas ir atbalsta grupa?
Kadas parmainas ta var dot bérna invalida gimenes dzive?

Pirmo reizi par ,Velku biedribas” vecaku atbalsta grupam
uzzinaju vasaras nometné bérniem ar garigas attistibas traucéjumiem,
Ronaldam tad bija astoni gadi. Ir labi sajust, ka esi starp cilvékiem,
kam ir lidzigas gruatibas, ka tevi saprot, neviens nebrinas, ja tev gribas
raudat, neviens neizvairas, ja sac runat par savu bérnu, neviens nesaka
»nav jau tik traki...”, bet emocionali atbalsta, dalas sava pieredzeé.

Ta ir sajita, ka esi uzklausits un saprasts, ta dod viegluma
izjutu, liekas, ka esi kadu gabalinu virs zemes. Tas dod spéku dzivot
talak, dod iedvesmu darit un sakt jaunas lietas.

Esmu parliecinata - ja butu sanémusi tadu atbalstu jau toreiz,
kad délin$ piedzima, mana dzive butu veidojusies citadak.

»Velku biedribas” rikotaja vasaras nometné ,,Iesim kopa” satiku
mammas, kuru pieredze un drosme mani ieséja spéku un uznémibu.
Man tobrid bija trisdesmit gadu, bet rudeni es aizgaju un iestajos
vidusskola, vakara nodala. Veiksmigi un ar interesi macijos, labi
pabeidzu, un tagad man ir vidéja izglitiba! Ir ari domas par nakotni...

Vecaku atbalsta grupa gustu dazadas zinasanas, pieredzi,
jaunu informaciju. TikSanos laika sniegta informacija man palidzéja
vasaras ménesos iekartot délu dienas centra jaunieSiem ar attistibas
traucéjumiem.

Kad saku piedalities vecaku atbalsta grupa, ar laiku uzlabojas
manas attiecibas ari ar darba kolégiem. Ja esmu bijusi kopa ar
vecakiem, kam ir lidzigas problémas, izrunajusies, ieguvusi pieredzi
un nedaudz miera, mani ir mazinajusies vajadziba runat par bérnu
darba vieta, es vairs neapgritinu kolégus ka agrak. Bet man vajadzéja
runat, man vajadzéja, lai kads mani uzklausa, es nespéju palikt viena
ar $o smagumu.
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16. temats

Atkaribas un patstavibas fenomens bérna invalida dzive

Man ir izveidojudas loti labas attiecibas ar déla klases
audzinataju, internata audzinataju, skolas direktori, ari ar priekSmetu
skolotajiem. Vini tacu ir tie, kas lielako dalu laika ir kopa ar Ronaldu,
vini pastasta man par déla sasniegumiem, kurus es majas nepamanu.
Daudzas lietas vinam palidz izdarit citi gimenes locekli vai es pati. Ta
es uzzinaju, ka déls prot un var pats aizsiet kurpju auklas, prot nomizot
kartupelus, pagatavot sviestmaizes, izmazgat gridu, savas zekes u. tml.

Tas varbut nav tik akurati, bet loti jauki, ka pats dara, ka vinam
patik un izdodas. Dzivojot majas, més centamies visu padarit vina
vieta. Redzot $os sasniegumus, ko bérns apguvis internatskola, esmu
iemacijusies neprasit no bérna perfekti padaritu darbu, bet dot vinam
iespéju uznemties atbildibu par dazadiem majas veicamiem darbiem
(malkas ieneSanu, atkritumu izne$anu, savu trauku nomazgasanu
utt.).

21. temats

Socialo pakalpojumu biitiba

Manas dzives situacija ir krietni uzlabojusies, $obrid socialie
darbinieki sniedz vairak informacijas, ko un ka labak darit, lai ipaso
bérnu vecakiem butu vieglak.

Toreiz, pirms desmit gadiem, ta nebija, man ta neveicas. Kad
ladzu materialo atbalstu, lai aizvestu bérnu uz procediram, man
atteica. Aizpildot deklaraciju, izradijas, ka man pieder personiga
maja un masina, jo tolaik dzivojam pie vecakiem. Netika nemts véra,
ka neviens no mums nestradaja algotu darbu, iztikam ar to, ko deva
saimnieciba, un bérnu pabalstiem.
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4. temats

Krize ka stimuléjoss izaicinajums bérna invalida gimené

Sobrid atkal mana dzivé ir tads ka krizes posms. Ronaldam
péksni sakas krampji, péc ilgiem un rapigiem izmekléjumiem tika
atzita epilepsija.

Joprojam ta isti neesmu to pienémusi. Censos izprast, kas tas ir,
ko es varu darit, kas man butu jadara. Atbalsta grupas vecaki man loti
palidz, pienem manus pardzivojumus - uzklausa, atbalsta. Sanemu ari
informaciju un konkrétus ieteikumus, ko dartit, lai palidzétu bérnam.

Ronalda masas Kitijas stasts

13. temats

Invaliditates ietekme gimene

Paslaik man ir loti Zél sava brala, jo vinam ir paradijusies
epilepsija. Es par vinu Joti uztraucos, jo es redzéju, ka tas izpauzas, es
biju klat, kad tas notika.

Agrak vin$ mani kaitinaja (patiesi, es vinu nevaréju ciest) ar
mulkigiem jautdjumiem un izteikumiem: ,,Ko tu dari?”, ,Kas tas ir?”,
»Es tagad..” u. tml.

Ari tagad briziem ta notiek, jo ,,ka vin$ neredz, ko daru” vai
»kuru tas interesé, ka vins$ iet uz tualeti”, bet kopuma esmu pie ta
pieradusi. Pédéja brivlaika vins$ bija loti nemierigs, biezi mani izai-
cinaja - néma nost mantas. Es jau saprotu, vin$ grib spéléties, vinam
ir vienkarsi garlaicigi.

Man nepatik, ka Ronalds médz runat rupjibas - vardus, ko
dzirdgjis no citiem skola vai pagalma. Zinu, ka vins tos runa tikai tad,
kad jutas aizskarts un uzvedas emocionali. Pieméram, ja vinam netis$am
vai tisam iesit, nelauj kaut ko darit, liek iet spéléties un netraucét utt.
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Kad vins$ nejauki izrunajas, es par to nedusmojos, tomér uztraucos - ja
nu tas vinpam nak par sliktu, ja nu tas izsauc jaunu lékmi? Pagaidam
maz zinu par epilepsiju.

Ronalds ir loti jautrs un mils, es vinu loti, Joti milu, jo vins ir
mans bralis! (Rakstot pédéjo teikumu, man pat asaras saskrien acs...)

D. Kas ir atbalsta grupas?

Atbalsta grupas - viens no efektigakajiem, létakajiem un
nepieciesamakajiem cilvéku savstarpéjas palidzibas pakalpojumiem,
tas ir grupas, kas dod iespéju lidzdarboties, risinat gratibas un dalities
pieredzé.

Grupas ir plasi izplatitas un balstas uz paspalidzibas un
atbalsta principiem. Kopa sanak cilvéki ar lidzigam problémam,
aktualizé savas grutibas, uzklausa citu dalibnieku pieredzi dazadu
jautajumu risinasana, rod spéku un ceribas mainit savu dzivi. Grupas
darba procesa, iepazistot pasi sevi, cilvéki pilnveidojas un uzlabo savas
attiecibas un dzives kvalitati.

Atbalsta grupu merki ir sniegt un sanemt cilvécigu cienu,
palidzét sadzivot ar zaudéjumu, ar sapém, veicinat savu spéku
apzinasanos, izaugsmi un pascienu.

Atbalsta grupas parasti vada profesionalis, kur§ sniedz
informaciju un vada grupas procesus. Grupai attistoties, kopa stradajot
ilgaku laika posmu, tai ir iespéjas klat par paspalidzibas grupu, kur
grupas nodarbibas vada pasi dalibnieki.

Atbalsta grupas var tikt veidotas dazadam meérka auditorijam.
Nodarbibas notiek noteikta laika un vieta (noteikums - tas
nedrikst bat majas). Labakus rezultatus var sasniegt stradajot noteikta

ritma, ja nodarbibas notiek reizi nedéla, vélak - divas reizes ménesi
vai reizi ménesi.
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Piedalisanas atbalsta grupa dod iespéjas:

apzinaties, ka ir cilveki, kas cits citu saprot un pienem tadu, kads
katrs ir;

izprast savas gritibas;

iegut drosibas izjutu, izreagéjot savas jitas (katrs var ,,izladéties’,
ka vinam nepiecie$ams);

atjaunot ticibu sev;

atzit — cilvéks nav vientul$ savas problémas;

sanemt savstarpéju atbalstu un palidzibu;

dzirdét un ,,redzét” citu viedoklus par sev tuvu problému;
novertét, saprast to, ko pats reali dara;

iegtit jaunu informaciju.
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Velki piedava

Profesora, Dr. med. (bérnu psihiatrija) un filologijas goda doktora
Karla Grunevalda redakcija iznacis pirmpublicéjums

DZIVES APSTAKLU NORMALIZACIJA

PERSONAM AR GARIGA RAKSTURA

UN CITIEM FUNKCIJU TRAUCEJUMIEM

Teorétisks pamatojums un praktiska pieredze.

Filologijas doktore, psihologe un psihoterapeite Gurli Fira vairak neka
25 gadus stradaja bérnu un jaunies$u habilitacija.

AIZLIEGTAS SKUM]JAS ir gramata par ceribam un skumjam, kas
saistas ar bérnu, kuram ir funkciju traucéjumi.

Psihologe Vanda Vaclava padomdevéja apripes iestadés divdesmit
gados uzkrataja pieredzé kopa ar specialas izglitibas pedagogi
Ullu Aldenriidu un psihologu Stéfanu Ilstedu dasni dalas gramata
BERNI, KURIEM IR AUTISMS

UN ASPERGERA SINDROMS.

Ingera Nordkvista un Zviedrijas Institats cilvékiem ar invaliditati
gramata SEKSUALITATE UN INVALIDITATE - TAS SKAR
IKVIENU aicina rupigi pardomat un izsvért savu attieksmi pret seksu
un intimam attiecibbam. Autore centusies aptvert iespé&jami plasu
praktisko informaciju par So tému.

Cerstinas Falkas un Zviedrijas specialas pedagogijas institiita
PIKTOGRAMMU PRAKTISKAIS PIELIETOJUMS ir gramata par
piktogrammu izmanto$anas iespéjam ikdiena.

PIKTOGRAMMAS CD formata

Jura Pakalnina (sadarbiba ar radoso grupu) Liepajas specialaja
internatskola ~ uznemta 30 minGSu  dokumentala  filma
PIKTOGRAMMAS ir metodiskais materials par piktogrammu
praktisko pielietojumu darba ar bérniem, kuri macas specialo skolu
C apmacibas limena klasés.
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Sadarbiba ar zviedru specialistiem Istenota projekta ,,Spéks ir vienotiba”
seminaru ,Aizliegtas skumjas’, ,Psihologiskie aspekti saskarsmé ar
cilvékiem ar ipasam vajadzibam un vinu gimeném” un ,,Komunikacija -

attistibas pamats” lekciju kopsavilkums PRIEKS DZIVOT.

Kinorezisores un publicistes Lailas Pakalninas dokumentala filma
MARTINS ir Ingas un Andra Skesteru stasts par to, ki vini dzivo un
audzina savu délu Martinu. Filma ir par to, kapéc dzivot un cik Joti
jamil savi bérni.

Videofilma DEJU UN KUSTIBAS TERAPIJAS METODE. Psihologes,
kermena un kustibu terapeites Indras Majores-Duseles dejas un
kustibu terapijas nodarbibas kopa ar filmu studijas DEVINI rado$o
grupu dokumentéjusi rezisore Ilze Vidauska. Deju un kustibu terapija
ir psihoterapijas metode. Ta izmanto deju un kustibu, lai veicinatu misu
emocionalo, intelektualo, fizisko un socialo integraciju. Kermenis un
psihe veido savstarpéji saistitu sistému. Kad més kustamies, tad radam
izmainas ari sava emocionalaja stavokli. Kustiba ir veids, ka saprasties.
Ar kustibu més rodam iespéju but kontakta ar citiem cilvékiem ari tad,
ja ir gratibas izmantot runu.

SIE MATERIALI IR PIEEJAMI LATVIJAS BIBLIOTEKAS

TOS VAR IEGADATIES
,VELKU BIEDRIBA” Riga, Azenes iela 14/24 - 115
www.velki.lv
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