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Little Bird

»There’s a little bird

That somebody sent

Down to the earth

To live ont he wind

Born on the wind

And he sleeps on the wind
This little bird

That somebody sent”

(Ray Phillips)

Kismadar

Itt egy kismadadr,

Kit valaki kildétt.

Le a féldre, ki a szélben él.

A szélben szliletett és a szélben alszik,
Ez a kismaddr, akit valaki kiildétt

(a szerkeszt6 forditdsa)



A szerkesztd bevezetdje

Sajnos hangoskdnyvet nem tudok irni, pedig a mottéban idézett dalszbveg
igazan csak a dallammal értelmezheté. Mar kiskamasz koromban (6tven
éve) megérintett ez a dal, a Tancdalfesztival galajarol ismert ,tekergetds-
karu" Ray Phillips dala. Ez maig is tart, nem tudom miért. Nem értem, mint
ahogy azt sem, hogy mi hajtja, 6sztokéli azokat a szul8ket, segitbket, pe-
dagdgusokat, csaladtagokat, akik nap mint nap ellatjak, segitik, gondozzak
és nevelik a sulyosan-halmozottan sérult gyermekeket.

Persze, most mondhatjak, eljatszom a tudatlant, mert mit nem érthet
ezen egy gyogypedagdgus. Sok mindent ért, de rajott, hogy az értelmen
tul az érzések néha sokkal tdbbet nyomhatnak a latba.

Ez inditott arra, hogy szul8ktél kérjek interjut gyermekeikrél, pedig kér-
déseim néha mélyen érintették a csaladok belsd, titkos érzéseit, struktu-
rajat, parkapcsolataikat.

Ha fogyatékos gyermek szlletik a csaladba, az els6sorban a csalad
problémaja, 6ket terheli. Amennyiben a csalad szocialis helyzete uUgy
kivanja, a gyermeket bodlcs6débe, késébb dvodaba kell beiratni. A gyer-
mek fogadasara sok esetben a specidlis intézmények alkalmasak. Ezek
hianyaban megint csak a csaldd marad. Ezt kdveti az iskolaztatas. Az ér-
telmi fogyatékos gyermekek tanulasban és értelmileg akadalyozott cso-
portjanak oktatasa, nevelése megoldott, ez nem is témaja kotetlinknek.
A sulyosan-halmozottan sérult gyerekek intézményes fejlesztése atalaku-
lason ment keresztul hazankban. 2005-t8l a tankotelezettség teljesitése
fejlesztd iskolai keretben is torténhetett, a 32/2012 (X.8.) EMMI rendelet
3. melléklete iranyelvben 6sszegzi a sulyosan és halmozottan fogyatékos
gyermekek, tanuldk fejlesztd oktatasat-nevelését.

Az idézet 2004-b8l datalodik, részlet a Kézenfogva Alapitvany Jelentés a
sulyosan-halmozottan fogyatékos embereket nevel6 csalddok életkériilménye-
irél cimd kiadvanybol. Nem a jelen allapotot tukrézi, de ez a tanulmany is
eredményezte a kbznevelésben a jogszabalyok és az intézményi struktu-
ra szintjén is az atalakulast, hogy a sulyosan és halmozottan fogyatékos
tanulék a szukségleteiknek és fogyatékossagaik strukturajanak megfeleld
nevelésben, oktatasban és fejlesztésben részesiljenek. Az elmult tizenot
év torténéseit alapozta meg.



»A sUlyosan-halmozottan fogyatékos személyeknek a kdzoktatas keretei
kdzt megvaldsulod ellatasa gyakorlatilag nem alakult ki Magyarorszagon,
gondozasuk, nevelésiik teljes egészében a csaladra harul. E csaladok élet-
korulményeirél, problémairdl szinte semmilyen informaciénk nem volt.
Kutatasunk soran ennek feltarasara vallalkoztunk.

Az 1993-as kodzoktatasi torvény ugyan eltordlte a képezhetetlenség fo-
galmat, de a képzési kotelezettség jelenlegi formajaban nem alkalmas
arra, hogy a csalad gondozasi, nevelési terheit hatékonyan enyhitse, és
a gyermek képességfejlesztése szempontjabdl sem elégséges. Tapaszta-
latunk szerint a szocialis tamogatasok nem alkalmasak arra, hogy a csa-
lad anyagi terheit csdkkentsék. Ezen megallapitasok fényében ugy latjuk,
hogy a csaladok minddssze két alternativa kdzul valaszthatnak. Egyrészt
donthetnek Ugy, hogy intézetbe adjak a sérilt csaladtagot, vallalva ennek
a dontésnek a sulyos pszichikai terheit, a blintudatot, vagy ennek elke-
rilése érdekében a csaladban nevelés mellett allnak ki. A lelki terhek ez
esetben sem kisebbek, csak esetleg ,masfélék”, emellett a szocialis és
anyagi terheik is jocskan megndvekednek.

Legf6bb célunk az, hogy kialljunk amellett a felfogas mellett, hogy a sulyo-
san-halmozottan fogyatékos embereknek is joguk van ahhoz, hogy sze-
retteik kdrében éljenek, és a csaladoknak is ahhoz, hogy megndvekedett
terheik miatt ne legyenek kénytelenek gyermekiiket ,intézetbe adni”. Ugy
véljuk, hogy a jelenlegi tamogatasi és ellatéorendszer nem alkalmas arra,
hogy e célt szolgalja...”

».-.A sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekeket nevel8 csaladok 6sz-
szetétele gyakorlatilag megegyezik a teljes népességre jellemz6 képpel.
Nem magasabb k6zottuk a valasok szama, bar valas utan a gyermeket ne-
vel6 szul6 ritkdbban marad egyedil (jorészt 6sszekdltdzik a nagyszulével),
hiszen a fogyatékos gyermek nevelését egyedul vallalni szinte lehetetlen.”

Bass Laszlé 2004-es tanulmanyaban is hasonld kovetkeztetésekre jutott,
mint a terepen dolgozé szakemberek empirikus megfigyeléseinek kdvet-
keztetései, tapasztalatai. A sulyosan-halmozottan sérult gyermek fejlesz-
tése nagy gond a csaladnak, szukséglk van specialis intézményekre és jol
képzett szakemberekre. Azt [atjuk, hogy kulén-kuldn semmire nem jutunk,
egyutt kell megoldast talalni. Az interjukbdl is kiderul, hogy a csalad ,fog-
gal-kérommel” ragaszkodik a gyermekhez, joggal. Azonban egy ponton



A sulyosan-halmozottan sérult gyermekek fejlesztése napjainkban

tul a jo szandék kevésnek bizonyul, sziikség van specialis szakértelemre.
Gyakran adott a csalad részér6l a bizalmatlansag az intézményi rendszer-
rel szemben, talan nem is alaptalanul. Az intézmény probal kdzeledni a
csaladok felé a nyitottabb egytttm(kddés reményében, s a csalddok egy
része is fogékony ezekre a jelzésekre. K6zos a felelsséglink azokért a
gyermekekért és csaladjaikért, akik hozzank fordulnak. Felel6sek a min-
denkori kormanyok azért, ahogy a fogyatékos emberekhez viszonyulnak.
Felel8sek a szul6k gyermekeikért. Felel8sek a szakemberek azért, hogy
megfelel§ szakmai szinvonalon lassak el a gyermekek nevelését, oktata-
sat, és hogy meggybzzék a szll6ket ennek szikségességérdl. Felel8sek,
akik a pénzugyi hatteret kell, hogy biztositsak ennek a feladatnak az el-
latasdhoz. Felelések vagyunk mindannyian, hogy hogyan viszonyulunk
a fogyatékos embertarsainkhoz - akar az utcan is -, mint ahogy felel8s
e sorok iréja is mindazokért, amelyeket leirt.

A szakemberek nem kérnek sokat, csak annyit, hogy megfelel§ koérul-
ményeket tudjanak biztositani a stlyosan-halmozottan sérult gyermekek
fejlesztéséhez intézményen belll, és a csaladok szamara is elérhet6ek
legyenek ezek a szolgaltatadsok. A szakmai felkészultség és az elszantsag
megvan.

Ha nem lesz ebben a kérdésben el8relépés, a kismadar, akit valaki a
foldre kuldott, csak ,boklaszik”, ide-oda repked céltalanul ég és féld ko-
z0tt. Vajon, hol nyugszik meg?

J6 szivvel ajanlom e kotetet szakembereknek, pedagégus és nem pedagé-
gus érdekl6d6éknek, 6nkormanyzatoknak, szul8knek, a téma irdnt érdeklé-
déknek, hiszen prébaltuk a problémat a lehetd legtdbb oldalrél megkédze-
liteni, megismertetni. Nem csak elméleti sikon akarunk értekezni, hanem
a gyakorlatban megvalésithatd, eredményre vezetd megoldasok érdekel-
nek leginkabb, mert még mi is a tanulasi szakasznal tartunk. Ezért fontos
szamunkra - a gyermekek mellett - a szUl6 meglatasa, igénye, véleménye.
Ezek tlkroézédnek vissza az interjukban.

Galik Andras szerkeszt6



Sz6ke Katalin

A sulyosan-halmozottan sérult
gyermekek fejlesztesének
lehetOségei Homokon, a Revay
Gyorgy EGYMI-ben

sz

ben Szingapur mellett szenvedtek hajoszerencsétlenséget. Beniczky Géza
grof - az utca a mai napig az 6 nevét viseli - fidnak és az 6§ ifju hitvesének
elvesztése miatti banataban adomanyozta birtokat az allamnak, alapit-
vanyi célra. Az évek soran volt a helyszin szanatérium, arvak, hadiarvak
otthona, elmebetegek menhaza, majd a valddi gydgypedagogiai nevelés
1950. december 1-jén kezd8dott meg e falak kdzott. A 70 éves jubileumra
készllve igyekszink mélté utédként végezni munkankat mind szakmai,
mind emberi értékek tekintetében.

Az eltelt hét évtized alatt intézménylnk neve szamtalan valtozason
ment at, alapfeladataink pedig folyamatosan bdviltek, médosultak.

A Kkisegitd, foglalkoztatd iskolai oktatas és a didkotthoni nevelés tébb
évtizedes multtal biré feladataink, de a 90-es évek el6tt csak fid névendé-
keket fogadtunk, illetve az 6vodas és szakiskolds korosztaly szamara sem
nyujtottunk képzést. Szakiskolank 1991-t8l, 6vodai csoportunk 1994-tél
mU(kodik. Néhany évre a pedagogiai szakszolgalatot is intézményinkhoz
csatoltak.

Allami gondozott tanuléink gyermekotthoni egységekbe, lakasottho-
nokba kerultek elhelyezésre a varos tertletén, sajat feladatként mikod-
tettlk a gyermekotthonokat is 2015-ben tértént levalasztasukig.

Az utobbi években lezajlott profilatalakitas kovetkeztében jelenlegi el-
nevezésunk - intézményunk egykori igazgatdjanak nevét felvéve - Révay
Gyorgy Egységes Gydgypedagogiai Médszertani Intézmény, Ovoda, Altala-
nos Iskola, Szakiskola, Készségfejleszté Iskola és Kollégium.

LegUjabb feladataink elldtdsa EGYMI-vé valasunkkal vette kezdetét
2014. szeptember 1-t8l. Utazo gyogypedagogusi haldézatot hoztunk |ét-



re, a kornyezd 19 telepulés 27 iskolajaban fejlesztve sérilés-specifikusan
a sajatos nevelési igényl gyermekeket.

Ekkor vette kezdetét a fejlesztd nevelés-oktatas is, mely feladatban az
elsé két tanévben kizardlag otthonukban lattuk el hét teleptlésen a 15
sulyosan-halmozottan sérult tanulénkat. Az EFOP 3.1.6.-16-2017-00026
palyazat 0sztonozte és nagyban megkdnnyitette a fejleszté iskola bein-
ditasat, illetve az erre épulé 4.1.6.-16-2017-00018 szamu palyazat remé-
nyeink szerint mihamarabb megteremti ennek teljes, minden tekintetben
szakszer(ien Kkivitelezett infrastrukturalis hatterét. Egy meglévd épuletet
szeretnénk a fejlesztd iskola céljara atalakittatni, ahol a lehetd legideali-
sabb kérulmények kdzott folytatédhat a fejleszté munka.

Els6ként felvettik a kapcsolatot a Jasz-Nagykun-Szolnok Megyei Peda-
gogiai Szakszolgalat Megyei Szakértéi Bizottsadgaval, ahol a sulyosan-hal-
mozottan sérult gyermekek szakértdi véleménye lgyében jartunk el.
El6zetes ismereteink alapjan és a szUl6kkel vald egyeztetés utan nyujtot-
tuk be a Bizottsagnal felllvizsgalati kérelmeinket, amiben részletesen is-
mertettik, hogy melyik gyermekek esetében itéljik biztonsagosan meg-
oldhaténak az iskolai kérnyezetben val6 oktatast.

A gyermekek szamara - leginkabb egészségi allapotuk miatt - mind
eddig, mind pedig ezutan a heti 8 6ras, otthonukban torténd fejlesztést
javasolta a Bizottsag. Harom tanuld sulyos allapota miatt (gyakori epilep-
szids és egyéb rohamok fordulnak el6 a mindennapokban, esetleg teljes
mozgasképtelenség all fenn) biztonsagosan csak otthonaban elladthato.
Hat f6 intézményulnkben torténd fejlesztd nevelését-oktatasat életkoruk
miatt nem kezdjuk meg, 6k kdzelednek az ellatas 23 éves felsd életkori
hatarahoz. Egy kislany és egy fiu esetében a szil6k mereven elzarkdznak
az iskolaba jarastél, 6k az otthoni fejlesztést is fenntartasokkal fogadjak.

Ot gyermek esetében, a sziil6kkel teljes egyetértve kértik meg az 6ra-
szam emelését és a fejlesztés helyszinének megvaltoztatasat. Mindany-
nyian sulyosan-halmozottan sértlt diagndzissal rendelkeznek, de szlleik
szivesen vallaltak az iskolaba jaras kiprébalasat. Ekkor még azt gondoltuk,
hogy a késébb leirt médon egy alapitvannyal megoldodik mindannyiuk
utaztatasa is. Sajnos, erre nem kerult sor, két gyermek a nagy tavolsag és
a sajat gépjarmU hianya miatt mégsem tudta megkezdeni tanulmanyait
iskoldnkban, 6k tovabbra is otthon kapnak fejlesztést.

Személyi feltételként a csoport 20 6rajahoz 1 értelmileg akadalyozottak
pedagdgiaja szakos gyégypedagdgus osztalyfénok, illetve a mindennapos
mozgasneveléshez 1 szomatopedagdgus kollégand, valamint 1 f6 gyogy-
pedagdbgiai asszisztens tartozik.



Az otthoni ellatast 1 féallasu, szintén értelmileg akadalyozottak pedago-
giaja szakos gyogypedagogus latja el, valamint a fent emlitett osztalyfénok
tuléraban, illetve 4 f6 éraadd kolléga.

Nagyon fontos, és megnyugtatéan maig sem megoldott problémank a
gyermekek utaztatasa. A kornyékinkdon mikdédé valamennyi tamogatd
szolgdlat autdi leterheltek, nem tudjak biztositani tanuldink eljuttatasat
intézménylnkbe és innen otthonukba. Valamennyi teriletileg illetékes ta-
mogatd szolgalatot megkerestuk telefonon, de mindenhonnan elutasito
valaszt kaptunk. Hidba prébaltunk valtozatos id6beosztast is felajanlani,
nem ragaszkodtunk volna a reggel 8 érai iskolakezdéshez sem, illetve to-
vabbi alternativ javaslatokkal éltink, a valasz minden esetben nemleges
volt.

Felcsillant a remény, amikor sikertlt egy alapitvanyt talalni - velik a
legapréobb részletekig meg is allapodtunk mindenben, az indulds és ér-
kezés 6rajaban, a telepulések sorrendjében stb., am sajnos a sors kdzbe-
sz6lt. A szolgaltatds atmeneti megsziinése miatt mégsem tudtak ellatni a
szamunkra oly fontos feladatot, mérhetetlen csal6dast okozva ezzel vala-
mennyidnknek.

Sajnos, intézményltink koltségvetésében nem all rendelkezésre olyan
forras, amibdl ezeket a jarulékos koltségeket fedezni tudnank. Egyetlen
mikrobuszunk nem tudja vallalni a folyamatos utaztatast, valamint az
Uzemanyagkoltség sincs egyel8re biztositva. Prébalunk tehat forrast ke-
resni mindezek kivitelezésére, akar palyazat datjan jarm(ivet beszerezni,
vagy tovabbra is felvenni a kapcsolatot a kiilénb6z6 segité szolgalatokkal.

A feladatellatas beinditasanak anyagi vonzata intézményunk szamara
egy elbzetes koltségkalkulacio szerint legalabb 16 millié forint lenne sajat
gépjarmi beszerzése és munkaba allitasa esetén. (Az Gzemanyagkdltség
egy tanévben 907.200,- Ft, egy Ford markaju kisbusz rampaval kb. 15 mil-
lié forint, és tovabbi kdltséget jelentene ennek biztositasi dija, karbantar-
tasa, fenntartasa.)

Sajnos, a fentiekbdl kdvetkez8en jelenleg csak azoknak a tanuldknak az
utaztatasa biztositott, akik helybeliek, illetve akiket szuleik sajat jarmuvel
tudnak behozni az iskolaba.

A kovetkezd sarkalatos pont a feladatellatasban a szlil6k meggydzése.
Szamos okbodl ragaszkodnak a szUl6k a gyermek sajat otthoni ellatasahoz.



A sulyosan-halmozottan sérult gyermekek fejlesztése napjainkban

Az okok a teljesség igénye nélkul a kdvetkezdk:

A negativ tarsadalmi-kérnyezeti tapasztalatokbdl eredé bizalmatlan-
sag.

A gyermek sulyos egészségi allapotabdl adodé féltés.

A fejlesztémunka folyamatos kontrolljanak lehet8sége a sajat otthon-
ban.

Félelem a komfortzéna elhagyasatol, a régota fenndlld elszigetel6dés
feladasatol.

Sajat gyermek féltése a kortarsak viselkedésétol.

Kényelmi szempontok.

Minden, fent leirt aggaly teljes mértékben érthetd a sztl6k részérdl, még-
is legjobb meggy&z6désunk és tapasztalataink szerint szikség van arra,
hogy bennuk is tudatositsuk az iskolai nevelés fontossagat az alabbi el8-
nyok mellett vald érveléssel:

Gyermekuk az addigi maximum 8 éra fejlesztés helyett heti 20 6raban
kaphat megsegitést.

Joga van a gyermeknek a sajat kortars-csoportjaban fejlédni, mely ko-
z6sségnek hatalmas fejlesztd ereje van a szocialis tanuldson keresztul is.
A tanuldk 6nallésaga hihetetlentl sokat javul az iskolai keretek kdzott.
A tarsas kapcsolatok kialakulasanak nagyobb szama is fejleszt8 erével
bir, tdbb gyermekkel és feln8ttel kertl kapcsolatba a tanulé az iskola-
ban, mint otthon.

A fejlesztd eszkdzok és modszerek szama korlatozott, amennyiben
otthon torténd ellatas folyik, mig az iskolaban minden helyiség min-
den eszkoze rendelkezésre all a szakmai munkahoz.

A gyermek specialis problémaira mas-mas gyogypedagogiai szakira-
nyon jartas kolléga adhatja meg a megfeleld fejlesztést, ami az otthoni
ellatas keretében szintén nem megoldhaté a nagyfoku gyoégypedago-
gus-hiany miatt.

A szUl6 szert tehet némi szabadid8re - hivatalos Ugyeit intézheti, be-
vasarolhat, esetleg néhany 6ras munkat vallalhat, vagy egy kis id6t
magara fordithat -, amit a gyermek napi 24 6ras jelenlétében nem
feltétlendl tehet meg.

Szintén lehet8sége nyilik a szil8knek sorstarsakkal talalkozni, a tobbi
szUl6vel kicserélhetik tapasztalataikat, j6 gyakorlataikat, vagy csak be-
szélgethetnek gyermekeik allapotarél, gondozasarol, eredményeirdl,
sikereirdl.



* A szul8k egymassal valo ismeretségének anyagi hozadékai is lehet-
nek, feleslegessé valt, kindtt segédeszkdzeiket, jatékaikat is cserebe-
rélhetik egymas kozott taldlkozasaik alkalmaval.

+ A gyermek személyisége a sikerélményeken keresztll meger6sodhet,
a szuld maga is felfedezheti a benne rejl6, Ujonnan kibontakozé pozi-
tivumokat, erésségeket.

* Iskolankban - a tarsadalom egyéb szintereit8l eltéréen - olyan milig-
vel talalkozhatnak, amiben nem kirivd momentum egy sérult gyermek
jelenléte. Ez az elfogado [égkdr nem a deficitekre koncentral, hanem a
tehetséget, szunnyado képességeket kivanja kibontakoztatni, a kész-
ségeket fejleszteni.

Blszkén szamolhatok be arrél, hogy a fejleszt6 iskolai csoportunkba jaré
valamennyi gyermek szul6je maximalis megelégedettséggel nyilatkozik is-
kolai tapasztalatairdl.

A fentiekben felsorolt okok barmelyikébdl adéddan is tartottak az is-
kolai fejlesztéstdl, munkank meggy&zte 6ket a valtas sikerességérél. Nem
bantak meg dontésutket, sajat elmondasuk alapjan rengeteget kaptak in-
tézményunktél. A szil8k kezdeti aggodalmai naprél napra oszlottak el,
fokozatosan egyre tobb idére hagytak a gyermeket az iskoldban. Ok hosz-
szabb beszoktatasi id6re szamitottak, nehéz volt a levalas. Mig az elsé na-
pokban az osztalyterembdl sem akartak kimenni a tanitas alatt, ma mar a
tobbi bejaro tanuld szuleinek ritmusaban érkeznek és tavoznak a fejlesztd
iskolai csoportos szulék is. Eleinte tartottak a nagyobb rendezvényektdl,
féltették a gyerekeket a betegségektdl és a tobbi gyerek kdzeledésétdl.
Mara mar semmivel sem hidnyoznak tébbet betegség miatt, mint tarsaik,
és el sem maradhatnanak egy-egy iskolai rendezvényrél. Nap mint nap
mosolyogva érkeznek az iskolaba gyermekek és szul6k egyarant, tanév
végén pedig egész éves munkajuk eredményeképp jutalomkdnyvvel ta-
vozhatnak a jol megérdemelt vakaciéra.

Fejleszt6 munkank szinteréiil - egyeldre kilon épiiletegység hijan -
az értelmileg akadalyozott tanulék altalanos iskoldjanak épuletében
rendeztiik be a fejleszt6 iskolai egységet.

Itt biztositottak az alapvetd helyiségek a munka megkezdéséhez, tokeé-
letes elrendezésben. Patké alakban helyezkednek el a kilénb6z8 célokat
szolgalé termek, igy akadalytalanul megkozelithet8ek.



A csoportszoba majdnem 30 négyzetméter alapterilet(i, ezen belil jol
lehet a teret strukturalni. Minden tevékenység szamara kulén helyszint
alakitottak ki a kollégak, kulon terllet szolgal étkezésre, jatékra, mozgasos
feladatokra.

Kdzvetlenul a fejlesztés céljat szolgald helyiség mellett taldlhaté a gya-
korlékonyha, ahol ebédjuket el tudjak fogyasztani az osztaly tanuléi. Itt
van mod az ételek melegitésére, esetleges h(it6ben tarolasara és a moso-
gatasra is.

A sorban a kdévetkez8 helyiség a gydgytestnevelés 6rakra szolgald tor-
naszoba. Itt - a funkcionalisan berendezett térben - szdmos eszkoz segiti
a szomatopedagodgusok munkajat a sulyosan-halmozottan sérult gyerme-
kek mozgasfejlesztésében.

A tornaszoba mellett helyezkedik el a WC, majd a pelenkazé-helyiség.

Ez a kbézelség minden tekintetben idealis, tehat a szakmai munka szep-
temberben akadalytalanul megkezd8dhetett.

A feladat végzése soran ismertik fel egy Ujabb, fontos helyiség kiala-
kitasanak igényét a szul8i vardszobara, amit be kellett rendeznink. Van
ugyanis olyan tanuldnk, akit édesanyja behoz az iskoldaba, de a nagy ta-
volsag miatt hazamennie nem érdemes a tanitasi idében, igy 6 itt tolti a
délel6tt nagy részét. A tobbi szild is érkezik néha kicsit hamarabb, mint
ahogy a gyermekek iskolai napja véget ér, igy egymassal is talalkoznak
ebben a helyiségben.

Ertelmeileg akadalyozott tanuléink altalanos iskolai tagozatanak udvara
igen nagy, fuves-fas nyilt tér, ahol homokoz6 és jatszotéri jatékok varjak
a szabadban tevékenykedé kicsiket. Ezt a lehet8séget is gyakran kihasz-
nalja a fejleszt8 iskolai csoport, észrevétlenul is Ujabb integracids teret
nyitva a gyermekek kozott.

A mindennapi rutin soran el6fordul, hogy szamos esetben segit egy-egy
kozépsulyos fokban értelmileg sértlt gyermek a sulyosan-halmozottan
sérilt tarsai gondozasaban. Epp csak a kerekesszéket tartja meg egy pil-
lanatra a rampa tévében, vagy kézen fogva sétal egyik-masik gyermekkel,
ezzel is akaratlanul segiti az asszisztens munkajat, masrészt pedig a fej-
lesztd iskolas tanuldk beilleszkedésének folyamatat.

Jelen palyazat keretében szerveztink egy 15 alkalombdl allé szil8klubot.
Ennek - az el8zetes kockazatértékelésink alapjan - legfébb nehézsége a
szUl6k esetleges érdektelensége. Be is igazolédott az elézetes félelmUnk,
mivel az alkalmakkal csak minimalis szamu szul8 érdeklédését tudtuk fel-



kelteni. A legnagyobb nehézséget itt is a szUl6k és gyermekek utaztatasa
jelentette, de tobb esetben Iépett fel gatlo tényez6ként a gyermek utolsé
pillanatban toértén6é megbetegedése is.

A meghivét tobbféle mdédon prébaltuk meg eljuttatni a csaladokhoz az
alkalmak soran. Legtdbbszor a gyermeket fejlesztd kollégara biztuk a meg-
hivast, de olyan alkalom is volt, amikor postai Uton kuldtik ki a szul&klub
soron koévetkez§ alkalmardl az értesitést. Sajnos, egyik valtozat sem volt
sikeres. Barmennyire is jot szerettink volna tenni ezzel a rendezvénysoro-
zattal, utunkba allt a csaladok Uj dolgok iranti ellenallasa, a komfortzéna
elhagyasanak félelme és a gyermekek allapota miatti aggddas, illetve az
utazas nehézségei.

Ennek ellenére megvalésitottuk az alkalmakat, csak sajnos altalaban mi-
nimalis szamu résztvevdvel, akik szinte mindig ugyanazok a szulék voltak.
Ellatasi kdrzetink nagy kiterjedése miatt a csaladok taldlkozasanak igen
kicsi az esélye a segitséglink nélkil. Egy alkalommal csaladlatogatas jel-
leggel valdsitottuk meg a szul6klubot, amikor minden, otthonaban ellatott
sulyosan-halmozottan sérult gyermek csaladjat felkerestuk. Ez is tanulsa-
gos esemény volt, de sajnos igy a szll6k egymassal nem talalkozhattak.

Szintén e palyazat keretében szerveztik meg idén Csaladi napunkat, aho-
va nagy 6réomunkre szép szammal jottek el a fejlesztd nevelés-oktatasban
részesuld tanuldink és csaladjaik. Valoszin(ileg ez lesz a kulcs a tovabbiak-
ban az érintettekkel val6 taldlkozasra. Taldn nem olyan vonzé egy beszél-
getds, tanacsados rendezvény, mint egy jatékos, zenés forgatag. A lényeg
nem vész el akkor sem, ha a tovabbiakban ehhez hasonlé eseményekre
hivjuk &ket. Itt is megvaldsulhatnak eldzetes elképzeléseink, a csaladok
taldlkozhatnak egymassal, a gyermekek is integralédnak iskolank tanuloi
kozé, illetve szakembereink ellathatjak tanacsokkal a hozzank latogato
szul6ket.

Az Oktatasi Hivatal altal mikodtetett fellleten, a k6zérdek( adatok, kéz-
nevelési statisztikak cimszé alatt talalhaték a KIR-STAT adatai alapjan ge-
neralt statisztikai tablak, melyekbdl az alabbi tényadatok szélnak a fej-
leszté nevelés-oktatas Iétszamairol: 2019. oktdber 1-jén az orszagban 132
intézményi feladat-ellatasi helyen 2.485 tanulé vett részt fejlesztd neve-
lés-oktatasban. A tablazatbdl sajnos a munkarend nem derul ki, igy nem
lathato, hogy a fenti létszambél hany fé jar iskolaba, illetve mennyien kap-
nak fejlesztést az otthonukban.



A sulyosan-halmozottan sérult gyermekek fejlesztése napjainkban

Ezt a tanulo6létszamot a jelzett idépontban 375 féallasu, 36 részmun-
kaid6s és 148 f6 6raadd pedagodgus latta el. Az 6 munkajukat segitette
303 f8 munkaviszonyban és 8 f§ megbizasi jogviszonyban foglalkoztatott
nevel8-oktatdé munkat kozvetlenil segité alkalmazott.

A fenti adatok megyénkre vetitett szamai a kévetkezék:

* Tanulok létszama a fejlesztd nevelés-oktatasban: 122 f6.

+ Féallasu pedagbdgusok szama: 15 f6.

* Részmunkaid6s pedagdgus: 1 f6.

« Oraadé pedagégusok szdma: 10 f6.

* Munkaviszonyban [évd, nevel8-oktatdé munkat kozvetlenil segité
alkalmazottak szama: 13 f6.

A fejleszté nevelés-oktatas fenntartasat megyénk 6t EGYMI-jében 3 tan-
kerilet (Jaszberényi, Karcagi, Szolnoki), illetve egy intézmény esetében a
Magyarorszagi Reformatus Egyhaz latja el.

A sulyosan-halmozottan sérilt gyermekek ellatdsa orszagosan, vala-
mint megyénkben valtozatos képet mutat. Megyénkben az alabbi szamu
tanulé ellatasa torténik otthonaban, egyénileg, illetve fejleszt6 iskolai cso-
portban:

* Otthonaban ellatott tanulék szama: 33 f6
* Gondozasi helyén egyéni fejlesztésben részesil: 23 f6
* Fejlesztd iskolai csoportban kap ellatast 66 f6.

https://www.oktatas.hu/kozneveles/kozerdekuadatok

Fejlesztd nevelés-oktatas kdznevelési feladatra vonatkozéan tanuléi, pe-
dagogus, valamint neveld és oktaté munkat kdzvetlentl segité munkakdr-
ben alkalmazotti Iétszdmadatok

A hat intézmény kozul harom lat el otthonaban és egyéb gondozasi he-
lyen gyermekeket, a tébbi esetben iskolai keretek k6zott zajlik a fejlesztés.
Mindez azt az idealis esetet valdszinUsiti, hogy a masik harom iskolaban
mind a gyermekek allapota lehet6vé teszi az utazast, mind pedig a kéz-
lekedésuk hianytalanul megoldott. Sajnos mi az el6z6 kategériaba tarto-
zunk; 11 tanulénkat otthon fejlesztjiik, és csak 5 f6t tudunk ellatni fejlesz-
t6 iskolai csoportunkban a fenti nehézségek miatt.

Ahogy az ellatas formaja, az EGYMI-k szakember ellatottsdga szintén
nem kiegyensulyozott, valoszinlleg féldrajzi elhelyezkedéstik kulénbségei


https://www.oktatas.hu/kozneveles/kozerdekuadatok

~Hinned kell, hogy a vilag Teveled is ékes..."

és urbanizaciés hatteruk miatt. A frissen végzett, fiatal gydgypedagdgus
kollégak szamara ma mar nem vonzé a vidéki kérnyezet, a mi sz(k pat-
riankban (a Homoki rész Tiszafoldvar kertvarosa) sem egy mozi, sem egy
kavézd, de még egy ruhazati Uzlet sem talalhaté. Szolgélati lakasok nyujta-
saval probaljuk meg vonzébba tenni dllashelyeinket, sajnos egyel6re nem
tul sok sikerrel.

Legfontosabb célunk az, hogy az altalunk ellatott sulyosan-halmozottan
sérult tanulok kozul minél tébben részt vegyenek az iskolai oktatasban, hi-
szen jol latjuk, hogy igen sok eldnyt nyujt mindez a gyermekek és a csala-
dok szdmara egyarant. Nem utolsésorban szakmai munkank szinvonalat
is nagyban javithatja, ha a pedagégusok az iskolai infrastrukturat kihasz-
nalva, valtozatos eszkdzokkel és helyszineken végezhetik a fejlesztést.

Mindehhez felbecsilhetetlen segitséget nyujt, ha majd a 4.1.6.-16-2017-
00018 palyazatbdl elkészul fejleszté iskolank épulete, ahol a szisztemati-
kusan megtervezett helyiségek felszereltsége, a céliranyosan strukturalt
és berendezett terek adhatnak idedlis szakmai keretet a fejleszté munka-
hoz.

Elengedhetetlen a fentiek szempontjabdl, hogy gyermekeink utaztata-
sat végre megnyugtatéan megoldjuk, akar egy tamogat6 szolgalat segit-
sége, akar egy jarm( beszerzése hozza meg a vart eredményt. Toretlendl
dolgozunk ennek érdekében, forrasok felkutatasaval, folyamatos kapcso-
latfelvétellel igyekszink megoldast talalni.

Szakember-ellatottsagunk javitasa szintén surget6 feladat, ennek érde-
kében prébaljuk motivalni gyermekfellgyeld és gyégypedagdgiai asszisz-
tens kollégainkat a tovabbtanulasra, valamint a nalunk gyakorlatot teljesi-
t6 gydgypedagdgus hallgatdk szamara vonzéva tenni intézménylnket. Az
utdbbi években 6 kollégank végzett ugyan Uj szakiranyon tanulmanyokat,
(2 f6 autizmus spektrum pedagogiaja, 1 f6 szomatopedagogia, 1 f8 latas-
és 1 f6 hallassértiltek pedagdgiaja, valamint 1 f pszichopedagdgia szak-
iranyon) am ezzel sajnos gyégypedagdgus kollégaink szama nem, csupan
az altaluk végzett munka szakmai szinvonala emelkedik, spektruma szé-
lesedik.

Orszagos szinten is komoly hiany mutatkozik a szakemberekbdl, a mi
régionk pedig kimondottan gyengén ellatott ebb8l a szempontbdl.



Verba Andrea

Fogyatekos gyermek szuletik

Gyermekvaras, aldott allapot... Amikor egy csalad gyermeket var, a szi-
|6ket és hozzatartozdkat boldogsag tolti el, mindenki almokat sz8 a kis
jovevényrdl. A leheté legjobb tulajdonsagokkal ruhazzak fel dlmaikban, a
legjobb iskolakba ,kuldik”, és sikeres, boldog életet képzelnek el szamara.
De mi torténik akkor, ha a varva vart gyermek mégsem olyan lesz, mint aki
almaikban megsziletett? Ha minden el8jel nélkul vagy akar elére sejthetd-
en testi, értelmi vagy halmozott fogyatékossaggal jon vilagra?

A csaladot Hatos (2008) mint a gyermek vilagra hozasanak szocialisan
elfogadott szinterét irja le, kiemeli, hogy a gyermek szlletése révén a csa-
lad teljesebb értelemben valosul meg. A gyermekben sajat - akar be nem
teljesedett - almaik megvaldsulasat latjak, sajat maguk kiterjesztésének
tekintik 6t. Egy egészséges kisbaba érkezése is felboritja a csalad mUko-
dé rendszerét, hiszen felbillen az addig kialakult csaladi homeosztazis, a
csaladi egyensuly megbomlik. Az érkez6 gyermek a csaladtagok szamara
a hozza valé alkalmazkodast jelenti. A csaladi életciklus modell elméle-
tét elemezve Komlési (1997) kiemeli, hogy Hill és Rogers (1964) dinamikus
csaladszociolégiai modellje értelmében a csalad fejlédése soran fordulo-
pontokat él at, melyek athidalasa rugalmassagot és alkalmazkoddképes-
séget igényel. A normal életciklusnak nyolc fazisat kuldnithetjuk el: ujon-
nan hazasodott par csaladja; csecsemd&t gondozd csalad; kisgyermekes
csalad; iskolas gyermeket neveld csalad; serdilékord gyermeket nevelé
csalad; felndvekedett gyermekét kibocsatd csalad; még aktiv szul6k csa-
ladja (,Ures fészek"); inaktiv (nyugdijas) szUlé(k). Ezen életciklusok megé-
lése soran a csalad az interakciok révén fejlédik, a csaladtagok egymasra
figyelve, egymast tamogatva képesek a felmerilé normativ, azaz a fejl6-
déssel torvényszerlien egyutt jard krizisekkel valé megklizdésre. Mint sok
mas szerz& mellett Radvdnyi (2013) is megfogalmazza, egy sérult gyermek
érkezése hirtelen torténd, akcidentalis krizist okoz a csalad fejl6désében,
mely Oriasi terhet jelent. Kandel és Merrick (2007) a szul6i elfogadasrél irt
tanulmanyukban szélnak arrél, hogy amikor egy fogyatékos gyermek szi-
letik, az el8zetes szul6i varakozasok és almok semmivé lesznek. Nehéz



ezekre a gyerekekre ugy tekinteni, mint szileik életének folytatasara. Rad-
vdnyi (2013) korabbi kutatasokra hivatkozva leirja, hogy elengedhetetlen
a pozitiv szul8i attitlid a megszuletett gyermek iranyaba, hiszen ez dsz-
szefligg azzal, hogy késébb hogyan viszonyul az anya gyermekéhez, mi-
lyen a kés6bbi fejlddésre serkentdleg hato technikakat alkalmaz majd. Ha
egy gyermek sérlilten érkezik, ezen szul6i attitld gyakran negativ. Nem
els6sorban a gyermek ellen iranyul, hanem az adott helyzet miatt alakul
ki, de zavart okoz a gyermek-szUl6 kapcsolatban. Tekintettel arra, hogy a
csalad a szocializacié elsddleges szintere, mindez negativ hatassal lehet
a szocializaciés folyamat teljes egészére is a kés6bbiek soran. A szilék a
varva vart, de meg nem szlletett gyermeket gyaszoljak, mérhetetlen vesz-
teséget éreznek, sokszor 6nmagukat vadoljak, magukban keresik a hibat.
Fogyatékos gyermek viladgra jovetele utan azonban a szild ,nem érezhet”
hagyomanyos értelemben vett gyaszt, errél a kis artatlan jovevényrél gon-
doskodni kell, szeretni ,kell” 8t, hiszen az 6 husa, az 8 vére. Nincs id8 és
lehet6ség megélni a fajdalmat, a gyaszt, bucsut venni, eltemetni, tovabb
lépni.

Kaur és Arora (2010) tanulmanyukban alahuzzak, hogy egyetlen csalad
sem tud igazan felkészulten fogadni egy mentalisan fogyatékos gyereket.
Amikor az értelmi fogyatékossag igazolédik egy gyermeknél, a csaladta-
gok els6 reakcidja az allapot tagadasa. Nem hajland6ak errél masokkal
beszélni, mivel tartanak a tarsadalmi megbélyegzésétél, a stigmatizacio-
tol. Ennek kovetkezményeként a csalad egyre inkabb bezarkdézik, magara
marad, a gyermek gondozasa miatt a csaladtagok elszigetel8ddnek a kuilvi-
lagtél. Ezen okok miatt egy értelmi fogyatékos gyermek szlletése alapjai-
ban rengeti meg az csaldd egész rendszerét.

Dr. Ken Moses amerikai pszicholégus The Impact of Childhood Disability:
The Parent's Struggle (A gyermek fogyatékossaganak hatasa: A szulék kuz-
delme) cim{ a fogyatékossag szUl6kre gyakorolt hatasat vizsgald tanulma-
nyaban (1987/2003) mas szerz6khdz hasonlbéan szintén kiemeli, a sérlt
gyermekek szllei gyaszoljak elveszitett almaikat, melyek addig értelmet
adtak egész életiknek. Az, hogy fel tudnak-e dolgozni egy ilyen vesztesé-
get attol fugg, hogy képesek lesznek-e elengedni az elveszitett dlmaikat, és
Uj, realisan megvaldsithatdokat almodni helyettik. Amint a fogyatékossag
elhomalyositja az dlmokat, a szul6knek egy nagyon bonyolult, ijeszt6 fel-
adattal kell szembe nézniuk. Fel kell nevelnitik megszuletett gyermekulket,
ugyanakkor el kell engednitk almaikat. Annak érdekében, hogy minder-
re képesek legyenek, meg kell tapasztalniuk a gyasz folyamatat. A gyasz



egy spontan, nem tanult, akarattol fuggetlen folyamat. A gyasz allapotai,
melyek segitenek az embernek elhatarolnia magat az elveszitett almaitél:
tagadas, aggodalom, félelem, blindsség és blintudat, depresszi6 és harag.
A gyasz segit az érintetteknek, hogy megtalaljak sajat Utjukat, és megkuzd-
jenek a kimondhatatlannal. A folyamat soran az els¢ allapot a tagadas,
amely azonban Gjra és Ujra felszinre térhet a késébbiek soran is. Altalaban
az aggodalom érzése kdveti a tagadast, de az el6bbihez hasonléan ez is
kovetkezhet mas allapot utan is. Nem jellemz8, hogy két vagy tobb érzés
lenne jelen egyszerre, altaldban az egyik halvanyulasaval toér el a masik.
Elmondhaté, hogy minden ember megtapasztalja a gyasz folyamatanak
minden |épését, azonban a sorrend mindenkire egyénileg jellemzd. Az el-
veszitett alom feletti veszteség feldolgozasahoz elengedhetetlendl szik-
tagadast, az aggodalmat, a félelmet, a blintudatot és blnbak keresést,
a depressziot és haragot - fuggetlenul ezek sorrendjétél.

A gyermek fogyatékossaganak csaladra gyakorolt hatasat vizsgalé szak-
irodalomban két egymassal szembenallé elmélet |étezik. Az egyik elmé-
let a kiégésre helyezi hangsulyt aldhuzva, hogy ez a csaladi eréforrasokat
gyengiti, a masik viszont az adaptaciéra. A modern kutatdsok egyre in-
kabb a sikeres csalddi adaptaciot és megkuzdést helyezik el6térbe. Igaz,
hogy a szul6k mind atélnek egy vagy tébb fenn emlitett krizishelyzetet,
sokan képesek a helyzethez alkalmazkodni, elfogadni azt, és sikeres meg-
kUzdési stratégiakat kidolgozni. Ha ezeket az eredményeket a szakembe-
rek elismerik és értékelik, jelent8s segitséget nyujthatnak a csaladnak az
egyensulyvesztés id6szakadban, és a teljes elfogadasig torténd eljutashoz.

Az Indian Journal of Psychological Medicine Singh és mtsai (2008) al-
tal készitett tanulmanyaban a megkérdezett érintett csaladok nagyobb
aranyban a fogyatékossag csaladra gyakorolt pozitiv hatdsardl szamoltak
be. A fogyatékos gyermek a csalddot tirelemre, toleranciara, empatiara,
nagyobb odafigyelésre tanitja, és a parok kozotti kapcsolatot, koteléket
er6sebbé teszi. A tény, hogy a pozitivumok kerultek félénybe, leginkabb
annak kdszénhetd, hogy az allami és civil szervezetek egyre tébb olyan
programot, tréninget szerveznek, melyek segitségével a csaldadok megis-
merkedhetnek hatékony megkuzdési technikakkal, tdbb ismeretre tesz-
nek szert, tajékozodnak az elérhet6 tamogatasokrol. Ezen szolgaltatdsok
elényeirél mas kutatdk is beszadmoltak. A tanulmany Ramey és Keltner
(1996) munkajara hivatkozva azt kutatja, mi segiti leginkabb a csaladi
adaptaciét, mi teszi kdnnyebbé a fogyatékos csaladtagot ellatd csaladok



szamara a kihivasokkal valé megkiizdést. A vizsgalat egyértelm(ien iga-

zolta, hogy mind a formalis, mind az informalis csalddtamogatasi progra-

moknak atfogd és szignifikdns hatasa van a szulék jolétére, életminéségik
javuldsara. Szamos vizsgalat kimutatta, hogy azok a szul6k, akik a fogyaté-
kos gyermekik megsziletését megel8z8en boldog parkapcsolatban éltek,

a gyermek megsziletése utan még kdzelebb kerlltek egymashoz. A tanul-

many aladhuzza, hogy a szakemberek altal fogyatékos gyerekeket neveld

szUl6k részére tartott tréningek csokkenthetik bennik a reménytelenség
érzését, és hozzasegithetik 6ket, hogy kdnnyebben megbirk6zzanak a ra-

juk nehezedd stressz érzésével. A szul6k azok, akik leginkabb segithetik a

gyermek fejlédését. Ok az elsédleges gondvisel6k, 8k jelentik gyermekeik

szamara a legfontosabb mintat a megfelel6 egyéni és tarsas viselkedés

terén, 8k inditjak el, és vezetik ket a tarsadalmi beilleszkedés utjan. Ha a

szUl6k megfelel6 képzésben részesulnek, gyermekeik szamara akar sok-

kal jobb tanarokka is valhatnak, mint a képzett pedagdgusok, szakembe-
rek. A csaldd szamara egy fogyatékos gyermek allando stresszforras, ez
az allapot nemcsak magara a gyermekre, hanem az egész csaladra hatast
gyakorol. Ugyanakkor a tanulmany igazolja, hogy a fogyatékossdg nem
feltétlenul kizardlag negativ hatassal bir, hiszen szamos csalad a pozitiv
hatasokrdl is beszamolt, mint a ,szituacié redlis elfogadasa”, ,a fogyaté-
kos gyermek tdmogatasa”. Igy 6sszességében elmondhatd, hogy egy in-
tellektudlisan sérilt gyermek nem feltétlen jelent szerencsétlenséget egy
csalad szamara, hiszen épp ez az dllapot jelenthet egy olyan kihivast a szu-
|6k szamara, mely megerdsiti 8ket. Ugyanakkor igaz, hogy egy fogyatékos
gyermek stresszforrast jelent a csaladtagok szamara, és szamos moédon
negativ hatast is gyakorolhat rajuk. Kiemelt figyelmet kell ezért forditani

a prevenciéra, és még tobb lépést tenni a mentalis retardacié elsédleges

megel6zésére.

Sarayu Chandrashekar (Purdue University, USA) a TalkltOver Counsel-
ling Services hazassagi és csaladi terapeutdja a szervezet honlapjan az
alabbi csaladokat érintd kihivasokral ir:

* Elfogadas: Amikor az orvos kozli a szul8kkel, hogy gyermekik értel-
mi fogyatékosaggal szlletett, és soha nem lesz képes teljes, normalis
életet éIni, ez leirhatatlan fajdalmat jelent, mellyel a szul8k szembe-
stlnek. A legtdbb szUl6 éveken at tagadja a probléma jelenlétét, és
kétségbeesetten prébal megoldast talalni. Kérhazrél kérhazra jarva
prébalnak meg akar alternativ gyégymodokhoz is fordulni, vagy épp a
vallas segitségével keresik a csodat. De a mentalis retardacié nem egy



betegség, ezért gydgyszeres kezelése sem lehetséges. Ez egy szindro-
ma, melynek oka lehet érékletes, genetikai vagy valamilyen agyi séri-
Iés. Amint a szUl8k belatjak - barmilyen nehézis ez -, hogy gyermekuik
mentalis retardacioval kizd, és ez egy visszafordithatatlan allapot,
megvaltozik a gyermekikhoz valé hozzaalldsuk. Képessé valnak arra,
hogy megtegyék a megfeleld |épéseket annak érdekében, hogy meg-
adjak gyermekik szamara mindazt, ami az adott allapotatél fuggéen
a lehetd legteljesebb fejlédési utat biztositja szamara figyelembe véve
specialis szukségleteit.

Onvad: A szulk sajat magukat hibaztatjak azzal, hogy biztosan valami
hibat kdvettek el a terhesség idején vagy a szulést kdvetbéen a gyerme-
kik gondozasa soran. Felmerul bennik, hogy a gyermekuk allapota
Isten blntetése korabban elkdvetett hibaikért.

Stigma: Sok szul6 szégyelli fogyatékos gyermekét, ezért nem viszi 6t
emberek k6zé. A szomszédok, rokonok vagy masok banté megjegyzé-
seket tehetnek a gyermekre, ezért a szUul8k elszigeteltnek, a vilagtol
elzartnak érezhetik maguknak, akik segitség nélkil magukra marad-
tak a bajban.

Segitség nélkuliség: Sok szulének nincs informacidja arrél, honnan
és kit6l kérhetne segitséget fogyatékos gyermeke szdmara. Ugy ér-
zik, magukra maradtak. Ez az érzés szarmazhat abbdl, hogy kevés in-
formaciojuk van magardél a mentalis retardaciordl, illetve az elérhetd,
igénybe vehet6 segitségekrél.

Viselkedési problémak: Sok szil8 szamara rendkivil nehéz gyermekik
viselkedési problémainak (sikitas, siras, koncentraciéra valé képtelen-
ség, agresszivitas, akaratossag) megfelel6 mddon val6 kezelése. Az
édesanyak mindennapi megprébaltatasaik miatti kimerultségik ko-
vetkeztében nem tudnak megfelel6en reagalni ezekre a problémakra.
A harag vagy a gyermek felé irdnyul6 esetleges agresszié nem jelent
megoldast, és a gyermek sem érti, mennyire zavaro6 az & viselkedése,
és miért valik a szul8 ingerultté iranyaba.

Irrealis elvarasok: Az értelmi fogyatékos gyermeket nevel8 szul6k sok-
szor elégedetlenek gyermekuk fejl6dési itemével. Irrealis elvarasokat
tamasztanak a gyermek felé, melyek teljesitésére a gyermek képtelen.
Mindez nemcsak a szul8k, hanem a gyermek szdmara is csalédast és
frusztraciot okoz, aki nem érti, mit is csinal rosszul.

Aggodalom a jové miatt: A fogyatékos gyermeket neveld szuldk egyik
legnagyobb aggodalma, mi lesz gyermekiikkel, ha 6k meghalnak. Ugy



érzik, senki mas nem tud ro6la gondoskodni, csakis 8k, igy félelemmel
tolti el 6ket az, hogyan fog majd gyermekuk boldogulni a vildagban nél-
kaluk.

* Hazassagi és csaladi problémak: Egy fogyatékos gyermek az atlagos-
nal sokkal nagyobb terhet jelent a csalad szamara. A szul6k tulterhelt-
té, stresszesekké valnak, boldogtalanok lesznek. A hazassagi kotelék
meggyengulhet. Az anyak ugy érezhetik, nem kapnak elég segitséget
hazastarsuktol, mig a férjek ugy vélekedhetnek, hogy az anya tulfélté
és sokszor ok nélkul aggodik, tulvédi a gyermeket. A tébbi csaladtag is
nehezitheti a helyzetet attol fluggéen, hogyan reagalnak a fogyatékos-
sag tényére, és hogyan viszonyulnak a fogyatékos gyermekhez.

Ezek a reakcidk valdszinlsitheték egy fogyatékos gyermek érkezésekor.
Sok id6be telik, segitségre, megfelel6 informacidkra, ismeretekre van
szUkség ahhoz, hogy az érintett csaladok el tudjak fogadni gyermekuket,
és megfelel6en segiteni tudjak 6t. Még akkor is rendkivil nehéz feladni a
reményt, hogy gyermeklk egyszer ,normalissd” valhat, ha mar pontosan
megértették, hogy ez az allapot visszafordithatatlan. Sok esetben ez a re-
mény ad erbt a tovabblépéshez (pozitiv illuzidk), ami el is fogadhatd, ha
nem ro tulzott elvarasokat a gyermekre. Rendkivil fontos a szul8k szama-
ra a szakemberek, a pszichiaterek, klinikai pszicholégusok, terapeutak és
tanacsadok szerepe, akikhez az érintett szul8k segitségért fordulhatnak.

Megmondas

Minden édesanya a szllést kovetd percekben arra kivancsi, vajon egész-
séges-e a gyermek, minden rendben van-e vele. Radvdnyi (2007) kiemeli,
hogy a diagndzis kozlése, a ,megmondas” terén nagy felel8sség harul az
egészségugyi dolgozdkra, szulészekre, véddndékre. Nagyon fontos a korai
tajékoztatas, hogy a gyermek és a csalad minél hamarabb megfeleld segit-
séghez juthasson. A szul6k nagy jelent6séget tulajdonitanak a megmon-
do6 személyének, a kéralményeknek, a stilusnak. Ka/mdn (2004) alahdzza,
hogy a szUl8k 8szinte, érthetd és emberséges valaszokra és kdzlési modra
valnak. Szul6kkel készitett interjuim soran tébb édesanya is arrél vallott,
hogy 6 sejtette a problémat szinte a kezdetekt8l fogva, de nem kaptak a
szakemberektdl megfelel§ tajékoztatast, sokuknal az évek multan szule-
tett valamiféle diagnozis. A diagndzis késésével sok olyan fejlesztési le-



het&ségtél megfosztottak dket, melyek a gyermek fejl6ddését alapjaiban
segithették volna. Az orvos, aki szanalomboél nem kézélte a diagndzist, bar
az Edesanya szerint bizonyosan tisztaban volt azzal, hogy a gyermek nem
egészséges, szandéka ellenére 6riasi hibat kdvetett el. Egyrészt a korai
fejlesztés lehet&ségétdl esett el a gyermek, masrészt a szulé alapveté em-
beri joga is sértlt, hiszen nem kapta meg az elvarhaté informaciot. Ldnyiné
(2017) is a kiderulést kdvetd azonnali kdzlést tartja kdvetendd gyakorlat-
nak. A megmondas kortulményeit tekintve az alabbi szempontokat tartja
fontosnak:

A tajékoztatas, megmondas a szllészeti osztalyon a szllészorvos,
specidlis esetekben a genetikus vagy szindrémaszakértd, fejlédés-
neurolégus egylttes feladata. Hiba, ha az orvos titkol6zik, vagy keruli
a talalkozast, ami abbdl is eredhet, hogy 6 maga sem tudja, hogyan
kozolje a tényt a szul6kkel.

A tajékoztatason mindkét szulének jelen kell lennie, az 8 joguk eldon-
teni, hogy kivel osztjdk meg az informaciét. Erdemes azonban tdmo-
gatni 6ket abban, hogy osszak meg az informaciét azokkal, akikben
biznak, ne egyedul kizdjenek meg a problémaval. Az orvos vagy a
megmondé szakember hagyjon lehet8séget a szul8knek a kérdezés-
re, ne monolég szer(ien adja el6 mondanivaléjat. Hasznaljon értheté
kifejezéseket, ne orvosi vagy tudomanyos szakkifejezésekkel probalja
leirni a helyzetet.

A kdzlésnek az anya allapotatol fuggéen mihamarabb meg kell tortén-
nie. Ha mar a szulés pillanataban kiderul a fogyatékossag ténye, azt
rogton, legfeljebb hat 6ran bellul k6zoIni kell a sztlékkel.

Nagyon fontos, hogy a megmondas ne egy kdrteremben térténjen,
ahol illetéktelenek is jelen lehetnek. Fontos a nyugodt, bizalmas koz-
Iésre alkalmas, lehet8leg elkuldnitett helyiség, szoba.

A kozlés tartalma az adott helyzetre vonatkozé altalanos informaciok-
bdl alljon jelezve, hogy biztosabbat majd késébb, folyamatos nyomon
kovetés utjan lehet megtudni. A szakember ne bagatellizalja a problé-
mat, ne hasonlitsa kevésbé vagy még inkabb sulyos problémakhoz az
adott gyermek allapotat. Nem kozvetithet mondanivaléja személyes
értékitéletet, ezzel fajdalmat okozhat a szilének. Az egyik édesanya
err6l mesélt beszélgetésink soran, mennyire mély fajdalmat okozott
neki, amikor az orvos azt mondta, hagyja inkabb a kérhazban, vagy
adja intézetbe gyermekét. Ehhez egy orvosnak nincs joga. Nincs helye
a szakember részérdl szubjektiv élmények, motivumok kdzvetitésének
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~Hinned kell, hogy a vilag Teveled is ékes..."

sem, ahogyan a kioktato stilus is teljes mértékben megengedhetetlen.

*  Amennyiben a gyermek fejl6dési rendellenességgel, végtaghiannyal
vagy mas elsé latasra is szembet(ind problémaval jott vilagra, az elsd
bemutatasnal segitség lehet a kritikus részek elfedése, igy taldn csok-
kenthet6 az elsé rémdulet, débbenet.

* Mindezeket figyelembe véve fontos a megmondo6 szakember részé-
rél a megérté magatartas. Legyen a szulének lehet6sége kérdezni, a
kérdéseire megfeleld valaszt kapni. Kapjon megfelel§ informaciot
a szul8, mely az uton val6 elindulasat segiti.

Egyensulyvesztés

Kdlmdn és Kénczei (2002) a csalad egyén életében betdltott alapfunkcioi
kozul kiemeli a menedékfunkciot, hiszen a csalad szocialis és pszichés veé-
delmet nyujt tagjai szamara. A masik igen fontos funkcié a kualvildghoz
torténd kapcsolddas, alkalmazkodas feltételeinek megteremtése, hiszen
a csaladnak alkalmazkodnia kell a tdrsadalom allanddan valtozé feltétele-
ihez, ugyanakkor fontos, hogy ezen értékek megfelel6en kdzvetitédjenek
a csalad felé. Kalman és Kénczei harmadik funkcioként kiemelik a tikro-
zést abban azt értelemben, hogy a csalad a gyermek szuletését kdvetd-
en Uzenetet kdzvetit szamara arrol, milyennek 1atjdk 6t a tobbiek, igy a
gyermek informaciot kap 6nmagardél, 6nmaga viselkedésérdl a csaladta-
gokat vagy az egész csaladi rendszert tekintve. Az egészséges csalad tehat
egyensulyra torekvé dinamikus rendszer, ,amelynek fé funkciéja a csa-
ladtagok védelme, életfeltételeik biztositasa, 6nmagukhoz és a vildghoz
valo viszonyulasuk alapjainak lerakdsa” (Kdlmdn-Kénczei, 2002. 368. o.).
A sérilt vagy fogyatékos gyermek érkezésével az egyensuly megbomlik, a
szul8k elveszitik almaikat, reményeiket, a csalad fejlédése megtorpan, ki-
billen egyensulyabdl. Az egyensulyvesztés a kdrnyezethez viszonyitva tor-
ténik, melyben az adott csalad él, hiszen ennek kell megfelelniik. A beteg
csaladtagot, féként gyermeket nevel csaladoknak szamos problémaval,
nehézséggel kell szembenéznilk és megklzdenitk, mindez stresszorok,
csaladi distressz kialakuldsahoz vezet.



Stresszforrasok

Komldsi (1992) az alabbi stresszforrasokat emeli ki, melyekre Radvdnyi
(2013) is kitér:

A csaladi kapcsolatok megterhel6dése: Az anya és a beteg gyermek
kozott koalicié jon létre, melynek egyik kivaltd oka a tulféltés. Az anya
erdn felul igyekszik gondoskodni gyermekérél. A csaladi kapcsolato-
kat hatranyosan érinti a blnbakkeresés a gyermekben, illetve egy va-
16s vagy csak vélt genetikai problémaért az apaban vagy az anyaban.
A csalddon bellli viszonyokat hatranyosan érinthetik a testvérfélté-
kenység, a csaladtagok és rokonok viszonyulasa a sértilt gyermekhez,
a szul8(k) altal a sérult gyermek esetleges elutasitasa, a gondozé csa-
ladtagok fizikai és lelki kimerultsége és az ebbd8l szarmazé6 allandé
konfliktusok.

A csaladi aktivitds és célok modosulasa: Egy kordbban aktiv életet
él8 csalddban nagy torést jelent a szabadidé eltoltésében jelentke-
26 csokkent rugalmassag, a beteg gyermekhez val6é alkalmazkodas.
A szul8knek at kell értékelnitik addigi elképzeléseiket karrierjuket il-
letéen is, hiszen egy sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermek 24
oras feligyeletet igényel, ez minden bizonnyal az egyik szul8 részérdl
a karrierrdl, munkarol valé teljes lemondast igényel. Ez mind lelkileg,
pszichésen, mind pedig anyagilag elviselhetetlen teherként nehezedik
a szUldre.

A megnovekedett feladatok és id6beli megkdtottség terhei: A sérult
gyermekeknek egyéb jarulékos problémaik miatt sokszor specialis di-
état kell kévetnitk, terapidkra, vizsgalatokra, fejleszt6 foglalkozasok-
ra, mozgasfejleszté szakemberekhez kell jarniuk. Az egyszil6s csala-
dok sokszor anyagilag meg sem engedhetik maguknak, hogy minden
szUkséges plusz szolgaltatast igénybe vegyenek gyermekik szamara,
ami tovabb fokozza a rajuk nehezedd lelki terheket, hiszen lelkiisme-
retfurdalassal kiizdenek emiatt. Fizikai korlatokba is gyakran utkdz-
nek, hiszen sajat személygépkocsi hijan tomegkdzlekedéssel egy su-
lyosabb allapotu gyerekkel meg sem prébalnak elindulni.

Novekvé anyagi terhek: A gyermek apolasa miatti keresetkiesés, a
gyogyszerek, a segédeszkdzok, a terapiak jelentds kiadasokat rénak
a csaladokra. A Kézenfogva Alapitvany Jelentése, mely Bass LdszIé
szerkesztésében jelent meg (2004), a szul8k tarsadalmi helyzetét ele-
mezve sz6l a fogyatékos gyermek nevelését vallalé csaladokat terhel6



specialis tobbletkdltségekrél, melyek sokszor megoldhatatlan kihivas
elé allitjdk a szul6ket. A szocidlis ellatérendszer nem minden esetben
veszi figyelembe a csalddok igényeit, a kozgyodgyellatas terhére igény-
be vehetd gydgyszerek szama csdkken. A szuld sokszor kénytelen
gyermekét maganuton orvoshoz vinni, mivel ezeknek a gyermekek-
nek az elldtasat az orvosok nem minden esetben vallaljak. A megndve-
kedett anyagi terhek miatt a csaldadok nem tudnak tartalékot képezni,
sajat magukra, kikapcsolddasra, szérakozasra nem tudnak kolteni.

A lakaskorulmények moédositasi szukségletei: A kezelési helyhez lehe-
téség szerint kozel kell koltdzni, illetve a gyermek allapota altal meg-
kivant klimat kialakitani, vagy egyéb atalakitasokat végrehajtani a la-
kasban.

Tarsas izolaltsag: A gyermekfellgyelet nagyon nehezen megoldhatd,
egyrészt a korlatozott anyagi lehet6ségek miatt, masrészt a gondozok
hianya miatt. Nagyon korlatozottan elérhet6ek olyan gyermekfelligye-
16k, akik specialis igény( gyermekek fellgyeletét vallaljak. Sokszor a
nagyszul8k sem segitenek vagy csalddottsaguk miatt, vagy azért, mert
félnek a gyermek allapotatdl. A szil6k mozgastere igy beszlkul, tarsa-
dalmi kapcsolataik leépilnek. Erintett sziil6kkel folytatott személyes
beszélgetéseim soran nagyon mélyre hato, fajdalmas tapasztalatokroél
szamoltak be a csaladok.

Az orvosi kezeléssel kapcsolatos gondok: Egy sérilt gyermek esetében
nehéz rataldlni a megfeleld szakemberre, aki pontosan tudja, hogy
kell egy specialis igényl gyermekhez fordulni. Stresszforras lehet a
kezelési méd kivalasztasa, az orvos utasitasainak pontos megértése
és kovetése, a gyermek fajdalmanak csékkentése, illetve a progndzis-
sal kapcsolatos sziléi aggodalmak is.

Iskolaztatasi nehézségek: A gyermek allapotanak és specialis igénye-
inek megfeleld oktatasi intézmény megtalalasa elfogadd és tolerans
pedagogusokkal. Nagyon kevés olyan intézmény van, ahol vallalni
tudjak a sokszor teljes apolasra, gondozasra szorulé gyermekek neve-
Iését, oktatasat. Szakemberhidnnyal kizdenek, nincs megfelel6 apold
szemeélyzet sem. A toérvényi rendelkezések nem minden esetben felel-
nek meg az igényeknek. Gyakran leginkdbb a magantanuléi statusz je-
lent megoldast a tankdtelezettség teljesitésére, ez viszont kizarja an-
nak lehetéségét, hogy a szuld munkat vallaljon, illetve tovabb er8siti a
tarsadalmi életbél valo kirekesztettséget, az izolaciét mind a gyermek,
mind a szUl6 esetében.



* Szomorusag: Szomorusag, depresszid a betegség, a fejlédésbeli le-
maradas, a besz(ikult életlehetéségek miatt, illetve jellemz8 lehet egy
koran bekovetkezett, fajdalmas halal anticipalas is.

Valsagid6szakok, krizis

Az eddigiekben leirtak alapjan megallapithat6, hogy egy sérult gyermek
érkezése a csaladi egyensulyt alapjaiban ingatja meg. A fogyatékos gyer-
mek szlletése miatt érzett frusztracié és kudarc, a szembesUlés a ténnyel,
hogy a gyermek nem valtja majd be a hozza fiz6tt reményeket, valamint
a specialis szUkségletek kielégitése miatt felmeruld nehézségekkel vald
megkUzdés addig nem ismert és tapasztalt felel8sséget r6 a szul6kre.

Kdlmdn (2004) kényvében James Paulra (1983) hivatkozva négy valsa-
gid6szakot, krizist emlit, melyek sérult gyermeket neveld csaldadokat érint-
hetnek. Nagyvonalakban ugyanezen krizishelyzetekr8l tesz emlitést Rad-
vdnyi (2013) is McKeith (1973) tanulmanyat idézve.

Az elsd krizis a gyermek szuletése. A szul6k szembesullnek azzal, hogy
nem a megalmodott, varva vart, az almaikat valéra valté gyermek érke-
zett hozzajuk. Oriasi gydtrelem, banat keriti 8ket hatalmukba, Grra lesz
rajtuk, a kétségbeesés, kilatastalansag, blntudat, szégyen, félelem és te-
hetetlenség érzése. A gyermek a szuld kiterjesztett én-je, egy fogyatékos
gyermekre nézve viszont nem tud buszkeséget érezni, a szul6 sajat sze-
mélyisége is darabokra hullik. Az anya attél tartva, hogy kart okoz, félve
gondozza csecsemdjét. Bizonytalansagot érez, magaba fordul, gondjait
még hazastarsaval vagy rokonaival sem osztja meg. Sajat banatat kdérnye-
zetére vetiti, ezzel kapcsolatait elvesziti. A szUil6k elsd reakcioi a tagadas
és kétségbeesés. Mint Kalman hangsulyozza, az elsd krizis egyfajta kiizde-
lem azért, hogy a szul8 informaciot szerezzen arro6l, valdéjaban mi is a baj
gyermekével. A pontos diagnozis sem segit azonban mindig. Az elsd krizis
soran tehat a gyanut a megtudas valtja, majd a problémaval valé szem-
besllés és a pontos diagnozis megismerése. A szuldk felmérik lehetdsé-
geiket, majd szerencsés esetben a helyzetet elfogadjak, és megprébalnak
alkalmazkodni a kérilményekhez.

A masodik krizis ideje akkorra tehet6, amikor a gyermek el&szor talal-
kozik kornyezetével, a kulvilaggal, bolcs6débe, dvodaba, iskolaba kerul.
A szUl8knek szembesulnilk az emberek véleményével, mely sokszor ban-
t6, megaldzd helyzetet teremt szamukra. Tanitvanyaimmal témegkozle-



kedésen utazva szamtalanszor személyesen is megtapasztaltam az utca
emberének sokszor elfogadhatatlanul durva és tapintatlan megnyilvanu-
lasait. A masodik krizis id6szakaban tehat a gyermek kikerul az otthon évo
légkorébdl, megtapasztalja a kdrnyezet véleményét és reakcidit, valamint
szakemberek terelik az Uton jél vagy éppen nem a legmegfelel8bb iranyba.

A harmadik krizis Ujra az egyensulykeresés id8szaka. Az iskola kotelé-
kébdl kikerulve a szUl8 Ujabb kihivas elé néz, hiszen megfeleld elfoglalt-
sagot kell biztositania gyermeke szamara. Talan valamennyivel kdnnyebb
helyzetben vannak, akik képesek munkat vallalni, vagy allapotuk meg-
engedi, hogy valamely nappali intézetbe felvételt nyerjenek. A sulyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek esetén a szulék, ha voltak is annyira
szerencsések, hogy talaltak befogadd fejleszté nevelés-oktatast nyujto is-
kolat, késbbb szinte megoldhatatlan nehézségek elé néznek a tovabbi éle-
tuket illet8en. A feln6tt koru fogyatékos fiatalokat ellaté nappali intézetek
- tapasztalataim szerint - nincsenek felkészllve a magatehetetlen, nem
szobatiszta, halmozottan sérult fiatalok fogadasara. Ugyanez vonatkozik
a lakasotthonokra vagy tamogatott lakhatast biztositd szervezetekre is.
A szul8k teljesen tanacstalanok, kétségbeesettek, hiszen a tankotelezett-
ség végével - kevés kivétellel - szinte minden kapu bezarodik el8ttik. De a
jobb képességli fiatal felnSttekre is sok veszély leselkedik. Sokszor kihasz-
naljak 6ket, akar er8szak vagy kihasznalas aldozataiva valhatnak, szem-
besllnek a parvalasztas nehézségivel, az 6nallésagi torekvéseik kudarcba
fulladdsaval. Mindez depressziot okozhat, és el6fordulhat, hogy sajat sor-
suk nehézségeiért szuleiket vadoljak.

A negyedik krizis a szUl6k szamara a jov6 bizonytalansaga. Rendkivul
sulyos és megrendit6 kérdés, mi lesz a gyerekkel, ha tovabb él, mint a szi-
|6. Nagyon nehéz a megfelel§ megoldast megtalalni. Szilékkel folytatott
beszélgetéseim soran tébben elmondtak, hidba van egészséges testvér a
csaladban, az 6 életét nem tehetik tonkre azzal, hogy rabizzak a gondozas
felel6sségét. Ha talalnak is megfelel6 lakhatasi lehetéséget egy lakasott-
honban vagy véd6otthonban, sokan anyagi helyzetik miatt nem enged-
hetik meg maguknak, hogy helyet vasaroljanak gyermekiknek. Az egyik
Edesanya sz6 szerint azt mondta, ha nem talalt volna sajat maga szdmara
is elfogadhaté és megnyugtaté megoldast most 46 éves lanya szamara,
id6vel 6ngyilkossagot kdvetett volna el, miel6tt még teljesen leesik 1aba-
rol, és a halalba gyermekét is magaval vitte volna. Rendkivul sulyos, meg-
rendité szavak ezek.



Az egyensulyvesztést el6idéz6 tovabbi
tényezdk

A csalad mint rendszer egyensulyanak megbomlasaval kapcsolatban Kdl/-
mdn (2004) kiemeli, hogy sérulés tényén kival szdmos mas kortulmény is
hozzajarul ehhez. Ezek kozll legfontosabbaknak a sérilés természetét,
sulyossagat, szembet(in8ségét, a bekdvetkezés idépontjat, a betegség le-
folyasat, a gyermek nemét, a testvérek szamat és egészségi allapotat, a
szUletési sorrendet, a szUl8k életkorat, a csalad aktualis életszakaszat,
a csalad nagysagat, a csalad tobbi tagjdnak elérhet8ségét, a csalad alta-
lanos egészségi allapotat, a szUl6k iskolazottsagat, a csalad anyagi és lel-
ki er6forrasait, a csalad vallashoz valé viszonyat, a csalad életstilusat, a
csalad értékrendszerét, a kornyezd vilag értékrendszerét, a rendelkezésre
all6 informacidkat, és a csaladot korulvevd tagabb kdzdsséget itéli. Ezen
szempontok néhany vonatkozasarol szélok most részletesebben.

A sérulés természete és sulyossaga nagyban befolyasolja, hogy milyen
problémak merulhetnek fel a gyermeknél a gondozas soran, milyen kisérd
tunetekkel kell a sztl6knek szamolniuk. Egy sulyosabb allapotd gyermek
24 é6ras felugyeletet igényel, mig egy kevésbé sulyos esetben a gyermek
nem feltétlentl igényli ezt.

A sérulés szembetlinésége leginkabb a tarsadalmi életben valé részvétel
soran lehet fontos kérdés. Egy kevésbé szembet(ind sériléssel szemben
az emberek sokkal toleransabbak, ugyanakkor nehezebben elfogadhaté az
atlagos gondolkodasl ember szamara egy kinézetre teljesen ,normalis”,
meégis az atlagostdl jelentd8sen eltérd viselkedésd értelmi fogyatékos ember.

A sérilés bekovetkezésének id6pontjat tekintve talan felkészultebben
varhatnak a szul6k egy csecsemét, ha mar a terhesség idején kiderult a
probléma. A sziletés pillanatatél fennalld fogyatékossag esetén a szuldk
lassan beletérédnek, elfogadjdk az allapotot, és igyekeznek életiiket eh-
hez igazitani. Mig egy kés6bb, betegség vagy baleset kdvetkeztében fellé-
p6 sérilés utan ez sokkal inkabb nehezitett.

Fontos kérdés, hogy varhato-e javulas vagy romlas az adott allapothoz
képest, mire szamithatnak a sztl6k hosszu tavon. Személyes véleményem
szerint, itt nagyon nagy a felel8ssége az orvosoknak és szakembereknek.
A sziiléknek joguk van tudni, mire szdmithatnak. Oriasi felel6tlenségnek
tartom csak azért hit abrandokba ringatni egy szul6t, hogy ,kevesebbet
kérdezzen”, sajnos tapasztaltam ilyen hozzaallast munkam soran.



A gyermek nemét illetden megallapithatd, hogy vannak olyan problé-
mak, amit kdnnyebben elfogadnak lanyok vagy fiuk esetében.

Amennyiben a fogyatékos gyermek mellett ép testvér vagy testvérek is
vannak, taldn kdnnyebb a fogyatékossag tényét feldolgozni. Ugyanakkor
ez terhet is rohat az ép testvérre, hiszen el6fordulhat, hogy a szul8k sze-
rint neki kell kompenzalni mindazt, amire a fogyatékos testvér nem képes.
Gyakorlatomban volt olyan csalad, ahol az 6vodas koru kistestvérnek a
hét, hét napjabol hat napon kilon 6rakra kellett jarnia, sportolt, idegen
nyelvet tanult, szakkdrokre jart, mert a szul6k benne |attak a lehetdsé-
get azon almaik megvaldsitasara, amiket a nagyobb értelmi fogyatékos
testvér allapotabdl fakaddan nem tudott véghez vinni. Ugyanakkor viszont
egy ép testvér értelmet adhat a szutl6k életének, és megkdnnyitheti a vesz-
teség feldolgozasat. Azonban, ha a sérllt gyermek mellé még egy sérilt
gyermek érkezik, a szul8k szamara ez akar feldolgozhatatlan traumat is
jelenthet.

A szlletési sorrendet vizsgalva KdImdn (2004) kiemeli, hogy a szul8k sok-
kal nehezebben dolgozzak fel, ha a fogyatékos gyermek els§ gyermekként
szuletik, és féként, ha fid. A sztl6knek nincs még gyermeknevelési tapasz-
talatuk, illetve hianyzik a biztonsag érzete, melyet egy egészséges gyer-
mek vilagra hozatala és felnevelése hozhat szamukra. Az elsé gyermek
az almok megtestesitéje, melyeket a fogyatékossag tényével elveszitenek.
Tobb szul8 is emlitette, hogy a fogyatékos gyermek szlletése utan nem is
gondolkodtak azon, hogy testvér szilessen, hiszen képtelenek lettek vol-
na feldolgozni, ha esetleg 6 sem egészségesen szuletik. Ez kiiléndsen azon
paroknal jellemz8, ahol nem derult ki egyértelm(en, mi okozta a problé-
mat. Beszélgettem olyan hazasparral is, akik vallaltak masodik gyerme-
ket. Az Edesanya elmondta, hogy sokszor & nyujt szamukra vigaszt, hiszen
egészséges, és igy megtapasztalhatjak, mit jelent egy egészséges gyermek
nevelése, ugyanakkor azonban sokszor éreznek lelkiismeretfurdalast, mi-
vel a nagyobb testvér apolasa miatt nem tudnak elég figyelmet és id6t
szentelni a kisebb testvérre. Ugy érzik, a nagyobb &llapota miatt a kisebb
is hianyt szenved, ami vele szemben igazsagtalan és megbocsajthatatlan.
Nagyon fontos tehat, hogy az egészséges gyermekre ne nehezedjen tul
nagy nyomas, 8 is megkapja az 8t illet6 kuldnleges figyelmet. A csalad sza-
mara mindenképp elényds, ha igyekeznek olyan programokat szervezni,
melyeken minden csaladtag részt tud venni.

A szUl6k életkoraval kapcsolatban tobb tanulmany is kiemeli, hogy a fia-
talabb szul8k talan rugalmasabban allnak a problémahoz, viszont tapasz-



talatlansaguk miatt nem mindig talaljak meg a megfelel6 szolgaltatasokat.
Anyagi lehet8ségeik is szlikebbre szabottabbak, mint id6sebb tarsaiké.
Az id6ésebb szll6k ezen a téren valamelyest el8nyt élvezhetnek, viszont
a gyermek gondozasa, apolasa fizikailag sokkal megterhel8bbé valhat az
id6 mulasaval, illetve egyre nyomasztdébban hat a lelki teher az id6s6dé
szul8kre, hiszen megoldast kell talalniuk gyermekuk szamara, ha az tuléli
Bket.

A csalad aktualis életszakaszat tekintve egy fiatal par szamara egy sé-
rilt gyermek érkezésével elveszhet a jovéjiukbe vetett hit és remény. Ok
maguk is a k6zds élet kezdetén allnak, probalnak egzisztenciat teremte-
ni, jovéjuket megalapozni. Fuggetlenségi torekvéseik is akadalyokba Ut-
kdzhetnek, hiszen mind anyagi, mind egyéb téren tovabbra is a szul8k
tamogatasara szorulnak. A k6zépsd életszakaszban egy fogyatékos gyer-
mek szuletése az addig kialakult rendszert alapjaiban felboritja. A csalad
mar mikodd életritmusat a gyermekhez kell igazitani. A gondozas, apo-
las miatt el6fordulhat, hogy a szUl6 addigi karrierje feladdsara kénysze-
ral. Ha mar névekvd fogyatékos gyermeket nevel a csalad, a szul6k ekkor
szembeslilnek azzal, hogy lehet, hogy a gyermek élete végéig gondozasra
szorul, fejlédése megtorpan. Esetleges Ujabb kezelési médok vagy szolgal-
tatasok biztositasa érdekében a csaladnak addigi életét feladva koltdoznie
kell mindent a gyermek érdekeinek alarendelve. Id8s szul6k esetében egy-
re nagyobb fizikalis terhet jelent a gondozas, apolas, hiszen mar 6k maguk
is segitségre szorulnak. Nem élhetik nyugodt nyugdijas éveiket, szamukra
nem érkezik el a jol megérdemelt pihenés id6szaka. Egyre nagyobb terhe-
ként nehezedik rdjuk az elmulas és halal kdzelsége.

A csalad méretét érintd szempontokat mar korabban is érintettem.
A nagyobb testvérek segithetnek a sziil6knek, azonban vigyazni kell arra,
hogy ne haruljon rajuk tulzott gond vagy felel8sség, hiszen 8k is sajat éle-
tiket szeretnék élni. A nagyobb csaladoknal felmerilhetnek megélhetési,
anyagi gondok is. Az egy gyermekes csalad talan tobbet tud gyermekére
forditani, itt azonban nagyobb lelki terheként jelentkezhet, hogy nincs, aki
a szul8i almokat tovabb vigye.

A csalad és kornyez6 vilag értékrendszere meghatarozé jelentéségl a
fogyatékossag tényéhez valé viszonyulast, illetve annak elfogadasat illeté-
en. Vannak olyan csaladok, akik szamara fontos, hogy ki milyen végzett-
ségl, milyen iskoldkban tanult, hol szerzett diplomat. Nyilvanvaldéan egy
ilyen értékrendet képvisel csaladban egy fogyatékos gyermekkel szem-
ben akar tulzott elvarasok is szlilethetnek. Egy tarsasagi életet kedvel6 és



él6 csalad nehezen tudja feldolgozni gyermeke allapotat, aki esetleg nem
képes megfelel6 modon viselkedni egy ilyen helyzetben. A kérnyez§ vilag,
a tarsadalom fogyatékossaghoz valoé viszonya is nagy hatassal van a csa-
ladok életére, lehetdségeire. Tapasztalatom szerint nagyon sok érintett
szUlének meg kell kiizdenie a hatranyos megkllonboztetéssel, a stigmati-
zacioval. Zaszkaliczky Péter (2002) kifejti, mennyire veszélyes lehet ez. Hi-
szen a fogyatékos gyermek talan pont emiatt nem kap megfeleld ellatast,
fejlesztést. A pedagogus fél a gyermeket vizsgalatra kuldeni, pedig felis-
meri a problémat, mert tart a szul8i reakciétdl, a szuld pedig azért nem
viszi szakértGi bizottsag elé a gyermekét, mert attél tart, hogy gyermekét
megbélyegzi a kapott diagnozis.

Minél inkabb szembetlné egy fogyatékossag, annal inkabb jellemzé,
hogy a szUl6k bantdé megjegyzésekkel, véleményekkel taldlkozzanak. Na-
gyon fontos lenne azonban mindenkinek emlékezni arra, hogy egy tar-
sadalmat mindig mindsit az, hogy banik a raszorulékkal, a betegekkel, a
fogyatékosokkal. ,A kicsin segiteni annyi, mint magunkhoz emelni, ugyan-
arra az emberrangra, biztositani neki a szikséges védelmet és megprobal-
ni pétolni néki, amivel megrévidilt. igy ragyog fel a benniink 1évé emberi.”
(5z.Simon, 1998. 151. 0.)

Valaszreakciok nemek szerint: édesanyak,
édesapak

A tradicionalis tarsadalmi szokasok és kialakult nézetek szerint a férfiak,
az apak erdsek, 8k a csalad tamaszai, akik a legnehezebb szituaciékban
is pontosan tudjak, mit és hogyan kell tenni. A férfiak kdzul ezért sokan
félnek érzelmeiket igazan megmutatni a kalvildgnak tartva attél, hogy
gyavanak, gyengének tartja 8ket kdrnyezetik. Ezért azt hihetnénk, 8ket
taldn nem érinti annyira mélyen egy veszteség, mint a néket. Az édes-
anyak a ,gyengébbik nem” képviseldi, akik sokkal intenzivebben reagal-
nak egy-egy helyzetre, sokkal inkabb érzelmeik altal vezéreltek, lelkikben
érzékenyebbek. Egy n6ének nem szégyen sirva fakadni akar nyilvanosan
is @ meghatottsag vagy akar fajdalom miatt. Kd/Imdn és Kénczei (2002) ugy
fogalmaznak, hogy a férfiaknak nincs gyakorlatuk abban, hogy az 6ket ért
trauméakat masokkal megosszak, mert nem igy szocializalodtak. Altaldban
feleséglkkel sincs lehet8séguk érzéseiket megosztani, hiszen az anya fi-



gyelme a gyermekre koncentralédik. De nem szabad megfeledkezni arrdl,
hogy 6k is ugyanazt a fajdalmat, haragot, dihot, élik meg, mint a nék.
Kialakul a szerz8paros szavaival élve a ,paros magany”, melybdl el6bb-
utdbb a férfiak igyekeznek kitérni. Az édesanyak nem tehetik meg ezt, hi-
szen 6ket a gyermek gondozasa erén felul is lefoglalja. Amennyiben ezt a
helyzetet nem sikerlil megoldani, a par kapcsolata tonkre mehet. Kd/mdn
(2004) az ,er6s férfi - gyenge n8” tarsadalmi sztereotipiarol szélva szintén
megfogalmazza, hogy a férfiak sokszor azért nem engedik meg maguknak
érzelmeik kimutatasat, mert attél tartanak, ha 6k is atadjak magukat a
gyasz érzésének, nem tudjak feleséglket megfelel6en tamogatni, és a csa-
lad ezt a terhet nem birna elviselni. A férfi lelkét nyomasztja a tény, hogy
tokéletlen utédot nemzett, gyakorlatilag szerepét tekintve ,megbukott”.
A férfiak szerepeiket rangsorolva a munkat tartjak a legfontosabbnak, ez-
utan a férj, majd az apa szerep kovetkezik. A n8knél természetesen az
anya szerep all a rangsor elején, a kdvetkezd helyen a feleség, a munka
pedig a legutolsé a sorban. igy a sériilt gyermek érkezése kezdetben nem
ingatja meg az anyat sajat szerepével kapcsolatos elvarasaiban, hiszen
legf6bb feladata a gyermek gondozasa, ellatasa, szeretete. Az apa szerepe
viszont mar ekkor alapjaiban megrendul, hiszen olyan sulyos problémaval
szembesiul, mely szamara megoldhatatlan, feldolgozhatatlan, igy a tdle el-
varhaté szerepnek képtelen megfelelni.

Grossman és Wood (1993) kiemelik, hogy a nemek szerinti hagyomanyos
tarsadalmi szerepeknek megfelel6en a n6k sokkal inkabb emocionalisak,
érzelmeiket nyiltabban kifejezésre juttatjak, intenzivebben élik meg, mig a
férfiak inkabb sztoikusak, a logika altal vezéreltek. Kersh, Hedvat, Hauser-
Cram és Warfield (2006) kutatasi eredményei szerint befolyasold tényez6
az apai félelem attél, hogy nem tudnak kozel kerlni megkésett fejl6dési
gyermekikhoz. Emiatt érzelmileg elszakadnak a gyermektdl, k6z6mbos-
ség valnak iranta. Szamos kutatas bizonyitotta, hogy az apakkal ellentét-
ben az anyak sokkal szabadabban fejezik ki érzelmeiket, és nyitottabbak a
szakemberektdl kapott segitségre, szivesebben beszélnek a gyermek alla-
potaval, diagndzisaval kapcsolatos érzéseikrol.

Kolozsvdry (2002) egy masik szempontot vizsgalva sz6l arrol, hogy azok-
nak az anyaknak, akik a feltétlen szeretet érzését nem tapasztaltak meg,
rendkivil nehéz megtanulniuk ezt. Amennyiben az anya narcisztikus sé-
relmet él meg, nehezitetté valhat a sérult gyermek elfogadasa. Onbizalma
meginoghat, sajat magaban vetett hite, hogy el tudja latni gyermekét, el-
veszhet. A sértilés felismerése utan tul aggédova vagy haragvéova valhat.
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Ha az anya mindezek kdvetkeztében nem megfelel8en reagal gyermeke
jelzéseire, nem nyugtatja meg, ha sir, nem veszi karba, ha dajkalasra va-
gyik, a baba is nyugtalanna valik. igy anya és gyermek mar a korai id6szak-
ban eltdvolodnak egymastél. Az anyai szeretet hidnya a gyermek tanulasi
és szocialis képességei fejlddésének vet gatat. Azonban vannak olyan ese-
tek is, amikor a gyermek sériilése miatt az anya megrazkodtatason megy
keresztul, de annyira er6s a gyermekhez valoé kotd8dés, a personalunio,
hogy kialakul a feltétlen szeretet, az anya a gyermeket magat szereti, nem
a milyenségét. Kolozsvary meglatasa szerint azonban nem ez az altala-
nos. Az anyanak meg kell kiizdenie sajat magaval, és azért, hogy el tudja
fogadni sérult gyermekét. Az apakrol szélva tapasztalati alapjan a szerz8
leirja, hogy sok apa kédnnyebben alkalmazkodik a helyzethez, elvarasaikat,
feltételeiket a gyermekhez tudjak igazitani. Ugyanakkor megemliti azokat
is, akik képtelenek a sértlés tényét, a varva vart gyermekbe vetett hit és
a réla szétt almok elveszitését feldolgozni. Sokan el is hagyjak csaladjukat.

Edesanyak gondolatai

Megmondasrol...

»Azt mondja, menjink be. Vizsgalgatta, kérdezéskodott stb.: ,Hat igen, ez
RETT-szindréma. Na, j6jjon csak anyuka!” Kivezetett a folyoséra bennin-
ket. Ott Ult egy kislany egy babakocsiban. Orrszondaval. 10 éves lehetett.
.Na, nézze meg ezt a kislanyt! Na, ilyen lesz a maga kislanya is, és ma-
ximum 14 éves koraig fog élnil” Es ezt igy... Hat utdna nem kellett vele
beszélgetni, de én akkor Ugy meg voltam lep8dve, még akkor nem voltam
ennyire..., mint amilyen most vagyok. Lehet, hogy akkor kellett volna vala-
mi iszonyatos sallert lezavarni neki!”

Intézeti elhelyezésrdl...

~Voltak emberek, akik megkérdezték, hogy gondolkoztam-e rajta... Miért
nem adom be intézetbe? Még annak idején az orvos is mondta, hogy ad-
jam be. Hogy adnam? Az én gyerekem! Ha ilyen, akkor ilyen. Akkor igy
élunk. Az emberek se adjak be a szlleiket id6sotthonba csak azért, mert
id8s. Nekem miért kellene az én gyerekemet beadnom? Addig, amig az
életemet tudom élni. ... Ha nem tudom ellatni majd, akkor gondolkozok
rajta.”



Csaladon bellili elutasitasrol...

,Apukdm a mai napig nem tud mit kezdeni V-val. O abszolGt nem. Most,
hogy V. itthon volt, videdcseteltek, V. mesélt neki, de rosszul beszél. Ert-
hetd azért, te biztos megértenéd. Apukam ezért mindig visszakérdez, ne-
kem pedig itt kell allnom, hogy tolmacsoljak, hogy V. mit mond. De harom
mondatot valtanak, aztan tata mar nem kivancsi tovabb ra. Szerintem 6
sajnalja, és nem akarja latni. Apukam inkabb nem akarja latni, hogy ne
legyen a latvanytél és a gondolattdl rosszul.”

A gyermekhez vald viszonyrdl...

~Hogy vagyok vele? Ha nincs itt, akkor hidanyzik. Ha itthon van, akkor meg az
idegeimre megy, teljesen kicsinal. Ugy vagyok vele. Kett8s érzelmeim van-
nak. Ugyanakkor megnyugvas volt, hogy bekerult az otthonba, hogy tudom,
hogy ott maradhat, ha ugy van. Nem tudsz mit csinalni. Most akkor is ez
van, ha idegbeteg leszel!l Akkor is ez van, ha falnak mész! Tehat ez van. Na-
gyon sokan nem tudnak part talalni, vagy nem is akarnak, nem is mernek.
Mit szél hozzd a masik? Inkabb Ulnek otthon, és d6inek a kardjukba ..."

A legnagyobb félelemrdl...

,En azt szeretném, ha a j6 isten egyszerre venne el benniinket. Ezt szeret-
ném. ... Eppen a napokban olvastam, nem is tudom hol, hogy kiilféldén van
arra lehet8ség, hogy az id8seknek segitsenek... Hat, ha egész addig kell ra-
kosgatnom a pénzemet, akkor is 8sszerakok annyit, hogy legalabb egy ada-
got tudjak szerezni! Akkor mar mindegy, akkor mar nem tudnak megbuntet-
ni. Viszont nem is kell senkinek gondolkodnia arrél, hogy hogyan tovabb!”
~Nekem nem az a nagy probléma ebben, és itt én nem akarom magam
fényezni, hogy az életem & vele életem le, mert én annyi szeretetet kap-
tam téle, mint azt hiszem, mindenki mastél 6sszesen! Nekem az a prob-
lémam, hogy vélhetéen & engem tulél. Es akkor mi lesz vele? ... Egy sériilt
gyerekkel éIni, aki rajzol neked, kivalaszt 6tven poszter kdzul egyet, amire
azvanirva, hogy ,Engedd meg az angyaloknak, hogy gyengéden és szere-
tetteljesen leemeljék rélad minden gondodat”... Vagy az édesapja sirjanal,
a temet8ben azt mondja, hogy ,Apa ne haragudj, hogy nem tudtam min-
dig ugy viselkedni, ahogy szeretted volna!”... Kivancsi vagyok, hogy hany
ép eszd, normalisnak mondott ember fogalmazza meg, és mondja is kil
llyen emberkével élni egy specialis dolog. llyen emberkét itt hagyni..., ez
nem fehér embernek vald! Ezt nem kivdnom senkinek! Ezt nem, ezt nem!”



Pozitiv tendenciak

A csaladokat tamogato, szélesebb kérben elérhetd, a tarsadalmi elfoga-
dast tamogatd korai intervencids szolgaltatasok, melyek segitségével a
fogyatékossag tényének feldolgozasa kdnnyebbé valik. A szil8i reakcidk
mas szemszoghdl vald megkodzelitése, olyan Uj mozgalmak, elméleti meg-
kozelitések, melyek a gyermeki fogyatékossag tényét mas, Uj megkozeli-
tésben latjak és a gyasz Ujszerl elméleti megkdzelitése, mely nem elsésor-
ban a faziselméletet veszi alapul, mind hozzajarulnak ahhoz, hogy egészen
mas szemszogbdl lassuk és értelmezzik a gyermeki fogyatékossagra
adott szul8i valaszreakciokat. Mindezen tényezd8k a relative sz(ik 1atokord
gyaszmodellel szemben egy szélesebb 1at6kdrl megkdzelitést tesznek le-
het&vé. A 2000-es évektdl Seligman és Csikszentmihalyi mint a pszicholé-
gia egy Uj aga, a pozitiv pszicholégia mozgalmanak képviselbiként tlntek
fel. A tarsadalomtudésok kutatasaik alapjan bizonyitottnak tartjak, hogy
krizishelyzetekben a pozitiv illizidk nagyban hozzajarulnak az egyének fi-
zikai és mentalis egészségéhez (Taylor, Kemeny, Reed, Bower és Gruenewald,
2000). A pozitiv pszicholdgia bizonyos téren szembe helyezkedik a korab-
bi deficit kdzpontd modellel, és tulmutat az egyének patologizalasan, de
valamilyen szinten szikségszer(ien koétédik is ezekhez a koncepcidkhoz.
Seligman és Csikszentmihdlyi (2000) ugy fogalmaz, hogy a pozitiv pszicho-
l6gia célja, hogy a pszicholégia mint tudomany fokuszaban ne csak az élet
rossz dolgainak jobba tétele alljon, hanem pozitiv értékek, életmin&ségek
megteremtése is. A pozitiv pszicholégia alapvetése, hogy az emberek bir-
tokaban vannak azon képességeknek, vagy megtanithatdk ezekre, melyek
segitségével képesek a tuljutni a krizishelyzeteken, elfogadni mindazt, ami
elsé latasra elfogadhatatlannak tlinik, és mindezek ellenére is meglatni és
megélni az adott szituacidban rejlé szépségeket és értékeket. Kolozsvary
(2002) az elfogadasrol irva ugy fogalmaz, hogy ez az els6 jelentds Iépés
a nyitas felé vezetd Uton. A nyitas folyamata is |épésekbdl all, ugyanugy,
mint a bezarkdzas folyamata. Az elfogadas folyamatanak négy jellemzgje
a gyermek fogyatékossaganak, gyengeségeinek és teljesit6képessége ha-
tarainak elfogadasa; a gyermekrél realis kép alkotasa, az 6nsajnalat és bU-
nosség érzésének kerillése; a szul6 észszerld mddon kutatja a lehetésége-
ket, keruli a ,csodatévbket”; az elfogadd szUl6 képes szeretni fogyatékos
gyermekét, nem tagadja a probléma |étét, nem félti tul gyermekét, és nem
hanyagolja el csaladtagjait. Az elfogadas mogott a gyaszmunka all, hiszen
ez nemcsak akkor 1ép fel, amikor meghal valaki, hanem akkor is, amikor
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korabbi almainkat, vagyainkat gyaszoljuk. A szil8 a gyasz folyamatan ke-
resztll menve jut el a belsé békét jelentd elfogadashoz. Azok, akik a gyasz
valamely stadiuman nem tudnak tuljutni, megrekednek a tagadas vagy
blnbak keresés szintjén, nem jutnak el az elfogaddsig talan sohasem.
Kandel és Merrick (2007) hangsulyozzak, ha a csaladnak sikerdl a kihiva-
sokkal megbirkdzni, és sikeresen tuljutnak ezeken a helyzeteken, képesek
lesznek az elfogadasra. Az elfogadas folyamata alatt a csalad képes lesz
magarol és a gyermekrél is gondoskodni, a konfliktusokat megoldani, és
teljes mértékben elfogadni a gyermeket annak korlatai ellenére. igy mar
megoldast keresnek a problémaikra, és arra, hogyan tudjak gyermekiik
fejlddését biztositani. Megtanuljdk a bentrél fakado erejuket mozgésitani,
és alternativ megoldasokat keresni. Megértik a probléma Iényegét, a szen-
vedés mogé latnak, igy képessé valnak arra, hogy gyermekiket a lehetd
legnagyobb mérték( onallésagra neveljék. Sikerrel veszik igénybe a kor-
nyezet, tarsadalom altal nyujtott szolgaltatasokat, a szakemberek segit-
ségét és a terdpiakat. Arra torekszenek, hogy kompenzaljak a fogyatékos-
sagbdl eredd korlatokat, hatranyokat. Annak érdekében, hogy egyensulyt
tudjanak teremteni a kordbbi elvarasaik és a valésag kozott fontos, hogy
hinni tudjanak a gyermekukben rejl§ képességekben barmilyen jellegl is
a fogyatékossag. Yvonne Pierre (The Day My Soul Cried: A Memoir) szavait
idézve: ,Ha egy embernek a fogyatékossagara fékuszalsz, nem fogod ész-
revenni a képességeit, a benne rejl§ szépséget és az egyediségét. Amint
megtanulod elfogadni és szeretni 6t gy, ahogyan van, sajat magaért, ész-
revétlenul megtanulod 6nmagadat is feltétel nélkul szeretni.”
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~Hinned kell, hogy a vilag Teveled is ékes..."

Az iskola/évoda kiildetése minden gyermekre nézve, hogy ismerje
jogaikat, segitse 6ket személyes fejlédésiikben, és teremtse meg
a feltételeket arra, hogy képesek legyenek felvallalni

a képességeik szerint nekik legmegfelel6bb feladatot.

Dobd Katalin

Sulyosan és halmozottan
fogyatékos gyermek és csaladja
intézmeényi befogadasa

Bevezetd

A sulyos halmozott fogyatékossaggal él6 gyermekek intézményes ellata-
saval kapcsolatos torténeti felfogast a jogszabalyi kdrnyezet valtozasaiban
tudjuk nyomon koévetni.

1985: A gydgypedagdgiai iskoldkat megkulonboztetd jelzés nélkdl alta-
lanos iskolanak mindsitették. A képezhetetlen (akkor ez volt a definicio)
gyermeket egészséglgyi gyermekotthonban helyezték el.

Az 1993. évi LXXIX. térvény a kdzoktatasrol a képezhetetlen definicidhoz
képest mar egy korszer(ibb szemléletet tukroz a fogyatékos gyermekek,
tanuldk ellatasaban.

A 14/1994. (VI. 24.) MKM rendelet a képzési kotelezettségrdl és a peda-
gogiai szakszolgalatokrdl az ellatas részleteit tartalmazza.

A 2006. évi LXXI. toérvény a kdzoktatasrol sz6lé 1993. évi LXXIX. térvény
maodositasardl eltorli a képezhetetlenség fogalmat, a sulyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermekek tankoteles koruk elértével fejleszté iskolai ok-
tatasban (vagy egyéni fejleszté felkészitésben) részesulnek. Megjelenik a
fejlesztd felkészités, majd a fejlesztd iskolai rendszer.

Az 1993.VIII.3-an kihirdetett 1993.évi LXXIX. toérvény a kézoktatasrél le-
het&vé tette a szabad iskola - évoda valasztast. Ugyanez a térvény terem-
tett lehet8éséget arra, hogy meg tudjanak szervez6dni szul8i, pedagogusi
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kozosségek, melyek kilonb6z8 mdédon képzelik el az iskolat, 6vodat. Ekkor
jelentek meg azok az igények is, hogy legyen képes az intézmény rehabili-
talni, a sulyos fokban sérult gyermekek intézményi oktatasat is figyelembe
venni.

2005. december 5-én a parlament elfogadta az oktatast érint6 egyes
torvények maédositasardl szo616 térvényjavaslatot, amely a sulyosan, hal-
mozottan fogyatékos gyermekek kozoktatasi ellatasaval kapcsolatban je-
lentds valtozasokat vezetett be, miszerint a képzési kotelezettség kategd-
ridjat torolték, és a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek ezentul
tankotelezettnek mindsulnek.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos tanul6k tankotelezettségiiket két-
féle modon teljesithették:

a. heti hisz 6raban fejlesztd iskolai oktatas keretében,
b. heti 3-5 6ra fejleszt6 felkészités keretében.

2010-t6l megszilint a heti 3-5 6ras fejlesztd felkészités lehet8sége, vagyis
ettél az idéponttdl minden gyerek heti hisz éras fejlesztést kap, aminek
megfelel6en ki kellett alakitani a kdzoktatasi intézményekben az integralt
fejleszt8 iskolai osztalyokat, tagozatokat, csoportokat, illetve a szocialis
apold gondozé otthonokban és a rehabilitaciés intézményekben a fejlesz-
t6 iskolai intézményrészlegeket.

l. Az inklUzid, mint az Ut, mint cél

Az inklUzids szemléletnek a fejl6dése, kiérlel6dése hosszu folyamat ered-
ménye. Kezdetben a fogyatékos gyerekekrél valé gondoskodas, ill. okta-
tasuk az egyhazak, jotékonysagi szervezetek altal felvallalt karitativ tevé-
kenység volt. Lényege mindig is abban allt, hogy megvédje a fogyatékos
szemeélyeket a kiszolgaltatottsagtdl, és olyan szolgaltatast biztositson sza-
mukra, amelyet a k6zoktatas és a képzési rendszerek nem tudtak.

A gyogypedagégia korai fejlédését - az autoném rendszer kialakulasa
érdekében - az altalanos pedagoégia rendszerérdl vald levalas, és elkllo-
nulés jellemezte. Az orvosi szemléletet tukr6z6 fogyatékossagi kategoériak
alkalmazasaval a gy6gypedagdgia meghatarozta a normatol valé eltérés
mértékét, s a mind pontosabba valo diagnosztikanak megfelel8en kiépi-
tette a kilonb6z8 fogyatékossagi kategoriakhoz leginkabb alkalmazkodd



specialis intézményrendszert. A specidlis intézményrendszer kialakitasa-
val lehet6vé valt a normatol eltérd gyermekek sérulés specifikus nevelé-
se olyan viszonylag homogén, kis létszamu csoportokban, melyek jobban
szolgaltak a sajatos nevelési szukségletek kielégitését. Egyidejlleg a gyo-
gypedagogiai intézményrendszer a tobbségi intézmények tehermentesitd
szerepét is betoltotte. Ezért a tobbségi iskoldban dolgoz6 pedagédgusok
mentesitették is magukat mindenféle differencialastol.

Az iskoldkat azonban mindig is a heterogén tanulécsoportok jellemezték.
Tovabbd a specidlis iskoldban is tapasztalhaté a heterogén dsszetétel az azo-
nos diagndzisok ellenére.

A szakirodalomban integracionak, normalizacionak (Nirje, 1969) neve-
zett gondolat a '60-as évek végén kezdte meg fokozatos térhéditasat. Az
Uj szemlélet Osszefligg a fogyatékossag fogalmaval kapcsolatos eléitéletek
felszamolasara iranyul6 térekvésekkel. Hangsulyozzak, a fogyatékos em-
ber nem kilonleges ember, hanem ember. Ebben az értelemben integ-
raciénak azt a folyamatot tekintették, amikor a valamilyen oknal fogva
akadalyozott embert visszahelyezték a tarsadalomba, hogy ép tarsaival
egyutt élhessen. Véleményem szerint ez a gondolkodas megkoveteli a fo-
gyatékos embert8l az asszimilalédast, a meglévd strukturahoz valé alkal-
mazkodast.

Ha valdban el akarjuk érni, hogy minden ember a folyamatok részese
legyen, az integraciot masképpen kell értelmeznink, képesnek kell len-
nink minden ember befogadasara. Ehhez fel kell késziilntink eltéréseikre,
mind egy, hogy az miben dll. Ezt nevezzlk befogaddsnak vagy inklaziénak,
tagabban értelmezett integracionak.

Az inkluzié (valamibe beszamitva) elkerulli az elkulénitést. Az épeket és
az eltérd szukségletlieket nem tekinti kilén résznek. El6szor az egységet,
az egészet latja, a kildnb6z8ségekrdl és a segitség madjairdl aztan be-
szélnek. E szerint minden gyermeknek t6bbségi iskoldban van a helye, joga
van a tanuldshoz, ahova be kell vinni a specialis szolgaltatasokat. Az inger
gazdag kérnyezet, a tarsak, és tevékenységek sokszinlisége még a legsu-
lyosabban sérilt gyermekek szamara is fejlesztéként hat.

E szemlélet nem kodveteli meg az egyutt haladast. A nevelést - oktatast
ennek megfeleléen szervezi, melyben alapelv a gyermek szikségleteihez
vald igazodas. Az egységes tervezés, differencialt tevékenykedésre ad le-
het&séget

Minden gyermeknek segitségre van sziiksége ahhoz, hogy felndtté val-
jon. Eletiink bizonyos szakaszaban mindannyiunknak lehet sziiksége ma-



sok segitségére. Vannak kozottink olyanok, akik korai és a nekik adekvat

ellatas esetén, felnétt korban képessé valnak munkavallalasra. S vannak

kozottink olyanok, akik allandé segitségre szorulnak, s vannak olyanok,
akiknek ,csak” a specialis feltételeket kell megadnunk az 6nall6 életvitel-
hez.

Az 6voda-iskola atalakuldsa fogadébol befogadoéva, azaz inkluzivva azt

a belsd atalakulasi folyamatot jelenti, mellyel az évoda-iskola alkalmas-

sa valik a gyermekek-tanulék teljes kore szikségleteinek hatékony kielé-

gitésére. Az 6vodak-iskolak inkluziv intézményekké val6é atalakulasa egy
olyan reformként értelmezhetd, melyre nem kizarélag a specialis nevelési
szUkséglet( gyermekek ellatdsa miatt van szikség, hanem ezaltal novel-
het6 valamennyi gyermek-tanul6 nevelési-oktatasi minésége. Az UNESCO

»~Mindenki szdmara hatékony iskola” projektje (Ainscow, 1991. cit. Csanyi,

1995.) ennek az iskolai hozzaallasnak a legfébb jellemzgit az alabbiakban

hatarozza meg;:

* Mivel a gyerekek eltérnek egymastél korabbi tapasztalataik, érdeklédési
koruk, érzelmi hozzaallasuk, fejlédési itemik szempontjabél, igy min-
den gyermek specidlisként értelmezheté. A pedagbégusnak a gyerme-
kekben az egyedi, csak ra jellemzé tulajdonsagokat kell l1atnia. Tanulasi
nehézségek minden gyermeknél felléphetnek az iskolaztatas valamely
szakaszaban, tehat a nehézségek a tanulasi folyamat velejaréiként értel-
mezhet6k, nem pedig a gyermekbdl kiindulé problémakként.

* A tanulasi nehézségek nem els6sorban a gyermek képességeinek hia-
nyossagaira vezethet6k vissza, hanem a pedagdgusok tanitasi gyakorla-
tara, az osztalymunka szervezésére. A pedagogiai gyakorlat megvaltoz-
tatasaval a nehézségek elkertlhetdk. lly moédon a pedagdgus osztozik
a gyermek haladasaért vallalt felel8sségben.

* A segitségnek minden gyermek szamara rendelkezésre kell allnia.
A specialis szikségletek megfelel§ kielégitése a gyermeki tevékenység
differencialt szervezése, az egyéni fejlédési tempd figyelembe vétele,
a teljesitmények széles savjanak elfogadasa révén a pedagégusnak jo
alapot adhat arra, hogy a csoport barmely gyermekének segitségére
lehessen.

* Akulsd gybgypedagogiai segitség els8sorban az 6vodapedagodgusnak
sz6l, de emellett egyéni fejlesztés és/vagy felzarkoztatas formajaban
mind a csoporton kivil, mind azon belil a gyermek szamara is rendel-
kezésre all. A gyégypedagdgus munkaja a specialis nevelési sziikség-
letl gyermek ellatdsan tul a csoport tobbi tagjara is kiterjedhet.
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* A gyermekeket nem a tobbiekhez, hanem énmagukhoz viszonyitva
kell értékelni, mely legyen mindig konkrét és egyszer(i. A ,nagyon
Ugyes vagy"” altalanos és nem inspirald értékelés.

A befogadd intézménnyé térténd atalakulashoz az alabbi gondolatok el-
fogadasara, és a hozzajuk kapcsolddo valtoztatasok véghezvitelére van
szukség.

* Személykdzpontl pedagégiai koncepciora, mely az egyének kozotti
kulénbségeket természetesnek fogadja el,

* Nem a gyermeknek kell igazodnia a nevelés-tanulasi folyamat el&re
elrendelt feltételeihez, Gteméhez, hanem a gyermeki tevékenységek-
nek kell, igazodnia a gyermek szukségleteihez,

* A nevelés rugalmassaggal biztositani kell, hogy minden gyermeket,
ovodai nevelésben részesitstink, vagyis minden gyermek egyfajta, de
differencialt nevelésben részesuljon,

* Az értékelésnek tekintettel kell lennie az eltéré képességl gyermekek-
re, az érési folyamatok kulonb6z8ségére

* A specialis nevelési szikségletli gyermekek helyben kell, hogy meg-
kapjak a fejlddéstukhoz szikséges tamogatast, mely egyrészt a szerve-
zési formak, a segitségnyujtas maodjat és fokait, és Ujszerd moédszerek
megvalasztasaval, a nevelési-oktatasi és anyagi feltételek kihasznala-
saval, masrészt a gyégypedagdgiai segitségnyujtas helyben torténd
biztositasaval érhet6 el,

* A vezetének rugalmasabb vezetési stilus alkalmazasaval biztositania
kell a pozitiv hozzaallast, valamint a pedagogusok és segité szakem-
berek k6zotti hatékony egytttmdkddést

» Egységes szemlélettel kell rendelkeznie minden munkatarsnak

* Az intézménynek szoros kapcsolatot kell kialakitaniuk a sztl6kkel an-
nak érdekében, hogy kdzvetlenul és kdzvetve is fontos szerepet tolt-
senek be a gyermek specidlis fejlesztésében

Osszegzés

Ertelmezésemben, amikor inkluziv nevelésrél-oktatasrél beszéliink, azt
jelenti, hogy tekintettel kell lennlink a névekvé szamu specialis ellatast
igényld gyermekre, s jogaikra. Heterogén csoportok nincsenek jelen az
oktatasban. Az akadalyozottsagot tarsadalmi kontextusban kell l1atnunk,
mely szerint az egyénhez szabott segitségadas hianya, korlatok megléte,
sok esetben jelenlévd elbitéletek, nem teszik lehetbévé az egyén boldogu-



lasat. Szakitani kell a hagyomanyos nevelési-oktatasi keretekkel, mert a
képzéshez mindenkinek joga van. A szul8k szamara biztositani kell alter-
nativakat a kdzoktatasban, hogy valaszthassanak a gyermekik szamara
legmegfelel6bb iskola, évoda tipusai kdzul. Az integracié nem jelent tel-
jesitményhatranyt a gyermekeknek, személyiségik fejl6désében pedig
segiti a pozitiv jegyek kialakulasat. Kozelebb kerllnek a pozitiv dnértéke-
léshez, teljesitménylk értékeléséhez, szocialisan pedig kompetenssé val-
nak. A befogadd iskolaban, évodaban csdkken a szorongas, hiszen nem
a teljesitményektdl fugg a gyermekek elfogadasa, elladtasa. Az individua-
lizalas, a belsé differencialas, a kooperaci6 nem kulénleges banasmaod,
hanem alapelv. A befogadd kérnyezet megfelel6 médon gondoskodik a
szabadidér8l és mas - nem a tanulast érint6 - napirendekrél is. A befoga-
d6 6vodaban a gyermek az elsé szamu, a szild a masodik szamu partner.
A szukségleteknek megfelel6en alakitja koérnyezetét, targyi eszkdzeit,
amelyet folyamatosan bdvit, fejleszt.

1. SzUlOnek lenni

I.1.  Acsalad az elsé és legmeghatdrozobb kdzdsség

A csalad az els6 kozosség a felndvekvd ember életében. Funkcioit tekint-
ve, harmas egységrdl beszélhetlink, bioldgiai, gazdasagi és tarsadalmi.
A tarsadalmi funkci6 még tovabbi részekre tagolédik. A gyermek ki-
egyensulyozott fejlédési feltételei a csaladi szocializaciéban, az értékek
és normak kozvetitésében, a kisgyermek személyes gondozasaban (testi
szlUkseégleteihez valo igazodas), biztonsagérzetének megteremtésében és
fenntartasaban valésul meg.

A nd8k Onérvényesité torekvései, a csaladon bellli megvaltozott sze-
repek, a megvaltozott gazdasagi, tarsadalmi kérnyezet, felgyorsult élet-
vitelink miatt, sokszor sérul a szocializacié valamelyik tertilete, s ekkor
a megoldasra varé feladatok atkerllnek az oktatdsi-nevelési intézmény
feladatellatasa kozé.

Ahogy az egyes ember, Ugy minden csalad is kiilénb6z6, egyedi és meg-
ismételhetetlen, a maga gyengeségeivel, terveivel, vagyaival, reményeivel
és lehetetlenségeivel egyutt. Vannak nagyobbak és kisebbek, 6sszetar-
tok és széthuzok, rendezettek és kuszak, jokedvlek és szomoruak. Van-
nak csaladok, akik tipikusan fejl6d6 gyermekeket nevelnek, és vannak,



amelyekben a gyermek kildnleges figyelmet igényel. Minden csaldadnak,
legyen a gyermekik normal, vagy eltér§ fejl6désl, megvannak a maga
egyedi igényei, adekvat médok, amelyek segitségével azokat kielégitik. Mi-
vel nincs kdztuk két egyforma, sem a normal, sem az eltér¢ fejlédés eseté-
ben nem beszélhetlnk tipikus csaladrol. Azokban a csalddokban azonban,
ahol sérult vagy egyéb problémaval é18 kisgyermeket nevelnek, taladlhaté
egy kdzds vonds, ami nem mas, mint a megndvekedett teher, melyet ci-
pelnitk kell.

Az gyermekek intézményi ellatasa, fejlesztése elképzelhetetlen szuldi
egyuttmUkodés nélkul. A legjobban felkészllt szakemberek is csak fél
munkara képesek a szul6i haz nélkul. Ahol pedig sérult, sulyosan sérult
kisgyermek nevel8dik - j6 esetben - az intézmény tudja a legtobb segit-
séget, tamaszt nydjtani. A baratsagos, 8szinte és nyilt kapcsolat, a prob-
lémé&k feltarasa és tisztazasa sokat lendit a gyermekek fejlédésén. Ugy,
senki nem ismeri a gyermeket, mint a szilé! Ugy, senki nem ismeri az
igényeiket, szikségleteiket, mint a csalddok. Az egyedi kuldnlegességek
mellett az intézmény célja, hogy altalanosan, a nagy tébbséget érint6 szol-
galtatasok bevezetésével segitsen a lassabban, vagy eltéré médon fejl6dd
gyermeket nevel6 csaladok helyzetén.

I11.2. Sdlyos fokban sériilt gyermek szil6jének lenni

Atomjaira bomlik szét minden elképzelés a gyermek nevelésérdl, a gyer-
mek ellatasaroél, az egész csaldad mikddésérdl, amikor sulyos fokban sé-
ralt gyerek érkezik a csalddba. Az els6 vagybél, miszerint egészséges gyer-
meket var mindenki, legtébbszdr hosszu az Ut az elfogadashoz, a gyermek
feltétel nélkuli szeretetéhez, és az is megtorténik, hogy sohasem lesz meg
az igazi elfogadas.

A szUl6k, kuldndsen az édesanya élete valik amokfutassd hiszen az
oromteli pillanatok és a ,jo anya vagyok érzés” helyett sokszor a gyermek
életéért val6 kuzdés, az allandosult nyugtalansag, a folyamatosan jelen-
lévé blntudat ériasi egyensulyvesztést hoz létre a csaladi midkddésben.
Annak felismerése pedig, hogy ez egy életre sz6l6 feladat lesz, tovabb
mélyitheti a kétségbeesést.

A kezdeti szakaszban jellemz8, hogy a szul6k minden, szamukra elér-
het§ fejlesztést kiprébalnak, és biznak a csodakban is. A masik jelenség,
amikor elszigetel8dik a csalad és szégyenikben kizarjak a kilvilagot, nem
viszik a gyermeket megfelel6 intézményekbe, ellatdsokra, mert a fajdalom
sokkal nagyobb, mint az, ahogyan azt kezelni képesek. Gyakorlé szakem-



A sulyosan-halmozottan sérult gyermekek fejlesztése napjainkban

berként végtelen 6rom szamomra az a tapasztalat is, amikor a szulépar
szembenéz sajat helyzetével, Urra lesz fajdalman, 6nsajnalatan, felfedezik
gyermekik boldogsagat és megkeresik életikben az Uj egyensulyt.

Mindegy melyik tipusu csaldddal kertlink kapcsolatba, az intézmények-
nek komoly kihivast jelentenek a hozzajuk valé kapcsolodas.

I1.3.  Kénnyedebb szUil6ség egy intézmény mindennapjaiban,
kapcsolattartds

Hiszem, hogy a gyermek szamara megfeleld ellatas egyik alapja az 8szinte,
nyilt, elfogadé és szeretettel teli kapcsolat a csalad és az intézmény kozt.

Fontos tény, hogy a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyerekek szilei-
nek egy életen at tarté tdmogatasra van szukséguk. Gyakran reményvesz-
tettek lesznek, elszeparalédnak, bezarkoznak, és megfeleld |épésekre van
ahhoz szikség, hogy a teljesen kiszolgaltatott gyermekeiket, bizalommal
atadjak a megfelel8en felkészllt intézményekbe.

Ez mindkét fél szdmara 6riasi kihivas, s mind e mellett az is igaz, hogy a
gyermek és szul8 fellélegezhet egy megfeleld ellatast biztosité intézmény
mellett, és segitségével Ujra megtaladlhatja élete Uj egyensulyat. Igazi va-
gya egy nevel6testiletnek, hogy a csalddok egyedi segitséget kapjanak,
olyat, amely a gyermek allapotanak fejlesztése, meg8rzése mellett otthoni
segitséget, praktikakat is tud nyujtani.

Modok, alternativak, kapcsolattartasi lehet8ségek a szul6k szamara sa-
jat intézményunkben:

Hagyomanyos
* szUl8i taldlkozok (intézményi szintl, csoportos)
* nyilt 6raink (a szul8 elbzetes egyeztetése alapjan barmikor megtekint-
heti gyermekét intézményi k6zosségében)
+ csaladlatogatasok (Uj gyermeknél, ill. szikség szerint)
formai:
- ismerkedd (intézményi életre felkészitd),
- visszatér6 (szikség szerint),
- rendkivuli (varatlan események kapcsan),
+ fogaddorak (vezetdi, gydgypedagdgusi,) beiskolazas elétt, tervezetten
negyedévente ill. egyedi esetben barmikor
* Unnepek
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Specialis

elsd talalkozas a szulbvel (a szikségletek feltérképezése, az értékek
feltarasa)

masodik talalkozas a szll6vel (dontés, a kozdsség és a csalad taldlkozasa)
a gyermek fogadasa az intézményben, ismerkedés

tabor

szUl8k iskoldja, szUl6segit6 szolgaltatas

elkisérés szakértbi vizsgalatokra (kérés esetén ott vagyunk a nehéz
pillanatokban)

tovabbi iskolak, intézmények felkutatasa a gyermekek befogadasara
konferenciakon vald - kdzds - részvétel

vidéki sztul6knek munkaszerzés

munkacsoport, amely éves munkatervvel dolgozik

eszkdz- és kdnyvkolcsdnzés

Gyerekek életében vald kdzvetlen részvétel a szUl8k részérél:

behozhatjak szaktudasukat
onkéntes tevékenység
a gyermekek zavarasa nélkuli rehabilitaciés érak latogatasa

Kommunikéacié a csalddokkal

hirdet6tablak
- havi (havi program, palyazati eredmények...)
- aktualis (heti, napi események)
szuldi varo
- allandé (Hazirend, SZMSZ, Helyi Nevelési Program, Rehabilitacios
Program, Kérnyezet- és Egészségvédelmi Program)
gyermekcsoportokban
- Napirend, Hetirend, napi események,
- zart fb csoportok
egyéni beszélgetések

Szul8i dosszié

Szul6i kézikdnyv

Intézményi ismertetd

KérdGivek (adatlap, els6 kérdbiv, szocialis tdmogatasokrol, szocialis
helyzet felmérése)

Nyilatkozat (szul6i engedélyek)

Hazirend
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Fontosnak tartom, hogy szines, gazdag kapcsolattartasi formak alljanak
a szul8k rendelkezésére, hogy ki-ki megtalalja a neki megfelel8t.

I1.4.  Sziul6k Iskolaja

Amikor csak lehet8ség adodik, szervezhetiink szuléknek szélé szolgalta-
tdsokat. A tanfolyamok részletes programjat, szervezésének maédjat, és a
feladatokat minden évben a nevel6testilet donti el az adott problémak és
szUl6i igények figyelembevételével, felmérésével. Azt tapasztalom, hogy a
mindennapi gyermeknevelési feladatok megoldasa a sérult gyermekeket
nevel6 csalddokban dominansan jelentkeznek.

A tarsadalmi kézeg - amelyben élink - a tarsadalomban bekdvetkezett
értékvalsag mélyen érinti a csaladok életét, s kdzvetve eljut minden gye-
rekhez.

Boldog kiegyensulyozott gyermeket pedig csak boldog kiegyensulyozott
csalad képes nevelni.

Ezeknek figyelembevételével a szul8i tanfolyam legfébb célkitlizése a
csaladok funkcidinak (a gyermek gondozasa, érzelmek fejlesztése, szoci-
alizacio...) feltarasa, a csaladi szerepek ill. a gyermek csalddban és intéz-
ményben betdltott helye. Az altaldnosan, minden csaladra érvényesithetd
célok mellett természetesen helyet kap a specialis kérdések koére is, mint
pl. a gyermekek életkorilményeinek javitasa.

Szil6segité programunk havi 1 foglalkozast jelent, de természetesen
barhogyan szervezhet6k. Az el6adasokra mindig olyan el8addkat hivunk,
akik az adott témakdrben nagy szakmai tudassal és személyes tapaszta-
lattal rendelkeznek.

Szll8segité programunk légkorét, az elhangzott tartalmakat a tovabbi-
akban néhany helyzet bemutatasaval illusztralom.

A kérdés utan kovetkezb csendet egyik apuka kérdése torte meg. ,Ma
gyerekekrdl beszélunk?" ,Igen” - hangzott a valasz. ,Mondd el milyen a te
gyereked!” Ezt kdvet8en 2-3 szul8 rendkivul észinte, nyilt és aktiv részvé-
telével beindult a beszélgetés.

A szUl8k feltartak mindennapi gyermeknevelési aggodalmaikat:
.Meddig tart az anya joga?”
.Hol van a hatar, amikor a gyerek mar nem mehet tovabb?”

* ,Nem kell a szilének tulzadsba esni, de mégis csak vannak kotelez§
dolgai a kisgyermeknek!”



llyen és ehhez hasonlé kérdések foglalkoztattak a szildket, vagyis a be-
szélgetés alapjat a mindennapi gyakorlat adta.

Ami ebben az estében a legnagyobb élményt, eredményt jelenti az a
szUl6k és az ,el6add” végig tartd interakciodja. J6 volt hallgatni, ahogyan az
anyukak és apukak egymasnak javaslatokkal éltek, tanacsokat, 6tleteket
adtak. Mintegy lezarasként hallhattuk a személyiségkdzpontisag legfon-
tosabb jellemz8it, melyeket szul6k és pedagdgusok egyarant sikeresen
alkalmazhatnak a nevelésben. A feln6tt személy bizzon értékeiben (kong-
ruencia), legyen hiteles. A segit6 csaladi és 6vodai légkdérben prébaljunk
gyermekeink vagyaihoz, utasitasaihoz alkalmazkodni. Bizzunk gyermeke-
inkben s legyunk velik empatikusak.

Ez a nap egy nagyon hasznos otlettel zarult, amelyet egyik apuka tett
meg: ,Legyen a szUl6knek tobb ilyen alkalom, ahol atadhatjak egymasnak
mit és hogyan sikerul otthon elérni a gyermekukkel.”

Az eldadassorozatunkbol természetesen nem maradhatott ki dr. Veker-
dy Tamas gyermekpszicholégus. A szakmabeliek jol ismerik munkassagat,
de masok is taldlkozhattak soraival, tanacsaival a N6k Lapja hasabjain.
Eldadasanak cime: Gyermek a csaladban - szerepek, értékek, média. J6 és
nagyon aktualis téma!

Az elB8adas bevezetdjében a kisgyermekkor egyik lehetséges megkoze-
litését ismertette veliink, mely a test, a lélek és szellem 8sszhangjaban
valésul meg. A harmonikus kisgyermekkori fejl6dés alapja az anya-gyer-
mek kapcsolat, mely kélcsdnds rahangolddast jelent s mar magzati kor-
ban elindul. Tovabbfejlédik a spontan jaték, spontan utanzas, a mese és
mUvészetek soran. Azt kdvetden sz6 esett a j6 6voda, iskola és az elsd
iskolai évek problémajarol. A gyermek élje meg sajat korat, 6vodaskorban
ovodas, kisiskolas korban kisiskolas legyen. Ne slrgessik a gyermeket,
s ne feledkezzlnk meg az érési folyamatrél.

Kévetkezett a média, a képernydk problémai. A kisgyermek belsé ké-
peket alkot mesehallgatas kézben, melyben szabadon aramlik a képzelet.
A képerny6n kulsd képek jelennek meg, melyek sokkoljak a belsé képek
keletkezését.

Javasolta dr. Vekerdy Tamas, ha mar van televizi6 a csaladokban a szu-
|6 valassza ki a gyermeknek sz616 mUsort, s azt egyltt nézzék lehet8ség
szerint.

Az el6adas végén az értelmi és érzelmi intelligencia 6sszehasonlita-
saban kiemelte az érzelmi tényez86k fontossagat. Kutatdsok bizonyitjak,
hogy az iskolaban tanult tananyag 75%-at még az eminensek is elfelejtik,
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hacsak nem haszndljdk rendszeresen. Az életben valé bevalast az érzel-
mi intelligencia fejlettsége hatdrozza meg. Ezért tartja nagyon fontosnak,
hogy gyermekeink szamara elsdsorban érzelmi biztonsagot adjunk a csa-
ladban, évodaban és iskoldban egyarant.

Ill.  Milyen a felkészult intézmeény, avagy
a Rehabilitaciés Program, amely
komplexen kezeli a gyermeket

Minden gyermek egyedi, megismételhetetlen individuum és szocialis 1ény
is egyszerre. Minden gyermeknek sziksége van segitségre ahhoz, hogy
felkésziilhessen a felnétt életre. Eletiink soran barmelyikiinket érheti
olyan hatas, amely miatt atmenetileg vagy véglegesen is masok segitsé-
gére szorulunk.

A kdznevelés terén még mindig a leghatranyosabb populaciénak mond-
hatok a sulyosan - halmozottan sérult gyerekek, hiszen az 8 elldtasukhoz
nagyon komplexen felkészult pedagdgusokra, intézményekre és tamoga-
to tarsadalomra van szikség.

Mit kap a gyermek az intézményben?

+ diagnodzisanak, szakértdi véleményének és allapotanak legmegfele-
I6bb gondozast, egyéni és csoportos fejlesztést, rehabilitaciot

+ folyamatos pedagégiai megfigyelést

+ fejl6ddésének nyomon kdvetését

* tamogatd, egyuttmikodé kdzosséget

* komplex szakember ellatottsagot

+ évenkénti bels6 értékelést

* szikség szerint utaztatasi segitséget (pl. Tamogaté Szolgalat)

Milyen valtoztatasra van szlkség egy befogadd nevelés megvaldsulasa-

hoz:

* agyermek, a csalad és az intézmény egysége az intézményi nevelés
alapja,

+ agyermekrél alkotott szemlélet teljes atstrukturalasa,
(Feladat: a gyermek személyiségének teljes megismerése, az egyéni
szUkségletek feltérképezése, azokhoz val6 alkalmazkodas),



* belsd differencidlas megvalésitasa,

* szorongasmentes milid kialakitasa,

* atevékenység szervezési mddszereinek megvaltoztatasa.

* nincs ala- és folérendeltségi viszony a kildnbdz6 tevékenységek (na-
pirendi pontok) kozoétt, az intézményi élet minden teruletén valljuk
a gyermek fejleszthet6ségét,

* megvaltozott pedagdgusszerepek - értékorientalt pedagdgusszerep,

* a pedagdbgia és a gyogypedagogiai kdzelitése, egymastol vald tanulas
megteremtése, team munka kialakitasa.

A sulyosan és halmozottan fogyatékos gyermekek fejlesztése, nevelé-
se és oktatasa soran a csoportkézdsségben, kiscsoportban illetve egyénileg
megvaldsuld fejlesztés egyarant teret kap.

A csoportban végzett nevelésre, oktatasra, fejlesztésre a tematikus egy-
ségek feldolgozasa, a szocialis kapcsolatok kialakitasat segité ,reggeli ko-
rok”, valamint a szabadid6s és kreativ foglalkozasok (m(ivészeti jellegi
alkototevékenység, zene stb.) soran nyilik alkalom. A csoportban végzett
tevékenységek sziikségesek a kozdsségi élmények atéléséhez, a kozosség-
hez tartozads megéléséhez, a tarsakkal vald egyuttmikodés megtapasz-
taldsahoz és gyakorlasahoz, azaz a szocialis és érzelmi nevelés alapvetd
feladatainak megvalésitasahoz. A csoportban és a csoportért végzett te-
vékenység az egyes tanuldk kompetencia-érzését is noéveli. (32/2012(X.8.)
EMMI).

A kiscsoportos és egyéni foglalkoztatds az egyéni képesség-és készség-
fejlesztéskor indokolt, biztositani kell azonban, hogy a tanuldk egyénileg
elsajatitott képességeiket, készségeiket kdzosségi szituacidban is kipro-
balhassak, gyakorolhassak.

A gyermek egyéni képesség- és készségfejl6dése hatdrozza meg, hogy a
heti 6raszambdl milyen aranyban vesz részt egyéni, és milyen aranyban,
csoportos foglalkoztatasban.

Az egyéni fejleszt6 foglalkozdsok nyujtanak lehet6séget arra, hogy spe-
cidlis gyégypedagdgiai és/vagy terdpids segitséget nyljtsunk a tanuléknak
(pl. beszéd- és kommunikaciéfejlesztés, mozgasnevelés, hidroterapia,
gyogylovaglas, bazalis stimulacio, rehabilitacios foglalkoztato terapia stb.).
AkUlonboz6 terapidk alkalmazasanaklehet8sége atanuldk sajatos nevelési
igényének, a helyi kérilményeknek, valamint a meglév6 szakembereknek
is fiuggvénye. Az egyes tanuldk esetében a szakértdi bizottsag és szukség
esetén a szakorvos javaslata alapjan - a szul8k véleményének ismeretében
- az intézmény szakemberei k6z6sen hataroznak. (32/2012(X.8.) EMMI).
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Munkatarsak

A sulyosan-halmozottan sérult gyermekek nevelése-oktatasa, fejlesztése,
gondozasa a komplex megkozelités elvét alkalmazva sokféle szakember
egyidejl jelenlétét teszi szikségessé.
Javasolt, egylttm(ik6d6 szakemberek a teljesség igénye nélkul;

1. konduktor

2. gyogypedagodgus (szomatopedagogia-tanuldsban akadalyozottak pe-

dagégiaja szakos)

3. gybégypedagdgiai asszisztens

logopédus

lovas terapeuta - gydgytornasz - kutyas foglalkozast segitd - zenete-
rapeuta

lovas segit6

pszichologus
gyermekorvos

massz6r

v ok

O 0N

A gyogypedagdgusok, a gyogypedagodgiai asszisztensek, akik ezt a felada-
telldtast valasztjak kildetésiiknek, tudom, hogy egytél-egyik 6ridsi mun-
kat vallalnak. Mindennap olyan lelki-fizikai-mentalis terhelés ala kertlnek,
amelyet csak a legelhivatottabbak tudnak magas szinten, magas emberi
intelligenciaval, 6rommel és lelkesedésben végezni. Csak 8k azok, akik
hisznek abban, hogy barmilyen sulyos is az érzékelhetd sérulés, a masik
oldal - jelen esetben a sUlyosan-halmozottan sérilt gyermek - tisztan érzé
lélek, és annal nagyobb odafigyelésre, torédésre, odaadasra, szeretetre
van szuksége, minél tobb oldalon szorul tamogatasra. Szamukra nem kér-
dés az emberi méltésag szambavétele, amit minden korulmények kozott
szem el8tt tartanak.

Ok talaljdk meg azt az utat a gyerekekhez, és a csalddokhoz, amely min-
denkinek jar. Az Ut, a csaladok és az intézmény kozotti egy olyan hid, mély
egyUttérzésen alapszik ugy, hogy kézben hatarozottsagot, kdvetkezetes-
séget, szakmai tudast adunk.

A gyerekek ellatasaval, fejlesztésével parhuzamosan folyamatos fejlé-
désre, megujulasra van sziksége minden kolléganak. Ehhez, elssorban
sajat magukat tamogatd szokasrendszerrel kell rendelkeznitk, hiszen
mindannyian dnmagunk tudunk a legtdbbet tenni sajat jéllétinkért.
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Mik lehetnek ezek?

*  meditacié

+ |égzb gyakorlatok

* testedzés

o sétak

* olvasas

* mindfullnes gyakorlatok

Az intézmények vezetdi, munkatarsai is sokat tudnak tenni azért, hogy
a kollégak ,gondjat” viselje. Az egymas tamogatasa, egyenlé terhelés, a
rendszeres esetmegbeszélések, pedagdgusi egyeztetések hozzajarulnak
ahhoz, hogy segitséget, megerdsitést, meghallgatast kapjanak a munka-
tarsak.

Evenkénti intézményi tdmogatas:

* szupervizid

* esetmegbeszélés pszicholdgussal

* csapatépitd elvonulas

* rendszeres nevelGtestuleti megbeszélések

* kozos tervezések

* szakiranyu képzések pl. a Kézenfogva Alapitvany, Bliss Alapitvany,
Budapesti Korai Fejleszté Kézpont

Zarszo

Bar a vildg, a tarsadalom az elmult évtizedekben nagyot valtozott a sulyo-
san-halmozottan sérult gyerekek ellatasa terén, hiszen a ,képezhetetlen-
bél" ,képezhetbévé” nyilvanitottak, a kdznevelés terén még mindig a leg-
hatranyosabb populacionak mondhaték, hiszen az 6 ellatdsukhoz nagyon
komplexen felkészult pedagégusokra, intézményekre és tamogatd tarsa-
dalomra van szikség.

Emlékeztetdul:

Minden gyermeknek joga van ugyanazon banasmoédhoz, ellatashoz, a
jatékhoz, a tanulashoz, a fejl6déshez. Minden gyermekben az emberi
azonossagot kell felismerni, és massagat csak ott, ahol segitd célu meg-
kilonboztetésre van sziksége. A fejlédési folyamat nem gyorsithaté, de
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tamogathatd, az érés adott életkorban nagy eltéréseket mutathat, kilo-
nésen a sulyosan és halmozottan sérult gyerekek esetében. Az emberi
méltdésag nem egészség kérdése, és nem is az, hogy az egyes ember errél
mit gondol. A gyermek sokféle csaladi értéket hordoz, sokféle szokasrend-
szert kdzvetit, melyeket az intézményi kdrnyezetben is képvisel, ezek fel-
ismerése, értékként értelmezése a pedagdgus feladata, legyen alapelv az
el6itélet-mentesség.

A gyermeki személyiséget kdrnyezeti kontextusban értelmezzuk, holisz-
tikus gyermekszemlélet megteremtése a célunk.

A gyermek és a szUl6k kozos érdeke a gyerekek kdznevelési intézmény-
ben torténd ellatasa.
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Galik Andras
Interjuk

Az interjukban szerepl8 harom édesanya és gyermekeik valésagos szemé-
lyek, valésagos helyen és kdrilmények kozott élnek. A beszélgetések 2020
januarjaban készultek. Célom az volt, hogy bemutathassam véleményuket
az intézményi fejlesztésrél, sszevetheté legyen az intézmény munkaja az
6 elvarasaikkal. Meglatasom szerint e két szempont gyakran talalkozik. Azt
is szerettem volna bemutatni, hogy ezek a csaladok milyen tébblet terhet
véallalnak annak érdekében, hogy gyermekik megfelel6 médon fejlédjon.
Az irdsok szepl6i 6nként és szabad akaratukbdl mondtak el véleményiket,
meglatasaikat. A szerepl6k és lakdhelylik nem azonosithatok, a monog-
ramjaikat is titkositottuk.

~Amig élek, otthon alszik minden este”
R torténete

Az édesanya munkabdl rohant a gyermekéért, és munkaba sietett vissza.
A ketté kozott tudtunk fél dranyit beszélgetni egymassal. A beszélgetés
alatt a gyermeke végig az 6lében volt a mar megkedvelt és ismert, barat-
sagos csoportszobaban.

Az anyuka, mosolygds arccal, természetesen fogadta kérdéseimet, és
azokra kontorfalazas nélkul valaszolt is.

R nem volt tervezett gyermek, mert egy mondas szerint: ,a gyermek és
az es6 akkor j6, amikor jon". A terhesség teljesen normalisan zajlott le,
semmi panasza nem volt, és az ultrahangos vizsgalatok id8szakaban sem-
mi rendellenességet nem allapitottak meg nala.

A szulés normalisan indult, de a kélddkzsinér a gyermek nyakara teke-
redett, igy nem volt valasztas, csaszarmetszéssel hoztak vilagra a babat.
Az els6 24 6rdban hatszor élesztették Ujra a csecsemét. A gyermek Othe-
tes koraban séntot (shunt) kellett az agyaba Ultetni, hogy a felszaporodd
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folyadékot a koponyabdél kivezessék, csokkentve ezzel az agyra és a kopo-
nyara nehezedd nyomast.

A gyermek jelenleg 9 éves. Ovodéas koratdl jart fejleszté csoportba.
A szakértdi vélemény értelmében:

»A tanulé sulyos és halmozottan fogyatékos /sulyos értelmi-, érzék-
szervi fogyatékos: latassériilt - aliglato)

A tanulé sajatos nevelési igényd, kilonleges banadsmédot, kiemelt fi-
gyelmet igényel.”

A csalad szembesult a visszafordithatatlan helyzettel. J6zanul kezelték azt,
ami igazabdl elsd latasra és hallasra kezelhetetlennek tlnik. Felmérték a
lehet&ségeiket, és ez az allapot igazdbdl nem okozott naluk gondot. A csa-
lad elfogadta a megvaltoztathatatlant, ez egy ilyen helyzet, ilyen a gyermek,
ehhez kell idomulniuk. Mindenben segitették egymast. Semmi depresszié
nem volt - fogalmazott mosolyogva az anya. Férjével 20 éve hazasok, meg
sem fogalmazodott kozottik, hogy barmi valtoztathat parkapcsolatukban.
Az apa ,f6allasban” csaladfenntartd, de amiben tud, mindenben segiti a
gyermek gondozasat, ellatasat. Persze, a gondozas oroszlanrésze az anya
vallat nyomja, de 8k ebben egyeztek meg.

A sz(ik csaladtél sok segitséget kaptak. Az anya terhessége eldtt is
dolgozott, s a szulése utan is dolgozik. Akkor és jelenleg is ugyanazon a
munkahelyen irodai munkat végez. Annyiban valtozott a helyzet, hogy
korabban teljes munkaidében dolgozott. A gyermek megérkezése utan
ugy egyeztek meg, hogy éradijban foglalkoztatjak. Megallapodds van arra,
hogy ha felall, nem kell kérni engedélyt, hogy elj6jjon, mert tudjak, hogy
ez a gyermek miatt van. Ez a mai vildgban 6riasi segitségnek szamit. Ugy
érezték, hogy sajat er6bdl és a szlk csalad segitségével meg tudjak oldani
problémaikat, és nincs szikségik egyéb kilsé segitségre. Ez az elképzelés
mUkodb&képesnek latszik, mert a sz(ik csalad és az anya munkahelyének
tamogatasa elegend8nek bizonyul.

R fejlesztését a lakhelylkhoz kozeli telepulésen végezték, de ott nem in-
dult iskolai osztaly, igy kerult R Homokra. A kezdeti kételyek utan (szep-
tember Ota jarnak intézménylnkbe), nagyon pozitiv a tapasztalatuk. Az
empatikus, oldott légkdr jot tett a gyermeknek. Hamar beilleszkedett,
baratai is vannak. Szeret ide jarni, mindig mosolyogva indul iskolaba.
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A latasa és mozgaskoordinaciéja sokat fejl6dott ez alatt a rovid id8 alatt.
A szul6k elégedettek az osztalyfénok, a gydgypedagodgiai asszisztens és
a tobbi nevel munkajaval.

Az édesanya realisan latja gyermeke leend§ sorsat, hiszen tudja, egész
életében segitségre szorul majd. Azt varja az intézménytdl, hogy segitsen
kialakitani R 6nellatasat, dnkiszolgalasat, és valamilyen fokon el tudja sa-
jatitani sajat életterében az 6nallé kozlekedést.

A jelenlegi helyzetik lehet6vé teszi a gyermek csaladban térténé ella-
tasat, nem mertlt fel bennik a bentlakasos intézményi ellatas lehetésége
sem. A tdgabb csaladd tagjai megkérdezték, hogy terveznek-e testvért. Erre
az anya azt mondta, hogy a leend6 testvér hatara nem akarnak egy , put-
tonyt” rakni, mert ha 6k mar nem lesznek, felel6tlendl nem akarnak senki
vallara terhet rakni.

Amig egészsége, egészségiik engedi, R minden este otthon fog aludni.
Azon hajland6 gondolkodni, hogy az iskola befejezése utdn szamba jo-
het olyan intézmény, ahol napi bejaras mellett gondozzak, foglalkoztatjak,
fejlesztik gyermekét, de erre konkrét elképzelése még nincs. Az, ahogy az
anya fogalmazott: ,minden este otthon alszik a gyermekem” - ugy tlnik,
biztosak lehetlink benne.

Addig is marad a megyén kivilrdl sajat autéval a napi bejaras, ha esik, ha
fuj - reggel mosolyogva, délben mosolyogva.

.Konok vagyok, ha gyermekemrdl van szo”
U torténete

A kislany még pihent a kora délel6tti 6rakban, mikor az édesanyaval be-
szélgettem a lakasukban. Nem volt ,tabu” téma, minden kérdésemre nyil-
tan, 8szintén valaszolt.

Elmondasa alapjan U nem volt tervezett gyermek. A teherbe esés utan
mindig fajt a hasa, nem volt problémamentes a terhesség ideje sem. Ve-
szélyeztetett terhességet allapitottak meg nala. A varandoéssag hetedik
hénapja utan értesult arrél, hogy meg kellene szakitani a terhességet,



mert a gyermek lehet, hogy életképtelen lesz. Akkor nagyon haragudott a
szakorvosokra, hogy miért ilyen késén allapitottak meg a bajt. Mara mar
enyhult a haragja. Kordbban perinditasra gondolt, de kés6bb elvetette ezt
az GOtletet.

A kislany koraszulottként jott a vilagra, csaszarmetszéssel. Az édesanya
nem kérte az altatast, éber allapotban akarta végig kovetni a szulés folya-
matat. Elmondta, hogy a szulés alatt hallotta, hogy ,ennek a gyereknek
nem lett volna szabad megszUletnie”. Szuletése utan a gyermek két héna-
pot toltott a klinikan, ahol az édesanyja végig vele lehetett és apolhatta.

A Szakértdi Bizottsag szakvéleménye szerint U ,a vizsgalat idején 9,3 éves,
otthonaban fejlesztd nevelés-oktatasban részesiuld gyermek. Pre- és peri-
natalis anamnézise terhel6 adatokat tartalmaz, csecsemd- és kisgyermek-
kori mozgasfejl6dése megrekedt, jelenleg nem Ul, nem all. Beszédfejl6dé-
se megkésett Utem( volt. Sulyos halmozott fogyatékossag.”

A gyermek szlletése idején az anya akkori parja nehezen tudta feldolgozni
a helyzetet, kilépett a kapcsolatbol. ,,Az alkoholt és a baratokat valasztotta
inkabb” - ahogy fogalmazott.

Az anya akkor teljesen egyedUl érezte magat. A fia nagyon orlt a kis-
testvérnek, de egyben tartdézkodo, féltékeny volt. Tiz éves kora 6ta elfo-
gadja fogyatékos testvérét, szereti és segiti 6t.

Bar terhessége eldtt gyari munkasként dolgozott az anya, anyagilag
ugy-ahogy rendben voltak, de a szllés utan pénzigyileg teljesen kimeral-
tek. Valahogy a lelket kellett tartani a csaladban ugy, hogy semmilyen se-
gitséget nem kaptak, még a sz(k csaladtél sem. ElImondasa szerint: ,apam
lelkileg segitett, anyam lelkileg leszivott. Inkabb albérletbe mentem, mint
hogy a szileimmel éljek. Anyam engem okolt azért, hogy a lanyom ilyen
lett, amilyen. Az 6nkormanyzat segitett albérletet keresni és ennyi volt.
Késdbb még én segitettem az albérletbél a sztleimet. Nem tudom, ho-
gyan éltem at ezt a helyzetet.”

Jelenlegi parja teljesen elfogadta a csaladot, megteremtve az anyagi
alapokat is. A kislany is elfogadta az Uj ,apukat”. Az édesanya jelenleg
féallasu anya. Ugy tlinik, hogy a jelenlegi csaldd anyagilag megalapozott,
biztositott a kislany nevelése. Az anya ragaszkodott korabban az otthoni
fejlesztés lehet6ségéhez, de kés6bb Ugy dontoétt, hogy jot tesz a gyerme-
kével, ha k6zosségbe viszi, és lehetdséget ad szamara a kortdrs csoporttal
valo egyuttlétre.
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U két éve jar intézményutnkbe heti két alkalommal, vagy ahogy az aktu-
alis egészségi allapota ezt engedi. Az anya szerint nagyon jé helyen van.
Jelenlegi osztalyfénoke az a kollégand, aki az otthoni fejlesztést végezte.
Szeretnek ebbe az iskoldba jarni. Az otthoni gondozas utdn a gyermek
kozOsségbe jar, Uj baratokat szerzett. Minden iskolai rendezvényen 6rom-
mel részt vesznek, éromteli pillanat, amikor a kislany valamilyen musor-
ban fellép és teljesiti a szamara kijeldlt, szamara megoldhaté feladatokat.

Mivel U finommotorikus képességeiben nagymértékben akadalyozott, de
a szamitégépet kezeli, j6 lenne, ha géppel irasra megtanitanak, mert ez nagy-
mértékben segitené a kommunikaciojat. Segitséget varna az onkiszolgalas
megfeleld kialakitasaban, fejlesztésében, ami a tovabbi életében meghataro-
z6 szerepet toltene be. Ez az anya elvarasa az iskolai fejlesztés kapcsan.

~Konok vagyok, ha a gyermekemrdl van sz6” - ezt a megallapitast tartja.
Még nem tudja, hogy mi lesz, ha a kislany kikerul az iskolabdl felnéttként.
Intézményes nevelésbe nem akarja adni. Ezért fontos szdmara olyan ké-
pességek kialakitasa, amelyek az 6nall6 életvezetést segitik, hogy a gyer-
meke a kés8bbiekben 6nallébb életet tudjon élni. Jelenleg ez az elképze-
lése. Addig is prébalja kezelni a jelenlegi helyzetet, sajat gépkocsival - ha
mikodik - mosolyogva, derlisen érkeznek az iskolaba.

Kicsit csunyacska, de szerelem elsé 1atasra
D térténete

Az interju soran harom izg6-mozg6 fil fogadott az anyukaval, meg egy le-
endd terapias kutyaval. A kutya a helyére ment, a fiuk nekilattak a tdskam
kipakolasanak.

D a legid8sebb, 8 éves, a tobbiek még fiatalabb gyermekek.

Az édesanya hivatasos nevel@szul6, az els6 hazassagabdl van egy 13
éves nagyfia. A harom kisgyermek nevelt csemeteként él a csaladban.
A férje - munkaja mellett - segiti a gyermekek nevelését.

A csalad D-t két és fél évesen vette megahoz. Annyit tudtak roéla, hogy
Ausztriaban szlletett, és félévesen kerllt haza Magyarorszagra. Csecse-
mdéotthonban élt, majd harom hénap leforgasa alatt harom nevel8szil§-
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nél helyezték el. Amikor elmentek a gyermekért, azt mondtak nekik, hogy
Kicsit cslnya, és lehet, hogy kisegitd iskolaba fog jarni. Amikor megmutat-
tak a gyermeket, szamukra débbenet volt. Nagyméret(i koponya homlok-
t6l felfelé, csapott tarko lefelé. Erzelem nem jelent meg az arcan - mesélte
az anya.

Mutattak még ,egészséges” gyermeket is nekik. Az apa folvette D-t, aki
azonnal elaludt a vallan. Ot vissziik, déntott a par. ,Ez volt a szerelem elsé
latasra” - ahogy az anya fogalmazott.

Otthon kiderult, hogy D sem enni, sem inni nem tud 6nalléan. Legnagyobb
meglepetésukre a nagyfiu 6lébe vette és cumiztatni prébalta a cséppsé-
get, sikerrel. Az6ta is tor6dik vele, nagyon 6sszeszoktak, szeretik egymast.

Szakvéleménybdl kiemelhet6:
.D 7,3 éves halmozott fogyatékossaggal él6 gyermek.
Szoros érzelmi kapcsolata a neveldszulbvel kifejezett.
Osszegzés, vélemény: A tanulé sulyosan-halmozottan fogyatékos...”.

Mar korabban kérdezték ismer8sok, baratok, hogy a sajat gyermek mellé
miért kell még egy ,kivett” gyermek. Erre a valasz az volt, hogy szeretik
egymast. Késébb még két kisgyermeket is az otthonukba fogadtak. Adva
van egy sajat és harom nevelt gyermek. Lassan az ismer8sok, baratok le-
morzsolddtak.

Segitséglk igazan nincs, csak az allami ,apanazs”. Hogy mégis miért
csinaljak? Ok igy szeretik, nekik igy jo, a tirelem, szeretet, elfogadas sok
mindent megold, sok mindenen atsegit.

Az apa pluszmunkakat is vallal, hogy kiegészitse a csalad jovedelmét.
A nagyfil tevékenyen segit a gyerekek nevelésében, gondozasaban. Oly-
annyira ,megfert6z8dott”, hogy human jellegl kdzépiskolai osztalyban
szeretne tovabb tanulni, és késébb gyégypedagbgus akar lenni.

Atertlleti véddndvel és a gyammal korrekt, j6 a kapcsolatuk. T8luk kapnak
segitséget, mast nem. Azt tudomasul veszik - hiszen 6k vallaltak -, hogy
az allami tdmogatas nem futja a gyermekek ellatasat, gyogyszerezését.
Zokszo nélkll odateszik a hianyz6 pénzt a sajatjukbdl.

Az anya nagyon komolyan mondta, hogy ez egy hivatas, és nem pénz
kérdése. Az apa tanfolyamra jar, és ha elvégzi az OKJ-s képzést, szocialis
asszisztensi végzettséget szerez.



Amikor D-t el6szor elhoztak az intézménylnkbe, elcsodalkoztak. llyen
nincs, ez nem létezik. Nyugodt, békés gyermekekkel talalkoztak és kiegyen-
sulyozott nevel8kkel. ,Biztos betanitottak 6ket.” - gondolta. A nevel6k
higgadtan, nyugodtan beszéltek a gyerekkel, s 8k is békésen, nyugodtan
viselkedtek. Az anyuka tovabbra is gyanakodott. Még egy alkalomra - ami
a gyermeknap volt - elhoztak gyermekiiket az intézménybe, hatha eloszlik
a gyanujuk. A leendd osztalyfénok elvitte D-t sétalni a csoporttal. D-t, aki
alig tud jarni. A séta végén a gyermek mosolyogva jott vissza a csoporttal.
Az anya szamara is kiderult, hogy feleslegesek voltak az aggodalmai. Ekkor
dontottek arrol, beiratjak a gyermeket, mert megtetszettek a gyermekek,
tanarok és az egész légkor.

A dbbbenet még fokozodott, hiszen D a beiratas utan harom nappal
jelezte sziikségleteit az iskolaban, 6nellatasa javult, nem sirt, nem ,hisz-
tizett”. Amit eddig nem sikerult elérni nala otthon, itt megtértént: 6nalloé-
an WC-re Ult, és dolga végeztével ellatta magat. A gyermek jol érzi magat
a kézosségben, hamar 6sszebaratkozott tarsaival. Az anya szerint, olyan
dolgokat hoznak ki gyermekébdl - pozitiv értelemben - amire nem is gon-
doltak eddig.

»Szerencse, hogy idekerult” - fogalmazott.

A gyermek két éve jar a fejlesztd osztalyba. A szul8k a hét minden napjan
hozzak-viszik sajat gépkocsival. Pozitiv tapasztalatuk van. Az egy kilon ja-
ték a csaladban, ha apa hozza D-t az iskolaba, akkor a nyakaban ulve érke-
zik az ,urfi"és dobol apa fején. De ezt anya meg ne tudja, mert 6 sétaltatja

Ugy tlinik, hogy a nevel6sziil6k elégedettek az iskolai fejlesztéssel, hi-
szen D allapota sokat javult. Ez azonban szamukra nem elég, hiszen elin-
ditottak a kisgyermek orokbefogadasi kérelmét, és néhany hénap lefor-
gasa alatt a filcska igazi szilei lehetnek. Igy a sajat gyermek mellé egy
orokbefogadott sulyosan, halmozottan sérllt gyermek is lesz testvérként
a csaladban, mellettk még két nevelt gyermek is. Valészinlleg az, amit
korabban elmondtak: ,tirelem, szeretet, elfogadas”. A masik két gyermek
sorsa is jol alakulhat, mert folyamatban van visszagondozasuk eredeti
csaladjukba.

Hogy mi lesz D sorsa? A szUl8k szerint addig csinaljak, amig birjak. Ha 8k
mennek el hamarabb, akkor lesz a filcska sorsa kérdéses. Amennyire le-
het, kitoljak az id6t, a gyermeket a csaladban akarjak tartani. Ha D sorsa,
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egészségi allapota olyanra fordul, hogy on-és kdzveszélyes lesz, csak ak-

kor adjak intézményi keretek kdzé.
Addig reméljuk sok id6 telik el és D zavartalanul cseperedik fel Gj-régi

csaladjaban.
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