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Az ember ugy érzi, elész6t irni mindig konnyul egy olyan kotet elé, melynek minden
gondolataval, célkitizésével teljes mértékben azonosulni tud, fontosnak tartja, hogy
masok is megismerjék a benne foglaltakat. Az O-szintén is egy ilyen kiadvany. Meg-
valdésult benne mindaz, ami a kotet el6készitése soran célunk volt. Sikerult a sztlése-
git6 szolgaltatasok j6 gyakorlatait 6sszevalogatnunk, orszagos és helyi kezdeménye-
zéseket bemutatnunk, érintettek széInak az érintettekhez, a szuil6k szakemberekként
szo6lalnak meg, bemutatva az altaluk bejart utat. Igen, ilyen kotetet szerettiink volna!

Es mégis csak tobbedik nekifutasra formalédik szoveggé, el6széva az a sok-sok érzés,
gondolat, ami a kézirat elolvasasa utan az emberben kavarog. Leny(ig6zé és egyben
irigylésre méltd az az észinteség és batorsag, ahogyan magukrol, sorstorténettikrdl ir-
nak névvel, arccal a szerzék. A torténetek sokfélék, ahogy a valasztott utak is. K6zos
mindegyikben, hogy mindenki teljesen felkésziletlenil, varatlanul kerilt nagyon ha-
sonlé szituacidba, ahonnan vissza mar nem, csak elére vezet az Ut. Az utat megtalalni
nehéz, kiizdelmes folyamat. Mindenki mashol tart benne.

A kotetben megszoélalokat 6sszekoti az a felismerés, hogy egyitt, egymast segitve
kénnyebb. Minden Ut egyedi. A helyzettel valé szembenézést, elfogadast nem lehet
készen kapni; mindenkinek sajat maganak kell érte megdolgoznia. Ebben a munka-
ban azonban senki sem maradhat egyedil. Mindannyiunk kozos felel6ssége, hogy fo-
gyatékos gyermek sziiljeként is mindenki SZULO-ként fogadhassa el sajat magat. Eh-
hez a munkdhoz kivanunk ezzel a kotettel segitséget adni mindenkinek, és
segitségnyujtasra 6sztdndzni mindenkit.

Koszonet illet minden szerz6t, akik leirtak, megosztottak, kozzé merték tenni énjuk egy
részét, hitelt adva igy gondolataiknak, érzéseiknek. Bizunk abban, hogy az altaluk kép-
viselt személyes hangvétel seqgit kdzliggyé formalni a sziiléseqité szolgaltatasok fej-
lesztésének hazai tUgyét.

Téth Egon
az FSZK kuratoriumanak elnoke
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Domanné Csicsman Agnes, Szihalom

Doménné Csicsman Agnes, harom gyer-
mek édesanyja vagyok, 38 éves. Egerhez
kozeli kis koézségben, Szihalmon éllnk,
ahova 2007-ben koéltéztink. Férjemmel
1992-ben hazasodtunk 6ssze. Mindket-
ténknek egy kis vallalkozasa volt, amit ez-
utan kozosen folytattunk. Ejjel nappal dol-
goztunk faradhatatlanul, tele voltunk
ambiciéval. Azt gondoltuk, hogy nincs aka-
daly el6ttunk.

1993-ban megsziletett Dorina. Egy gyo-
értelmes, kislany.
1997-ben egy Ujabb jovevénnyel bévilt a

nyord  szép, okos
csaladd, Danival. Szinten mindenben a leg-
jobbat hozta. Blszkék voltunk a gyerme-
keinkre, az életlinkre, amit csak magunknak
kdszénhettlink, hisz semmilyen segitséget

nem kaptunk.

Ekkor Ggy dontottink, hogy még egy gyer-
meket vallalunk. Még emlékszem a férjem
meggy6z6 szavaira: ilyen gyerekekbdl,
mint a mieink, kell még egy! Akkor még
Poroszlén laktunk, egy kétszobas kis pa-
raszthazban. 2000 &szén ugy dontottink,
hogy mire a kis jévevény, Dénes megérke-
zik, Uj hazat épitink a hatsé telekre. Kol-
csOnre is sziikségunk volt, de ugy gondol-
tuk, hogy ha ugy dolgozunk, mint eddig,

Adatlap: Halmozottan Sérultek
Heves Megyei Sziil6szovetsége

Vezet6: Doman Zoltan

Hatokor: regionalis — elsésorban He-
ves megyében él6 csaladok érdekében
tevékenykediink, de a megyénk kor-
nyékén élék is szamithatnak rank; igy
az Eszak-magyarorszagi régidban (He-
ves; Nograd; Borsod-Abauj-Zemplén;
Jasz-Nagykun-Szolnok megye) otthon
vagyunk.

Tevékenység: halmozottan sérilt (fo-
gyatékos) személyek egyenjogu és a
lehetd legteljesebb korl tarsadalmi
beilleszkedésének, szocidlis biztonsa-
ganak, habilitacidjanak segitése. Em-
beri és allampolgari jogainak képvise-
lete, érvényesitése és védelme. Ebben
elényt élveznek azok, akikrdl csaladi
kornyezetben gondoskodnak, felada-
tunk ezeknek a csalddoknak kiemelt
segitése, el6térbe helyezve azt, hogy
a sérilt személy csalddban marad-
hasson.

Elérhet6ség: (06) 30/958-4405;
halmozottan@citromail.hu;
www.halmozottan.shp.hu
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akkor nem lesz semmi gond. Minden jol alakult a terhesség 32. heti ultrahangjaig.
Be kell vallanom, két gyermeket szliltem, de ekkor tudtam meg, hogy a magzat pi-
silni szokott az anyaméhbe.

Nyolcheti rendszeres ultrahanggal kisértiik végig, hogy a mi kisbabank ezt nem
megfeleléen teszi, némi vizelet mindig marad a hélyagjaban. Ez késébb gondot okoz-
hat, s6t mar egy kicsi tagulat is volt a bal vesénél. A nagy izgalmunkban mindenki
megnyugtatott (orvos, genetikus, védénd), hogy ez nem probléma, legfeljebb egy pici
mtétre lesz majd esetleg szlikség. Dénes 2001-ben a 40. hétre sziletett siman, min-
den gond nélkal, Egerben.

Rogton egy hugyuti fertézést allapitottak meg nala, és a bal vese tagulata miatt agy
gondoltdk a gyerekorvosok, hogy ha mitéti beavatkozasra van szlikség, akkor a leg-
jobb helyen Miskolcon lesz. Masnap épp szoptatasi id6 alatt jott érte a menté. Még
emlékszem, hogy Dénes az ujjamat szoritotta, el sem akarta engedni. Mintha meg-
érezte volna, hogy elszakitjak télem. Azéta sem fogta meg az ujjamat! Miutan meg-
gyogyult Dénes, azzal engedtek haza Miskolcrol, hogy ,,szerencsére nem igazolédott
be az egriek feltevése, nincs sziikség mitétre, Dénesnek semmi baja.”

Mondanom sem kell, nagyon megnyugodtunk, oriltink. Koran... Havonta kellett
visszamenni kontrollra. Elsé alkalommal megallapitottdk, hogy kotottek az izmai,
gyogytornat javasoltak. Vittiik is! Masodik kontrollon Dénes mar sokkal rosszabbul
nézett ki, rdadasul kiderult, hogy koézépfiulté-gyulladasa van, de még mindig a
gyogytornat javasoltak, eréltették. A vizeletét eqgyik alkalommal sem ellenérizték, la-
borvizsgdlatot nem javasoltak! A harmadik kontrollra mar nem jutottunk el, mert a
haziorvos javaslatara injekcidkurara jartunk, feltételezve, hogy Dénes nathas, de
naproél napra rosszabbra fordult az allapota. Emlékszem, egy péntek este gy don-
tottem, beviszem a kérhazba. igy kotottink ki Egerben, a megyei kérhaz ambulan-
cidjan. Miutan hosszasan és részletesen elmeséltem harom hénapos tortdrankat, az
orvos el sem tudta képzelni, hogy Dénesnek mi baja lehet.

Siirg8s és alapos kivizsgalast kovetden éjszakara kiderilt, hogy vératdmlesztésre van
szUksége, veséje és a maja veszélyben van! Fel sem fogtuk, mekkora nagy a baj, csak
reménykedtiink, hogy komoly kdrosodas nélkil meggydgyul, és hazamehetiink.

A reménylnk hamar elszallt, mikor egy honap mulva visszakeriltiink a kérhazba. Vizs-
galatok sora utan kidertlt, hogy Dininek nem muikodik a bal veséje megfeleléen, és
a jobb oldalival is probléma van. Ekkor mar azt is észrevettik, hogy nem ugy visel-
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kedik és fejlédik, ahogy kellene, de az orvosunk megnyugtatott, hogy ,hospital
szindrémaja” van, késébb majd behozza a lemaradast. Még kétszer kerultlink vissza
Egerbe, a kérhazba vesemedence-gyulladassal. Rengeteg vérvétel, vizsgalat és vara-
kozas utan egy névérke azt kérdezte télem, miért nem megyiink el mashova, lehet,
hogy Dénest m(iteni kellene. Beszéljiink mas orvossal is, kérjiink tanacsot. Igaza volt!
Egy hét sem telt el — miutan Debrecenben egy nephrolégussal egyeztettliink —, mar
benn is fektidtink a debreceni klinika sebészetén. Ott azt kérdezték téltink, hogy mi-
ért csak most fordultunk hozzajuk ezzel a problémaval. Ok mar Gjsziilottkorban is si-
kerrel kezelik a hasonl6 eseteket. Elmeséltiik, hogy mi az orvosok utasitasait kovet-
tik, de mar kétségeink voltak, ezért dontottink ugy, hogy ide joviink. Dénest azonnal
kivizsgaltak, és 48 oran belll megoperaltak. Tehermentesitették a bal vesét, sztomaja
lett (a hasfalon metszett nyilasra kdzvetlenil kivezették a vesét), reménykedve, hogy
még rendbe j6het.

Ekkor volt Dénes 9 hénapos. Id6kdzben a hazunk felépllt, igaz, nem Ugy, ahogy sze-
rettik volna. Sok-sok kis részlet nem ugy sikerilt, mintha az épités kozben aktivan ott
lettiink volna, de nagyon orultiink, féleg a gyerekek, hogy sajat, kiilon szobajuk lett.

Mindenképpen meg kell emlitenem, hogy 6riasi segitség volt a gyermekeim részérdl,
hogy kilenc- és 6tévesen nagyon megérték voltak a helyzettinkkel. J6l tanultak és tel-
jesitettek az iskoldban és az oviban. Szamukra természetes volt, hogy gyakran vol-
tunk kérhazban. Nagyon buszke voltam rajuk. Egyik szemem sirt, a masik nevetett.

Ebben a nagyon nehéz idészakban, ami rank nehezedett, Ujabb tragédia tortént.
Edesapam négy hénap leforgasa alatt, stlyos betegség utan meghalt. Teljesen kibo-
rultam, hénapokig csak sirtam. De muszaj volt erésnek lennem. Az egész csaldadom
ezt varta télem. A sok kérhazi kezelés, utazas, gydgyszer anyagilag az egész csala-
dot nagyon megviselte. Mindent fizetntlink kellett tgy, hogy kézben nem tudtunk dol-
gozni, a vallalkozasunk szlinetelt.

Dénes mar elmult egyéves, amikor az orvosa (nephrolégus) elarulta, hogy nekiink ala-
nyi jogon jarna az emelt 6sszegU csaladi pétlék és a kozgydgyellatasi igazolvany, mely-
nek segitségével nagyon sok gydégyszert téritésmentesen kapnank. Miért nem szélt
nekiink errél senki eddig? — kérdeztik. Kik azok, akik tdjékoztatnak a minket megil-
let6 lehetdségekrdl? Hol mondjak meg, mi a teenddnk?
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A védoéndk, orvosok nagyon leterheltek, sok az adminisztracio. Szerencsére kevés
olyan csaldddal kerllnek kapcsolatba, ahol halmozottan sérilt gyermek van, mert
nem igazan tudnak segiteni a szlléknek. Kevés az informaciojuk, tapasztalatuk a se-
gitségnyujtashoz.

Mar akkor gondoltunk arra, hogy keresslink olyan civil szervezetet, akik tudnak ne-
kiink segiteni. A kornyezetiinkben nem talaltunk olyan szervezetet, ahonnan segit-
séget kaptunk volna! Felvettiik a kapcsolatot a mozgassériltek egyestiletével, meg-
kerestlink tobb alapitvanyt, de a sajndlaton, egylttérzésen kiviil segitséget sehonnan
nem kaptunk! A kérhazakban megismerkedtlink hasonlé gondokkal kiszkédé csa-
ladokkal. Egymastol hallott lehet&ségeket igyekeztiink kihasznalni.

Jott a kdvetkezé m(itét, a bal vese menthetetlen volt, el kellett tavolitani. Masfél éves
volt Dénes, amikor a sebész orvosunk azt javasolta, hogy vigylk el Dénest geneti-
kushoz a fejlédési lemaradasa és a habitacios lehetéségek miatt. Sajnos egyértelmdivé
valt, hogy Dénes értelmileg nem ugy fejlédik, ahogy kellene. Nem volt hajlandé sem-
mit sem tenni, csak Ulni tudott stabilan. Etetni, itatni kellett, nem tudott ragni. Nem
kommunikalt veliink, mosolyogni, 6rllni sem tudott semminek. Nem tudtuk az ér-
deklédését felkelteni, motivalni. Ez volt az az id6szak, amikor a férjemmel tagadasba
mentuink at. Tudomast sem akartunk venni errdl a nyilvanvalé allapotrél. Egyre erd-
sebben ragaszkodtunk a mi verziénkhoz — Dénes le van maradva, majd behozza, ha
vége lesz ezeknek a nagy mutéteknek. Biztunk és hittlink abban, hogy Dénes hama-
rosan rendbe jon és behozza lemaradasat. 2003 tavaszan volt az utolsé és legna-
gyobb mutét, a jobb vese reflux (visszafolyas) korrigalas.

Hat napig volt keze-laba kikotdzve a kisdgyhoz, ameddig a cséveket el nem tavoli-
tottak. Nem mozdulhatott, nehogy a sebek felszakadjanak! Ahhoz képest, hogy nem
értette, mi torténik vele, miért nem kelhet fel, elég jol tlrte ezt az allapotot. Hidba
mondtam neki barmit is, ram sem nézett. Szérnyd volt gy tennem, mintha ez lenne
szamomra a legtermészetesebb allapot! Nagyon hosszu volt nekem ez a hat nap!

De a természetes az volt, hogy a koérilottem l1évd anyukak egyltt nevettek, jatszottak a
gyermekeikkel. Ha fajt valamijak, el tudtak mondani, ha sirtak, meg tudtak nyugtatni
6ket. Erezni lehetett a tobbi szil6 feldl a sajnalatot, egylttérzést. Es azt is, hogy sze-
rencsére az 6 gyermekik nem ilyen sulyos allapotban van! Akkor tudatosult bennem,
hogy vellink valami nagy baj van! Ez mar nem egy egyszer(i lemaradas. Alig vartam, hogy
hazakeruljunk abbdl az ,,egészséges” kornyezetbdl, a csalddomhoz a mi vilagunkba.
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Masfél hét telt el, boldogok voltunk, mert Dénes nagyon jol érezte magat, ugy tlint,
hogy végre megindul az 6 fejlédése is. Sokat jatszott, nevetett, érdekl6dott. Egyik nap
hajnalan, mint derilt égbél a villdmcsapas, epilepszias rohamot kapott, folyamatosan
goresolt. Mint az éraltek, rohantunk vissza Debrecenbe, azt gondolvan, hogy a mi-
téttel van kapcsolatban a dolog. De az EEG kimutatta az epilepsziat. Rettenetesen két-
ségbeestlink a fériemmel, de szerencsére egy olyan gyogyszert allitottak be nala, ami-
vel rohammentessé valt. Viszont a gydgyszer miatt kicsit lelassult, tompultabb lett.

Egerben gyermekorvosunk segitségével kapcsolatba kerultiink a gyégypedagdgiai
szakszolgalattal. Eliranyitottak benniinket a fogyatékosok otthona konduktiv részle-
gébe, gyogypedagdgushoz, massz6rhoz. Elkezd6dott Dénes fejlesztése! Minden
idénket lekototte az ide-oda szallitasa. Minden reggel bevittik 9 érara, délben haza.
Mivel 54 km-re laktunk, az utazassal minden napunk elment, a szallitdshoz mind-
ketten kelletttink.

Régdta van jogositvanyom, jol is vezetek, de olyan idegallapotban voltam, hogy nem
mertem vezetni. A vallalkozasunkat abbahagytuk, mindketténk idejét Dénes fejlesz-
tésére szantuk.

Ugy érzetiik, hogy neki is meg kell adni minden esélyt a fejlédéshez. Nem hagytunk
ki semmilyen javulassal kecsegtetd lehetdséget sem! Fordultunk alternativ gyégymé-
dok felé, vasaroltunk homeopatias készitményeket, jartunk Dévény-mddszer szerinti
tornara, gyogy- és talpmasszérhoz stb. Természetesen e lehetéségekért fizetni kellett.

Jévedelmink nem volt, elkezdtik felélni a dolgainkat!

A konduktorok felvildgositottak bennilinket a segédeszk6zok, gyodgycipd és babako-
csi kozgyodgyra torténd felirdsarol, az OEP megtéritette az utikoltségek egy részét.
Megtanultam, hogyan kell a fejlesztést otthon is csinalni. El6sz6r maszni kellett ta-
nitani. Naponta 6tszor fél 6ra: jobb kéz — bal lab, bal kéz — jobb lab...

Ot hénap utan mar azt mondtam, feladom, semmi értelme, amikor letettem Dénest
a szényegre, hogy kezdjik a maszast. Valamiért ott hagytam a szobaban csticsulve,
mondvan, hogy rogton jovok. Mire visszaértem, nem akartam hinni a szememnek:
a szoba végén térdepelt Dinikém és jatszott az oda készitett jatékokkal. Ezt a nagy
0romot pezsgével Gnnepeltiik! Aztan elkezddédott a jaras tanuldsa. lgaz, hogy las-
sabban, mint a maszas, de fejl6dott. Id6kdzben egy kontrollvizsgalat alkalmaval egy
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anyukatol tudtuk meg, hogy neklnk a pelenka is kézgydgyra felirhaté. Ennek ki-
mondottan oraltink, mert mi rengeteg pelenkat hasznaltunk, és anyagilag nagyon
megterhel6 volt, hiszen naponta atlagosan 3-4 darab fogyott.

Ekkor elhataroztuk, jé volna létrehozni egy olyan egyesiletet, ahol minden infor-
macidt megoszthatunk egymadssal, ahol konkrét segitséget kaphatunk és adhatunk!
Elkezd6do6tt a szervezés, a szlil6k megkeresése.

A napirendlink szinte teljesen Dénes korul forgott, sokszor volt blintudatom a ma-
sik két gyermekem miatt, hogy hattérbe szorulnak. Amit szeretnének, nem valosul-
hatott meg Dénesre val6 tekintettel. Nem mehettiink moziba, kirdndulni, strandra.
De mindig megnyugtattak, hogy nekik igy is j6, csak ne sirjak. Hihetetlen volt, hogy
ilyen kicsik, és mégis milyen megérték voltak velem. Dénest nagyon szeretik, elfo-
gadjak olyannak, amilyen. Bar eleinte mindig azt vartak, hogy végre jatszhassanak
vele, babusgathassak. Vartak, mikor tanul mar jarni, mikor mehet oviba. Aztan hoz-
zaszoktak ehhez az allapothoz, igy természetes nekik.

2004 6szén egy sziil6é tanacsara jutottunk el Budapestre a Bethesda Kérhaz neuro-
I6giai osztalyara. Itt mindenféle vizsgalatot elvégeztek, amit addig nem (MRI, EEG),
s6t még Pécsre is elkildtek bennlinket genetikai vizsgalatra. Minden eredmény ne-
gativ lett, s mivel két évig Dénes rohammentes volt, 2005 nyaran a Convulexet, amit
az epilepszidra szedett, orvosi konzultacié utan elhagytuk. Teljesen meg voltunk gy6-
z8dve, hogy Dénes meggydgyult, nem epilepszias. Ezt minden orvosi vizsgalat, lelet
aldtdmasztotta!

Harom hénap telt el, amikor egyik hajnalban egy nagy rohamra ébredtiink. Sajnos
koran oérultink, és még a mai napig is banjuk, hogy abbahagytuk a gyégyszer sze-
dését. Hidba kezdtuk el Ujra adni, mar nem segitett. Egyre jobban kezdtem idegileg
kikészilni, tiz kilot fogytam.

2005. novemberben, sokadik probalkozasra (elsé alkalommal a leendé vezetd visz-
szalépett, késébb nem volt elegendd alapité tag, nem vallalta senki a vezetdi fel-
adatokat, aztan a birésag talalt az alapité okiratban hidnyossagot, széval nem volt
egyszer() megalakitottuk a Halmozottan Sériltek Heves Megyei Szil6szévetségét,
melynek a férjem lett a vezetdje. Tele volt lelkesedéssel, ambiciéval. Ugy éreztiik, a sa-
jat tapasztalatainkat atadva, masoknak javitunk az esélyein. Fél év leforgasa alatt tobb
mint negyven csalad Iépett be hozzank. Minden csalddnak egyedi a betegsége és a
problémaja. Vannak idésebb gyermekek és fiatalabbak, igy mindenkinek mas-mas ne-



Edes teher

hézségekkel kellett megklizdenie, de a sajat problémankbol adéddan mar tudunk se-
giteni, tanacsot adni egymasnak mindenféle téren. Nagyon jé baratsagok alakultak
ki. Bar sz(ikos anyagi lehet&ségeink vannak, mégis igyeksziink rendezvényeket tartani.
Mar tobb alkalommal foglalkozott vellink a sajtd, szerepeltiink televiziéban, radio-
ban. Hirleveleket adtunk ki, j6 kapcsolatot alakitottunk ki az Esélyek Hazaval. Ren-
deztlink jétékonysagi balt, gydjtést szerveztliink egyik tagtarsunk kulféldi gyégyke-
zelésének koltségeire. (Ennek eredményeként Adam kijutott Németorszagba, ahol
Ossejt-belltetést kapott, a napokban tértek haza!) A Fogyatékos Személyek Esély-
egyenléségéért Kozalapitvany segitségével halmozottan sérilt gyermekek szamara
szabadidés Uszaslehetéséghez jutottunk. Keressiik a kapcsolatot tarsszervezetekkel,
palyazatokon kerestiink tdmogatast programjainkhoz. Jelenleg sziléklubokon, apa-
klubokon veszlink részt. Itt igyekszlink hasznos tudnivalékat ismertetni, de mi ma-
gunk is nagyon sok Ujat megtudunk. Szervezlink szabadidés programokat. Olyan em-
berek jonnek el, akik korabban szinte ki sem tudtak mozdulni otthonrél. Rdadasul ide
el tudjak hozni a gyermekeiket, akik szintén jél érzik magukat ebben a kdrnyezetben,
aminek a szeretet és megértés az alapja. Ha Dénes nem beteg, akkor minden ren-
dezvényen ott vagyunk mi is. Nagy igény van ezekre a szolgaltatasokra, étrejott egy
olyan kozdsség, ahol a csaladok szivesen latott vendégek.

Zankan az esélyegyenléségi taborban mar haromszor vehettek részt a tagjaink, elég
nagy szamban. 2006-ban egy sérllt harmincéves lany Lengyelorszagban tolthetett
egy hetet. Az § és szllei boldogsaga a miénk is volt. Hiszen soha sem juthatott el se-
hova kordbban! Tapasztalatunk, hogy a csaladok tobbsége mintegy 5-6 év utan ma-
gara marad a gondjaival. A baratok lemorzsolédnak, a rokonok egyre ritkdbban jén-
nek. Egyre kevesebb a kézds téma, a csaladok elszigetel6dnek! Szinte csak a
gyerekrél tudunk beszélgetni. Nagyon fontos szamunkra ez a kis k6z6sség.

Szeretnénk létrehozni egy baby-sitter hal6zatot, tavlati célunk, hogy megépuljon egy
olyan nappali lakéotthon, ahol a sériiltek csaladias kdrnyezetben télthetik napjaikat.
Ezalatt a szUl6k dolgozhatnak, normalis életet élhetnek. Fontos, hogy a szUlék a tar-
sadalom egészséges tagjaihoz hasonlé életet élhessenek! Gyakori a csonka csalad,
a tagsagunknak tébb mint 90%-a egyedl neveli gyermekét! Nagyon fontos volna
ezen az aranyon javitani, hiszen akkor a gyermekek egész, szereté csaladban nevel-
kedhetnének. Az allamnak is megtérilne a sziilék nagyobb megbecsulése, hiszen in-
tézeteket fenntartani sokkal kéltségesebb!

Ebben a sziilészévetségben a csaladok ésszetartdsa nagyon erds, szamithatunk egy-
madsra. Megosztjuk egymassal gondjainkat, tanacsot kérhetlink problémainkra.
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Sorsok, torténetek

Sajnos az utébbi egy évben nagyon sokat romlott Dini allapota, a fejlédése is megakadt
a gyakori epilepszias rohamok miatt, de azért reménykeduink benne, hogy csak jora for-
dulnak egyszer a dolgok. 2007-ben, mivel az OEP megsziintette az Utikoltség-téritést,
bevezette az Uj kozgydgyellatasi igazolvany rendszerét, az életiink kilatastalanna valt.
(Az utikoltség-térités megvaltozasa azt jelentette, hogy csak az igénybe vehet6 legol-
csObb tomegkozlekedés rank esé koltségét téritik, ami esetlinkben azt eredményezte,
hogy mivel autébusszal ingyen utazhattunk volna, ezért szamunkra 0 Ft koltségtérités
jart! Nem szamitott az a tény, amit az OEP is elismert, hogy Dénest tomegkozlekedéssel
nem lehet szallitani, mert a jogszabaly erre nem adott lehetéséget! A kézgydgykeret
szamunkra szintén kedvezétlen, hiszen a megallapitasnal csak az allandé gydgyszere-
ket veszik figyelembe, antibiotikum, eseti gydgyszer nem szamit bele! A résziinkre meg-
allapitott 3 havi keret altaldban mar az elsé hénapban elfogy, ugyhogy tébb gyogy-
szer nem is vasarolhaté a terhére. Az is gondot jelent szamunkra, hogy a kérhazi
szakorvos csak téritéses receptre irhat gydgyszert. Ha kdzgydgyra szeretnénk, akkor
ugyanazt fel kell iratni a haziorvossal is, ami szintén nehézkes, hiszen akkor ott is éra-
kig kell sorban allni, a gyerek még késdbb jut gyodgyszerhez!)

Elhataroztuk, mindenlinket eladjuk. Kézelebb kéltéztlink a kozlekedési csomoépont-
hoz: Egertdl 25 km, Mez6kovesd és Flizesabony 5-5 km, M3-as autdpalya 5 km. Azé6ta
az utikoltség-térités szabalyai némileg javultak: indokolt esetben 21 Ft/km téritést kap-
hatunk, bar nem a tényleges tavolsagot veszik figyelembe a szamitasnal. Sajnos ez
sem fedezi a tényleges koltségeket, de a semminél azért tobb...

A Szulbszovetség harcol azért, hogy a csalddok nagyobb megbecsulést kapjanak,
emelkedjen az 4polasi dij, tényleges Utikoltség-téritést kapjunk, mikodjenek tényle-
ges segitséget nyujté szulb- és csaladseqitd szolgaltatasok.

Ez alatt a hét év alatt az egész életiink és értékrendiink megvéaltozott. Sok igaz ba-
ratra talaltunk, akik nem fordulnak el t6liink ebben a nehéz helyzetben, hanem mel-
lettiink vannak. Olyan dolgoknak tudunk érilni, amelyekrél kordbban azt sem tud-
tuk, hogy léteznek. Egy egyszerl, dnzetlen, szeretetteljes vilag ez, a mi vildgunk, az
én csalddom.

K6szondm, hogy elolvastak, remélem, segitségére lehet masoknak a jovében.

Doménné Csicsman Agnes
Szihalom, 2008. aprilis 9.



Barkoczi Judit, Karacsond

Barkoczi Juditnak hivnak, Heves megyében élek. 1970-ben szilettem Gydngyoson.
Szlletésem 6ta Karacsondon élek, ebben a Gyongyostdl 15 km-re talalhato kis falu-
ban. Altalanos iskolai tanulmanyaim befejezése utan bolti eladénak tanultam, de a
szakmamban nem sokaig dolgozhattam.

1992-t6l az orvosi hanyagsag miatt oxigénhiannyal szlletett kisfiamat apolom otthon.

1991 majusaban férjhez mentem, 1992-ben mar megsziletett a Maté, akit nagyon
vartunk.

Maté hétféi napon sziletett, de mar vasarnap reggeltél bent fekidtem a szll6észo-
baban, hallgatva a masik anyuka ,,fajdalmat” és az egészséges baba gyonyord sira-
sat, amivel jelezte a vildgnak, hogy ,itt vagyok, megérkeztem”.

Nekem inflziéval inditottak volna meg a sziilést, de sajnos nem jartam szerencsével
(vagy: nem sok sikerrel): hétféig mar nem is jottem ki a szlilészobabdl, sajnos nem
tagultam. igy sok keserves 6ra utan Maté 18 6ra 8 perckor jott a vilagra. Csakhogy
6 nem sirt fel, mint a tobbi kisbaba; ekkor tudtam, hogy baj van. A fogadott orvo-
som egész nap ,konyorgott” a felettesének, hogy csadszarozzanak meg, mert baj
lehet, de 6 igy valaszolt, sz6 szerint: ,Nem kabat, hogy leakasszak, majd kijon az a
gyerek!”

Azon a napon én lettem volna a harmadik anyuka, akit csaszarozni kellett volna, de
neki mar nem volt hozza kedve. Ez tette a mi életlinkre a pecsétet. Maté lekerilt a
gyermekosztalyra, onnan a harmadik napon Egerbe, majd ott volt egy hénapig.

Ez id6t6l indult be életlinkben a nagy utazas: szabadsaghegyi klinika, Amerikai Uti
klinika, TGzolt6 utcai korhaz, Tunyogi Erzsébet gydgytornasz.
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Sorsok, torténetek

Amig gyogytornaszhoz jartunk fejlesztésre, Budapesten laktunk egy anyaszallason
egy masik karacsondi édesanyaval és az 8 szintén sulyos beteg gyermekével. Kerule-
teken keresztll villamoson, metrén, buszon utazva, a nehéz babakocsit le-fel cipelve
értik el célunkat, és jokat nevettiink kozben, hogy két falusi tydk feljott Pestre. igy
taldn kdnnyebb volt a csaladtol kalon élni.

Varga Zoltanhoz talpmasszazsra hordtuk a gyereket tobb-kevesebb sikerrel, volt és
még lett volna valtozas, de a pénztarcank nem birta tovabb.

1993-ban férjemmel épitkezni kezdtlink, én kbzben Matéval voltam otthon.

1998-ban - sok-sok prébalkozas utan orvosi segitséggel — megtortént a csoda: két
gyonyor, egészséges kisbabank sziiletett, egy kislany, Csenge és egy kisfit, Abel.
lgaz, 6k mar Budapesten, és csaszarral szlilettek.

Matét az ikrek szlletése el6tt még naponta bolcsédébe és napkodzibe hordhattuk
Gyoéngyosre.

De mindig térténnek olyan dolgok, amikre az ember nem szamit: épp hogy harom-
gyermekes édesanya lettem, amikor a napkéziben bejelentették, hogy Maté tébbé
nem jarhat oda, mert nem 6nellato.

igy harom gyermekkel teltek napjaim; igaz, a csalad, a baratok segitettek, mindig volt
egy jo ember mellettiink. Hivatalos helyrél nagyon kevés segitséget kaptam, szinte
minden lehet6séget magamnak kellett kijarni. Kézben Matét fejlesztésre hordtam
Egerbe, Gyongyodsre, Hevesre, mikor hol [attunk tébb reményt.

Az ikrek id6kozben 6vodasok lettek. 2005 majusaban az apukajuk itt hagyott ben-
niinket, ez nagyon fajt nekik. A mai napig nem nyugodtak bele. 2005. december 6-
an a Mikulds ajandékot tett a csizmankba: azon a napon mondtak ki a valast. Mi
mar rég nem éltiink jol: Matét nem szerette, nem volt hozza tiirelme, intézetbe sze-
rette volna adni. Valasunk 6ta nem is latogatja; van, hogy akar két hénapig az ikre-
ket sem viszi el. Ami legrosszabb az egészben, hogy magaval vitte azt az autét,
amelyet még a hazassagunk ideje alatt vasaroltunk. Amiben benne van a Maté
400 000 Ft-ja, amit autévasarlasi tamogatasként kapott. Ha vinni kell a gyereket, az
apukam szokott besegiteni a sajat autéjaval.



Harom gyerkéccel — egyedul?

Ebben az idében alakult meg a Halmozottan Sériltek Heves Megyei Sziil6szévet-
sége, melynek alapité tagja vagyok. A szOvetség tagjaként — mint sorstarsak — a ma-
gunk szerény médjan nagyon sok hasznos informaciét osztunk meg egymas kézott.

Volt egy nagyon szép Uj hazunk, amit eladtunk. En a harom gyermekkel egy szazé-
ves faluszéli hazba koltéztem — csak arra volt elég a pénzem, valahova pedig kol-
t6zni kellett. Az utcaban foldut van, olyan, hogy esé utan autéval nem lehet feljonni.
A 16 éves beteg fiut 6lben hozzuk az utca végérdl, mert ugye fejlesztésre csak hor-
dani kell. Ha beteg, a mentd vagy az orvosi ligyelet kétszaz métert gyalog jon.

Nagyon nehéz anyagi kérilmények koézott éltlink — killondsen télen. Az apolasi dijam
33 533 Ft - volt olyan hénap, amikor 27 000 Ft volt gazszamla.

De most Uj életet kezdlink. Eladtuk a hazunkat, mert innen tdl messze van az iskola,
nincs szilard Utburkolat. A falu kézpontjahoz kézelebb néztink ki egy kisebbet. Igaz,
azon mar hitel is lesz. Mert egy keresetbdl (dpolasi dijbdl) nem lehet sporolni; j6, ha
honap végére még van pénz kenyérre, tejre és 15 dkg parizsira.

38 éves, okos n6 vagyok, de azt még mindig nem tudom megérteni, hogy az édes-
anya, aki otthon van, apolja beteg gyermekét, miért nem kaphatja meg legalabb a
minimalbér 6sszegét havonta. Miért nem kap nagyobb megbecsilést? Hisz mindig
azt halljuk, hogy egy beteg gyermeket, ha beadnak intézetbe, az milyen sokban van
az adllamnak. Mi, édesanyak miért nem kaphatunk tébbet? Valdszind, hogy akkor
tobb gyermek élhetne szeretd csalddban. Ez hatdssal volna masokra is, a testvérekre,
rokonokra...

Most, hogy Ujra koltdzés elStt allunk, az életlink 1ddakban és zsakokban, talaltam va-
lamit a szekrény aljan: tudtam, hogy van valahol, csak azt nem, hogy hol. Pedig vagy-
tam ra, hogy elolvassam. Most megtalaltam, szeretném megosztani Ondkkel
gyermekembhez irott levelemet:

Szeretett Kisfiam, Maté!

Amikor terhes voltam veled, és a szivem alatt hordtalak, én voltam a vi-
lagon a legboldogabb.

Amikor 1992. januar 20-an befekiidtem a kérhazba, és hordtak a kisba-
bakat enni, alig vartam azt a boldog percet, hogy majd téged is egyszer
igy hoznak hozzam.
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Sorsok, torténetek

Elj6tt a varva vart nap, 1992. januar 27., amikor te sok szenvedés utan a
vildgra j6ttél. Csak te nem sirtal f6l régtén, mint a tébbi kisbaba, aki az
alatt az id8 alatt sziiletett, amig én a szll6szobaban vartam a te vilagra-
joveteledet. Akkor megtudtuk a hallgatasod okéat: , oxigénhidny”! Téged
nem hoztak szoptatasra, mint a tébbi kisbabat, mert benniinket elszaki-
tottak egymastol.

Te inkubéatorba, a gyerekosztalyra keriltél, én nagy banatomban vissza a
szobamba.

Te voltal nekem a vildgon a legszebb és a legaranyosabb kisbaba a F6ldén.
A 3. napon elvittek az egri kérhdzba, Dr. Juhdsz Jolanhoz, akinek 6rék ha-
ldval tartozunk ERTED!

Ott voltal 3 hétig, ezutan beindult életedben a nagy utazas. Az évek soran
mar nagyon sok helyen megfordultunk, és mindig biztunk abban, hogy
segitenek.

De mi mindenhol azt a szivbe hasito tényt hallottuk, amit eddig is tud-
tunk, hogy te soha nem leszel egészséges. Te soha nem leszel olyan, mint
a toébbi kisgyermek, te nem jérsz évodaba, iskolaba. , Tebelbled nem lesz
EMBER!"” Ezt egyhetes korodban mondta szo szerint igy egy gyermekor-
vos, mert azt hitte, nem hallom.

Draga kisfiam!

En mégq igy is, életemnél is jobban szeretlek. Még ha te més is vagy, mint
a tobbi.

Te igy is az én egyetlen gyermekem vagy, aki mindennél és mindenkinél
fontosabb nekem. Hisz mi annyit sirtunk mar veled és érted az életed
hérom és fél évén at.

De akkor is: nekiink nincs nagyobb boldogség, mint amikor te rdénk mo-
solyogsz, szebben rakod a labad, vagy atéleled a nyakunkat.

Draga egyetlen gyermekem!

Szeretném, ha mindig éreznéd, hogy én csak érted vagyok, hogy van
édesanyad, aki, amig él, csak rad vigyaz, és arra var, hogy kimondd a leg-
szebb mondatot: SZERETLEK EDESANYAM.

1995. 09. 26.



Harom gyerkéccel — egyedul?

Nem most lett ez a levél megirva, hanem tizenharom éve. De csak annyi valtozott,
hogy mar harom gyermek anyukaja vagyok. A Maté 164 cm magas, olyan, mint egy
egészséges kamasz. Rajta is ugyanugy jonnek a pattanasok, 6 is ugyanugy né. Csak
sajnos nem beszél, egyedul nem jar. De a nyakamat ugyanugy atéleli, magahoz huz,
ram nevet, és csuda-csuda sok szeretetet ad.

Egyedul harom gyermekkel nem kénnyt az élet, féleg, ha az egyik nem egészséges.

De az nagyon jo, hogy 2005-ben megalakult Doman Zoltan vezetésével a halmo-
zottan sérilt gyermeket nevel§ sziil6k szoévetsége, ahol alapité tag vagyok. Kéthe-
tente szuléklub van, ahol, amig az anyukak, apukak beszélgethetnek, el6adasokat
hallgathatnak, addig az egészséges gyerekek jatszhatnak, jol érzik magukat. A szi-
|6k egymasnak elmondhatjak, hogy hol, mit hallanak, megprébalnak segiteni a ma-
siknak, hisz sorstarsak.

Bar nagy nehézségeket okoz szdmunkra az utazas, hiszen a szll6klub Egerben szo-
kott lenni, ha tehetjuk, mindig megytink! Ez maradt nekiink az egyetlen kéz6sség,
ahol megértenek.

A szUl6szovetségnek kdszonhetden mar kétszer is voltunk Zankan az Egyenlé esélyek
nev( téli tdborban, ahova szintén vihettliik az egészséges gyermekeinket is. Nem jut-
hattunk volna el soha, ha nincs ez az egyesilet! Ez nagyon nagy segitség.

En ugy gondolom, hogy a sziil6szévetség miikodése a vezetdn és a vezetdségi ta-
gokon mulik. A vezeténk emberségbdl 6tosre vizsgazott: ahol kell, 6 ott van, akinek
kell, 6 segit. Rendszeresen megtartjuk a Sérilt gyermeket nevels csaladok Tisza-tavi
taldlkozojat, szoktunk hajoékazni, bogracsozni, rendszeresen tartunk télapo- és ka-
racsonyi Unnepséget. Nénapkor az apukék virdggal kedveskednek.

Fels6tarkanyban gyermeknap alkalmaval a sérilt és egészséges gyerekek kdézdsen
jatszanak. Mindig van a szul6klubon ragcsalnivalé, Gdit6, kavé. Nagyon sok szilé
van, aki egyedul neveli a gyermekét, akik szintén oda jutnak csak el, sok hasznos ta-
pasztalatot, segitséget ott kapnak. Zoli mindig elmondja az U] térvényeket, hogy ki
mire jogosult, hova lehet fordulni segitségért. A legtobb informaciét — egymastol is
— itt kapjuk!
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Sorsok, torténetek

Mi igy éljuk az életlinket: napi 20-24 6rat dolgozunk; néha elfaradunk, akkor ledltnk,
majd Ujra folallunk, kezdjik eldlrdl... Es kézben mosolygunk, ha gyermekeink l4t-
nak: 6k ne érezzék meg azt, amit mi mar tudunk, hogy nem kénny( az élet.

Este a fejlnket a parnara hajtjuk, a szemulnkbdl folyik a kénny, és azért imadkozunk,
hogy csak ennél rosszabb ne legyen az élettink. Elére féltink a nyugdijtol — mire sza-
mithatunk?

Ha csak egy kicsit tobb segitséget, tdmogatast kapnank, ha volna egy szakapolé vagy
csaladseqitd, aki hetente két-harom alkalommal szeretettel vigydzna Matéra, amig
el tudnék menni dolgozni vagy Ggyeimet intézni — az sokat jelentene. Hallom, a f6-
varosban tébb seqgitség jut a hasonlé helyzetu sziléknek. J6 volna, ha ez szdmunkra
is elérhetd lenne.

Ha azok az alapitvanyok, amelyek azért jottek Iétre, hogy a beteg gyermekeket ta-
mogassak, tényleg tdmogatnak Sket, az is nagy segitség lenne.

Mi a Goncz Arpadné altal 1étrehozott Kézenfogva Alapitvanytél minden évben két-
szer anyagi segitséget kapunk. Ez nagyon jo érzés; még egyszer sem utasitottak el,
ha hozzajuk fordultam.

Mi 140 000 Ft-bdl éliink, éldegéliink havonta. Amibdl, ha az Uj hazunkba koltézink,
még havonta a kolcson torlesztésére is kell fizetni.

Mi akkor is varjuk a csodat, hogy egyszer majd a mi munkankat is megbecsulik; hogy
taldn a parlamentben rajonnek, hogy tébb segitségre volna sziikségiink. Az allam-
nak olcsébb volna megbecsilni a csaladokat, mint intézeteket fenntartani! A gyere-
kek akkor szeret6é csaldadokban nevelkednének, felnéttként sokkal jobban tudnak
kezelni a fogyatékkal él6 embertarsaikat.

Barkdczi Judlit
Karacsond, 2008. aprilis 9.



Bodnar Bélané, Eger

Bodnar Bélané vagyok. A terhességem veszélyeztetett volt, mert a terhességem el6tt
ciszta volt a petefészkemben. A kezelések utan teherbe estem, veszélyeztetett lettem,
pihentettek. A problémakhoz még a vérszegénység tarsult, amit szintén gyogyszer-
rel kezeltek. Nagyon akartam a kisbabat, és mindent elkdvettem, hogy meg is tart-
hassam. Utolso napig kibirtuk, és két éra alatt megsziletett a kisfiam, 3300 grammal
és 54 centiméterrel. Volt hat boldogsag: nagy volt, szépen fejl6dott, meseszép, gyo-
nyord baba volt. 1986-ban felrobbant a Csernobili atomerému. Az életiink ekkor
megvaltozott. A kisfiam, Bécike ekkor masfél éves volt. Fejlédésében elérehaladott
volt: hat hénaposan Ult, hét hénaposan alt, kilenc hénaposan jart. Kétévesen be-
szélt. Az orvosok ezt utélag meg is jegyezték. Amivel gondom volt, az étkezése, ke-
veset evett. Sokat volt beteg, dllandéan megfazott. A fogacskai lassan jottek ki, és
akkor szinte mindig beldzasodott. Az étvagya pedig még rosszabb lett. Egy par falat
ennivalot is csak harcok aran kiizdoéttink le. A megfazasokat hanyasok kisérték. Ami-
kor panaszkodtam, hogy valami nincs rendjén, valami nagy baj lehet, azt mondtak,
ne gondoljak rosszra, semmi baj nem lehet, mert értelmes, nagyon tgyes. igy teltek
a honapok és évek. A bolcsiben is jol érezte magat, csak az étvagya nem javult. Akkor
evett j6l, ha paradicsomszosz volt hisgomboccal. Az 6vodaban sem valtozott a hely-
zet, az étvagya tovabbra sem javult. Négyéves koraban hidba panaszkodtam, az en-
dokrinolégusunk azt mondta, ne gondoljam, hogy baj van. Félévente kontrollalta,
megmérte a magassagat és a sulyat. Ami nem valtozott. Tovabb panaszkodtam,
5 éves lett, mire elértem, hogy csinaltatott egy rontgent. Megnézte a csontosodasat.
Mar ekkor elvaltozast mutatott, de erre sem reagalt. Azt mondta, ,,ugyan, anyuka,
ne gondoljon rosszra, nincs itt semmi baj, hiszen anyuka is vékony és kicsi”. Ezzel el
is intézett bennlinket. Igazabdl nem tudtam, mit csindljak, de éreztem, baj van. A tu-
netek akkor jelentkeztek, ha megfazott. Ami szamomra nem volt természetes, az a
térképes nyely, a sugarban hanyas megfazasnal és az, hogy nem fejlédétt — azaz
sem a magassaga nem valtozott, sem a stlya nem nétt. A tehetetlenség volt a leg-
rosszabb. Nem tudtam, hova menjek, kit keressek meg a gondommal. Hat és fél éves
volt, amikor megszuletett a kisdccse. Nagyon varta a kistestvért, nagyon boldog volt.
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Viszont én Ugy gondoltam, valami megint nem j6. Szomoru lett, nem tudott ne-
vetni. Szemecskéit lestitotte, nem tudott a szemembe nézni. A szemészetre beutalt
a doktorndnk, és szemlveget kapott, de hidba: ha latott, szemulveg nélkil is latott;
ha nem latott, akkor szemiiveggel sem. Nagyon furcsa volt. Hitetlenkedtem és ujra
elvittem megnézetni a szemészetre, de mar egy ismerés féorvosnéhoz. ElImondta,
nem szemészeti jellegli a probléma, valami mas van a hattérben. Tanacstalan vol-
tam, de mar éreztem, nagy a baj. Egyik nap a pohar mellé toltotte a teat, amit elStte
nem tapasztaltam. Itt mar kettds latasa volt. Kérdeztem téle: ,Kisfiam, nem latsz
jo1?" & azt valaszolta: ,Nem tudom, anya.” Ugyesen jatszott a legéval, fantaziapa-
lotakat épitett. Viszont ahova z6ld szin kellett volna, az nem volt ott. Megkérdeztem
t6le, és 6 azt valaszolta, hogy nincs zoéld. Nem ismerte fel a z6ld szint. A hanyas mar
reggel, éhgyomorra jott. Ekkor kijott haziorvosunk, megnézte, majd beutalt ben-
nlnket a neuroldgiara. A féorvosné kedves volt, fejfajasi panaszairdl kérdezett. A
kisfiam nagyon aranyosan elmondott neki mindent, olyasmit is, amit el6tte nekem
nem tudott elmondani. Elkezd6dott a kivizsgalas. EI&szor rontgenfelvételre mentlink
és szemészetre. Igaz, én mar csak a féorvosnéhoz vittem, aki megvizsgalva mar el-
térést latott a szemfenéken, azaz pangast, ami el6tte egy héttel még nem volt. A
rontgen nem sikerult egybél. Nekem azt mondtak, mivel szoptatom a kicsi babat, ne
menjek mar be a rontgenbe. igy a férjem ment be. Nem mondott semmit, csak hogy
varni kell. Mar tizenotszor visszahivtak, amit sokalltam. Tudtam, hogy baj van.

Azt is megéreztem, amikor a mi leletiinket vitték. A férjem tudta, de nem mondta
meg nekem. Széltak, hogy var bennlinket a neurolégus f6orvosné. Kértem a leletet;
azt mondtak: mar a féorvosnénél van. Na, ekkor mar szerencsétlennek éreztem ma-
gamat. Tudtam, nagy a baj; éreztem, amig atsétaltunk az udvaron, a kisfiam mar
csapva-kaszalva rakta a jobb labat. A rontgensugarak artottak neki. Megint hanyni
kellett neki; igy az apja vécére vitte, én pedig mentem be a féorvosnéhoz. Kézolte
velem, hogy agydaganata van, nagy a baj, de mindent megtesznek. Ekkor, nem
tudom meddig, ndlam se kép, se hang nem volt; nem tudom, mi toértént. Arra tér-
tem magamhoz, hogy bejottek, és megbeszéltik, hogy a kérhazban kell maradnia.
Folyamatosan bent lehettiink vele. Felvaltva egymast bent Bécikénél és itthon a kicsi
Zolikanal. Ot napot volt az egri kérhazban. Az is igaz, hogy amikor csak tehette, a
féorvosné is ott volt vellink. Strgésséggel kérte a CT-vizsgalatot, de harom napig
kellett varni ré — a vizsgalat a miskolci kérhazban tértént meg, mert Egernek még
nem volt gépe. A CT-vizsgalatra kiilon mentét sikertlt intéznlink. Vittik a kicsi test-
vérkéjét is Bécikének. igy egyszerre tudtam ellatni 8ket. A vizsgalatkor behivattak, és
a két szememmel lattam a képernyén a daganatot. Borzaszto latvany volt. Meg is kér-
deztem, mondtak: az a daganat. Itt igéretet kaptunk a Tanar Urtél, hogy megmditi.
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Nem tudom mai napig sem, de mi azt mondtuk, csak az Amerikai Uti idegsebészetre
visszuk Bécikét. Akkor el akartunk indulni vele, de nem engedték. Azt mondtak, el6-
zetesen el kell inditaniuk az athelyezést. Nem engedhetnek el, mert nagyon rossz az
allapota a fiamnak. A GYEK-re keriltink. Szintén megengedték, hogy benn lehessek
vele. Tudtam, ha vele lehetek, nem érheti baj. Mindennap bent voltunk, de csak huz-
tak az id6t. Nem értettem, mit akarnak még. Pestre mentlink volna MRI-vizsgalatra.
Ha engednek, hamarabb tudnak segiteni rajtunk. A végén csak elintézték az dsszes
vizsgalatot, amit a kisfiam hdsiesen végigcsinalt. lgaz, azt sem értettem, miért nem
vihetjik kényelmes kocsiban a fiunkat fel az Amerikai ati klinikara. Helyette, amikor
kértink helikopteres segitséget, azt is elutasitottak. Viszont egy rozoga rossz men-
téautoval kellett megtenni az utat, amit Utkdzben még hegesztettek is. Kiilonos volt
szamomra, ma sem értem. Miért tették ezt veliink? Taldn azért, mert mi nem en-
gedtik az operaciét nekik. Utdlag kidertlt, a Tanar Ur nem merte véllalni, mert na-
gyon veszélyes volt: az érfestésnél latszott az érhaldzatba belenétt daganat. Nekem
lett igazam: éreztem, nem hagyhatom a fiamat itt. Célom az volt, hogy ne veszitsem
el a kisfiamat, hogy mindent tegyenek meg érte, amit csak lehet.

Felkertltink dr. Paraicz Ervin professzorhoz. Neki készonhetem, hogy j6 kezekben
voltunk. Azonban innentdl kezdve a kisfiam Ujra ki volt téve minden vizsgalatnak. Saj-
nos nekik csak a sajat vizsgalat volt j6. En is ezt tettem volna, de sajnaltam a kisfia-
mat. A vizsgalatok utan bemutattak neklink az idegsebésziinket. Halaval emlegetem
a mi szuper orvosunkat, dr. Czirjak Sandor féorvos urat. Tizenhét éve jarunk hozz3,
a mai napig — igaz, most mér Tanar Ur. Az is kideriilt, 15 orvos kozil csak féorvos ar
vallalta el Bécike mUtétjét. Megbiztunk benne. Megvizsgalta a kisfiunkat és el-
mondta: rendkiviili gyermekiink van. Azt mondta, szaz gyerekbdl egy van olyan, mint
a Bécike. Mindent Bécikével egytitt beszéltiink meg. Mondta neki: Bécike, dudor van
a fejében. Nem értette, még kicsi volt: 16 kg és hat és fél éves, alig 106 cm. Viszont
mindent megfigyelt alaposan. A mtétre felkészitett benniinket f6orvos Ur: nem vi-
gasztalt, a tiszta tényeket kellett neki elmondania szamunkra. Nehéz volt 1% eséllyel
indulni a mdtétre. Azt mondta, ha kiveszi a daganatot, lehet, hogy az agyi adllomany
Osszeesik. Azt hittem, ez nem igaz; hittem, hogy sikerilni fog és reménykedtem
benne. A m(itét napjan csak délutdn mehettliink be. A m(itét tizéras volt. Az inten-
zivre keriilt, nem tudtam, mi var ram. Felkészitettek benniinket. Nem latott ben-
nlnket, csak érezte, hogy ott vagyunk. Ami meglepett, hogy megkérdezte, mit
hoztunk neki, mert éhes. Ezt a sz6t nagyon régen hallottuk téle. Hirtelen mindenki
meglepddott. Csokit adhattunk neki. Megszlint az agynyomasa, térszlkité hatas
nem volt tébbé. A fejecskéje teljesen be volt kdtve. Az arcocskaja elvaltozott, beda-
gadt. Mindenhol csovek, infuzié — a latvany rémiszté volt. Viszont, hogy él és be-
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szél, az volt 4m a csoda szamunkra. Hittem és hinni is fogok benne mindig. Ugy gon-
dolom, amig Bécike ilyen akaraterével rendelkezik, addig én is. Egymast er6sitjik.
Minden nap a kedvencét készitettik és vittik neki. Jé volt 1atni, ahogy eszik az a kis-
fidcska, aki nem tudott enni. A daganat 4 cm-es volt, benne egy 2 cm-es cisztaval,
ami gyorsan nétt és hozta a tlineteket. A neve Craniofaringeoma. [ezt nem igy irjak,
de igy kell ejteni, szerintem maradhat] Allitlag én hamar észrevettem, mert ezt nem
szoktak észrevenni, csak amikor mar késé. lgaz, nagyito alatt dllanddan figyeltem; én
mondtam, hogy baj van, de nem hitték el. A Professzor Ur azt is elmondta, hogy egy
hormonalis vérvételbdl hamarabb meg lehetett volna tudni. Ez hidnyzott, ezt a vizs-
galatot nem tette meg az endokrinolégusunk, amikor én panaszkodtam négyéves
koratél. Ugy gondolta, minek szarjuk meg foléslegesen. Egy kisebb daganatot kony-
nyebb megmditeni: kevesebb a szévédmény. Talan csak egy mitét lett volna, és nem
hat, amin Bécike atesett. Nehéz ezt igy még ma is leirni.

Lassan megerdsodott, atkertltink a Budai Terlleti Kérhazba, ahol az endokrinol6-
gian kezelték. Itt nagyon fontos volt beallitani a folyadékért felel6s hormon szintjét.
Ennek nagy a veszélye, mert tul sokat pisil és tul sokat iszik. Amikor sikerult egyen-
sulyba hozni, akkor engedték haza, és a bedllitott hormon orrcseppet adni kellett
itthon is. Itt is benn lehettem, ha nem is ugyanugy. Hazajévetellinkkor steril szoba,
mindenki elszeparalva. Nehéz volt, de kibirtuk. A kistestvére is tigyesen helytallt, mert
minden este Uigyesen szopizott, napkdzben a lefejt tejet kapta, ez tartott észnél.
Nem volt id6m 6sszeroppanni. Erésnek kellett 1atszédni, még ha a szivem megsza-
kad, akkor is. Bel6lem er6sodott Bécike. Reménnyel telve mentlink az elsé hathetes
kontrollunkra. Megcsinaltak a CT-vizsgalatot és nyugalmi allapotban hazaengedtek.
Osszel, azaz mar télen elkezdte az iskolat, egy fél év alatt megtanult mindent, amire
szlikség volt. Beigazolddott, hogy zseni a képessége, mert gyorsan tanult. Igaz, ma-
gantanuloként itthon, nyugodtan. Hat hétre ra Gjra kontroll. igy telt el egy év addig,
amig nem fedezték fel Gjra a daganatot és cisztat. 1992 szeptemberében mar me-
gint nincs iskola: az én kisfiam bekdszont a tanité néninek az iskoldba, majd men-
tlnk a kérhazba, fel Pestre. Készitették, erdsitették a mtétre. A forvos uUr azt
mondta, ne kérdezziik, mikor muti, legytink tirelemmel. Nem akartuk, hogy Bécikét
megviselje, de éreztem, baj lesz. Eljott az operacié napja, este mentek borotvalni Bé-
cike hajat, a kisfiam kiborult. Tudta, mi var ra. Félt. Nagyon rossz volt, ezt az érzést
nem kivanom senkinek. Nehéz egy édesanyanak azt mondania a fidnak, hogy min-
den rendben lesz, amikor azt sem tudja, mi var rd. Most befejezem, mert elmosédott
eléttem minden. Nem ldtom a bet(ket, és elszorult a szivem. Bocsanat.

Folytatom.
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Nagyon nehéz este volt, ahogy hazafelé indultunk, én nem is akartam elindulni. A fér-
jem is zokogott, vezetés kdzben egyszer csak azt vettem észre, raborul a kormanyra
és zokog, a kocsi lassan leallt. Akkor Ugy éreztem, sosem fogunk hazaérni. Nem bir-
tuk tovabb, sok volt a fajdalom a sziviinkben. Masnap reggel elcsigazva, alig aludva
tengddtink. Délben nyugtato injekciét kaptam, majd jott értlink a rendérségtdl az
autdé a sofdbrrel és vitt benniinket a kérhazba. Nem tudtuk, mi var rank. Még sok idé
kellett. Este 6 6ra korul fejezte be a mitétet a féorvos ur. A remény volt csak sza-
munkra. Szomoru volt, sajnos lebénult a bal oldala és a szemére sem latott. Nehéz
volt nagyon. Hat hét alatt sok minden tortént velink, fent laktunk Pesten az isme-
réstnknél. A férjem kifestett nekik, én kitakaritottam, ez volt a halank jele, hogy
naluk lakhattunk. Kénnyebb volt igy naponta kétszer bejarni Bécikéhez a koérhazba.
Nagyon lassan épilt fel. A bénulds megmaradt. Hormonalisan beéllitottak. Mig Bé-
cike a kérhazban épulgetett, addig a kistestvére a nagymamajanal volt. Sajnos mama
nem jott ide a kicsi mellé, aki igy masfél évesen egy idegen kézegben volt, nem is-
merte a helyet mamanal és nem szokta meg. Hidanyoztunk neki nagyon. A fényké-
peinket puszilta. Nappal aludt, éjszaka sirt, de ezt mi nem tudtuk, nem mondta meg
a mama. Bezarkézott és tébbé egy szt sem szolt. Otévesen kezdett beszélni, de
akkor sem tisztan, de ez rendez8dott hétéves korara, mire iskoldba ment. Mikor fel-
hoztadk hozzank a kérhazba, utdana mar nem adtam oda nekik, velink maradt Pesten.
Az ismer6sok vigyaztak ra, mig a kdrhazban voltunk Bécikénél. Egyszer bevittiik Bé-
cihez, és oriltek egymasnak, nagyon meghaté volt.

lgaz, furcsanak taldlta Bécit a bekotott fejével, ezt lattuk a meglepddott arcocskajan.
Amikor hazajottiink, el6tte egy héttel a kicsi fiunkat a masik mama vallalta, ott sze-
retett lenni, ismerte a helyet. Ahogy meglatott benntinket, atélelt, és mintha megve-
regette volna vallunkat, ahogy Bécit is meglatta: j6, hogy hazajottetek. Innentdl
mutogatva kért mindent. Megszoktam, megértettem. Hétévesen teljesen tisztan be-
szélt, mehetett iskolaba, addigra rendez6dott a lelkivildga. Az életiink tovabbra is a
koérhazzal szoros kapcsolatban volt. Négyhavonta jartunk mind a két kérhazba kont-
rollra Bécikével. Bénuldsa megmaradt, habar itthon segitettem, tornaztattam magam
a fiamat. Nem volt mit tennem, nem mondtéak, hova vigyem rehabilitaciéra. Szeren-
csére egyik rokonunk gyégytorndsz, 6 megtanitott minden mozdulatot 1épésrdl |é-
pésre, és én segitettem a fiamat tornaztatni. Sokszor nehéz volt, mert lattam, faj neki,
én mar fajdalmat nem akartam neki okozni. Tanulni akart, de én nem engedtem, pi-
hentettem. Nagy volt rajta a teher, nem tudta elfogadni, hogy lebénult a bal keze.
Sok id6 kellett, hogy feldolgozza. Volt még egy iszonyatos nagy baj, goércsolt a laba,
fajt. En még gy tekergetni labat nem lattam, mint amit Bécike csinalt a fajdalma-
ban. Vizsgalatkor kider(lt, epilepszias gorcse van a lababan. Gyogyszert szed ra a mai
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napig is. Iszonyatos fajdalmaiban tehetetlenil alltam, mig nem kaptunk gyégyszert ra.
Nekem ezt nehéz volt elviselni, mert nem akartam neki fajdalmat. 1993 januarjaban
a CT ujabb daganatkiujulast mutatott. Ezt ittriumos belltetéssel oldottak meg apri-
lisban. Ez egy hatoras beavatkozas. Altatasban végezték. Utana két napig rosszul volt,
hanyt. Lassan rendez8dott allapota, és hazaengedték. Vartunk és reménykedtiink,
nem lesz tobb ilyen. Sajnos nemhogy kevesebb, még tobb lett, és néttek a cisztak is.
A mUtétet a CT aladtdmasztotta, de mivel miteni nem lehetett, mert fél6, hogy elve-
szitjuk, igy még egyszer egy ittriumos beavatkozas johetett szoba. A cisztdk nem akar-
tak zsugorodni, pedig az lett volna a cél. Reménykedtiink benne, rendbe jon minden.
Sokasodtak a cisztdk, ami nem volt szerencsés. Szeptemberben Ujabb beavatkozas
tortént. Ennél a mitétnél nem engedte Bécike az altatast, mert nem volt j6 hatassal
ra. Rosszulléteket okozott neki, és félt, inkabb éber érzéstelenitésben akarta a bea-
vatkozast. Nehéz volt szamara elviselni a fajdalmat, de megtette. Egy igazi hés a fiam,
sok ember tanulhatna téle. A kitartasa, a betegség elviselése megmutatja, micsoda
hds a fiam. Sokat lehet téle tanulni tlrelmet, nyugodtsagot.

Ezek utan sem lehettlink nyugodtak, mert Gjabb cisztak keletkeztek. A gyanim be-
igazolodott. Az volt a baj, hogy elkezdtek neki névekedési hormont adni, igy a daga-
natos sejtek is Ujra novekedtek. Szlkséges Bécinek a fejl6déséhez a novekedési
hormon, mert az agyalapi mirigyben a daganat miatt nincs; hidnya miatt a fiam nem
tud néni. Viszont injekciéval rendezni lehet a névekedést. Ez nalunk nem valt be. Min-
den egyes kezelés utan mutét kovetkezett. Sok gondolkodas utan megbeszéltiik, nem
engedem tovabb az injekcié adasat, mert artok vele a fiamnak. Konferenciarél sem
tudtak jo hirrel hazatérni a professzor Urék, nem volt olyan gyermek, aki ennyi m(itét
utan itt tartson. Hallgattak ram, megbeszéltem Bécikével, baj-e, ha 160 cm lesz, de
nincs tobb mutét. A fiam azt mondta, nem baj, elég az. Viszont a mitétek egyre ne-
hezebben viselhetéek el. Az ittriumos beavatkozas azt jelentette, hogy a fejtetén be-
furva, pontosan komputerizalva a cisztaba radioaktiv készitményt juttatnak be;
fajdalmas. Nagy reményekkel vartuk, hogy a cisztak 6sszeesnek, és megall a folyamat.
Részben értink el eredményt. Nem sikerdlt, igy még egyszer, szeptemberben megis-
mételték a beavatkozast. A mUGtét utan egy honappal a CT-vizsgalat megnyugtato
eredményt mutatott. A cisztdk zsugorodni kezdtek, valami kis reményulnk volt.

Ebben a csendes idében terhes lettem. Nagyon szeretett volna Bécike egy hugit. En
mondtam: anyanak akkor nem lesz annyi ideje rad, Bécikém; de 6 azt mondta: nem
baj. Boldog, nyugodt honapok kovetkeztek. Varta a hugicajat. A hugica megsziile-
tett 1995. januar 7-én. En reménykedtem benne, hogy az életiink most mar csak jo
lehet. A CT-vizsgalatok voltak kozben. A féorvos is orult, hogy Bécikének lesz még egy



Béci életrajza

testvére. Batoritott benniinket nagyon. Viszont sziilés utdn nem sokkal, januar 13-
an a CT is j6 eredményt hozott. Ezutan nagyon boldognak éreztiik magunkat. Féleg,
hogy kislanyt vart, és az is lett. Segédkezett mellette, nézte, hogyan fejlédik. Cso-
dalatos volt [atni az 6romét. Sokat voltunk a szabadban. Ez a nyar szép volt. Au-
gusztusban mentiink kontrollra, és panaszkodtam a szemecskéjére Bécikének.
Megcsinaltak a CT-t: a cisztak néttek, tobb is kifejl6dott a daganattal egyitt. Megint
az elkeseredés maradt. Most mar elkertlhetetlen a fiam kiboruldsa. Nem gondolta,
hogy megint iskola helyett kérhaz lesz. Sajnos be kellett fekiidni és varni a mdtét
napjat. A steril vértél a mindenben megfelel6 miszerezettségig el6készitett mutéti
nap. Nagyon nehéz volt, itthon el6készitettiink mindent: ki mikor vigyaz a gyere-
kekre. A csaladsegité altal megismert segiténk vallalta a kislanyunkat. Reggeltdl estig
vele volt. Az elején még egyutt jartunk a kérhazba, de utdna mar dolgozott a férjem.
A mutéti napon megint nem mehettiink csak estére be, eltiltott az orvos benninket.
Megint nyugtato injekciot kaptam, és ugy vittek fel benntinket; a férjem munkahe-
lyétél, a rendbrségtél kaptunk segitséget. Tudta kikészlliink, nem engedett el egye-
dil. Hosszu volt és nehéz: a folyoson vartunk és reménykedtiink, hogy sikeril a
mdtét. Semmi j6 hir nem volt. Teljesen lebénult a bal oldala és a szeme. Megnéz-
hettlik, igaz, a nyugtatd injekcié valamit segitett, de nem tudom elmondani, mit
éreztem akkor, amikor mozdulatlanul l[attam a fiamat — nem el&sz6r. Kapaszkodtunk
egymasba és zokogtunk. A szivem elszorult. Napokig, azaz tizenhét napig fekidt
kémaban. lgaz, én akkor ebbdl nem éreztem semmit, nem tudtam, mert ha tudom,
nem birom ki. Ugy fogtam fel, alszik szépen. Sok nap telt el, amikor az altatéorvos
is azt mondta, vigyek be a gyerekek hangjaval kazettat és tegyem a fliléhez. Vigyek
kedvenc zenéit be és tegyem a fiiléhez. En elsé naptdl beszéltem hangosan hozza.
Az a szerencsém, hogy nem fogtam fel: én azt hittem, a sokféle infuzio, injekcié
miatt alszik. Szondan keresztil taplaltak. A tizenhetedik napon, amikor beszélgettem
Bécikéhez és a Rednex egylttestdl a kedvenc kazettajat a fuléhez tettem, megreb-
bentette a szemecskéjét. Széltam az orvosnak, és aldtdmasztotta, igazam van. Akkor
volt ott vagy 6t orvos, 6k elmondtak nekem, Bécike kémaba esett, és voltak olyan
napok, amikor azt hitték, elveszitik. Felsdhajtottunk, és még tébbet prébaltam vele
lenni. Minden nap itthon nyomkodtam ki a sz6l6levet és Ugy vittem fel, és azt adtak
be a szondaba. Nem latott semmit a bal szemével. Lattam, zavarja nagyon, nem tu-
dott mit kezdeni a helyzettel. A bal oldalat nem tudta mozditani. Ezt latva nehéz
volt. Nem akartam azt se, hogy észrevegye, hogy sirok. Nagyon nagy erére volt szik-
ségem. A latvany, a tehetetlenség nehéz volt. Minden nap mentem busszal fel a kor-
hazba. A férjem dolgozott, mert a pénzre is nagy sziikséguink volt. Igaz, nem akartam
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emberek kézelében lenni, nem akartam senkivel beszélni. Mosolygos arcok lattan az
én szivem elszorult. Nehezen viseltem, mindig valaki kisért, nehogy rosszul legyek.
Ezek embert nem kimélé hetek voltak.

Az allapota lassan javult. Amikor Ugy érezték, elengedhetik az Amerikai Uti idegse-
bészeti klinikarél, akkor a Budai Gyermekkdérhazba keriltiink. A folyadékhaztartas
hormonszintjeit be kellett allitani. Ekkor még 6lben, katéterrel vitték at a budai kor-
hazba. Ott lehettem vele, sokat segitettem neki. Itt prébaltunk Gjra jarni tanulni. Na-
gyon nehéz volt. Nagy volt a Bécike akaratereje. Amikor allapota a beallitdsok utan
rendez8détt, hazajohettiink. Olben keriilt haza, steril szoba, senkit nem engedtlink
a kozelébe. Ablakon at nézhették meg. Az étkezéslink is megvaltozott: s6 nélkul tap-
lalkoztunk. Nem ehetett sés ételeket, mert az agyi idegeket megzavarta volna. Egy
hoénap teljes somentes étkezés volt. Késébb kicsit s6ztam az ételt és lassan vissza-
tértem a normal izekre. Gondolom, ezek azok az apré dolgok, amik az allapotan se-
githettek. Mindent el6lrdl kellett tanulnia. Nehezen tudtunk kézlekedni a lakasban.
Raadasul mar a sulya is nagyobb volt, mint az enyém. Mar nem tudtam a karomba
venni, hanem szinte elrantott, ha segitettem a Iépéseket tanulni. Sokaig a rokonunk
jott megtanitani 1épésrél 1épésre a gydgytorna minden mozzanatat. Hétrél hétre egy
kicsit jobb lett. Nagy volt a fajdalma. A tanulds is kimaradt: akart tanulni, de le volt
lassulva. Rajzolni is tudott, és nagyon nagy érzéke volt hozza, de az sem érdekelte.
Szerintem itt megvaltozott az élete. Nem szélt semmit, szerencsére nem adta fel,
hésiesen kiizdott. A tornat a Dévény-moddszerrel folytattuk. Sokat segitett, de na-
gyon fajdalmas is volt. Az élete nehéz volt. Kiizdelmekkel teli minden nap, Ujra és
Ujra. Volt, amikor varta a gyégytornaszt, de volt bizony, amikor nem akarta latni
sem. Minden nap arrél szolt, ha jol ébred, akkor j6 a napunk, ha rosszul, és faj vala-
mije, akkor nincs semmihez kedve. A CT-vizsgalatkor kimutatédott, még mindig van
maradvany, de Ugy néz ki, csak ciszta. Most mar csak a remény van, amibe kapasz-
kodunk. Féorvos ur biztatott benniinket, nem lesz baj, Béci erés, remélhetéleg nem
indul be a folyamat. Félévente kontrollra jartunk mind a két helyre. Kdvetkez6 évben
az MRI-vizsgalat kimutatta a ciszta méretét is, de taldn nem fog megvaltozni. Megint
a remény és a szorongdas, amit nem lathat a fiam rajtam, mert akkor kikészul. Ugy
tudja, meggydgyult. Faradékonysagra panaszkodott Bécike, de a CT-vizsgalat utan
megnyugtattak az eredmények: szerencsére valtozatlan a méret, agy néz ki, nem
nétt. 1996 volt, egy évvel a hatodik miitét utan. Evente kérték az MRI-vizsgalatot
vagy a CT-t. Kévetkez6 években ott volt az a bizonyos cisztas képlet valtozatlanul. A
hormonkérhazban is félévente ellendrizték: ez vérvételbdl allt és csontrontgen vizs-
galatbol. 2000-ben tobbszér meg volt fazva, ezaltal az orron at adagolt hormonké-
szitményt nem tudtuk hasznalni, nem hatott. Itt meg kell jegyeznem, hogy tulitta



Béci életrajza

magat, és szinte a vizet pisilte ki. igy a Minirin gyégyszerre valé 4téllas miatt be kel-
lett feklidni a Budai Gyerekkoérhazba. Par nap volt, elviselte Bécike. Tudta, ez is érte
van. Tovabbra is évente CT- vagy MRI-vizsgalat és hormonellenérzés félévente. Eger-
ben pedig a neurolégiai kontroll hdromhavonta.

Sajnos a hazassagunk megromlott, a férjem kitekingetett ebbdl a kapcsolatbol. EI6-
szor nem hittem el, azt hittem sok a dolga, de nem. Egyre kevesebbet volt velink.
Nem volt ideje rank, hogy segitsen. Magamra maradtam a gyerekekkel. 2000 januar-
jaban elkoltozott, el6tte a gyerekek el6tt zajlott a cirkusz. En nem akartam, viszont a
férjem nem tudott magan uralkodni, ivott és részegen kiabalt, mindenkit megban-
tott, azaz a gyerekeket is. igy konnyebb szivvel engedtiik el, hadd menjen. Nagyon
rossz volt, nem volt tdmaszom a bajban. Nehezen éltem ezt meg, nem tudtam, mitévé
legyek. Nem tlnt fel, hogy el6tte is egyediil voltam. Azt hittem, megzavarodom, sokat
sirtam. Bécike atolelt és azt mondta: anya, mi nagyon szeretlink téged, fel tudsz te ne-
velni benniinket, ne sirj. Erés vagy te, anya, te nem hagysz el benniinket, megteszed.
Talan ezek a szavak, amik er6ét adtak, és innentdl igenis megmutattam, hogy nem bo-
rulok ki a gyerekek el6tt. Voltak napok, amikor elbujva szakadt ki bel6lem a fajdalom,
valamelyik ismer&snél, szomszédnal zokogtam ki magam. Ezeket nem lehet elfelej-
teni, a tizenhét év, amit jéban és rosszban megéltiink. Nem tudom, hogy lehet hatat
forditani, amikor taldn mar éppen egy kicsit jobb volt a helyzetlink. A k6zépsé fiam
fogalmazasban irta ki a fajdalmat. Mas gyerek a karacsonyi 6romoket irta, az én fi-
acskam a banatat irta le, hogy az apja elhagyta a csaladot. A helyzetiink nagyon nehéz
volt, el6sz6r még a csaladi potlékot sem adta ide a férjem, nemhogy gyerektartast. Se
pénz, se élet. Anyukadm segitett, hogy a lakas rezsijét be tudjam fizetni. Késébb ez
rendez6dott, kezdtlink megtanulni ebben a helyzetben élni. Sztikdsen, de taldn nyu-
godtabban. A kontrollokra a csalddsegitét és az Autista Alapitvany szallitészolgalatat
vettem igénybe. igy jutottunk el a kérhazba CT- vagy MRI-vizsgalatokra. A férjemre
t6bbé nem szamithattam. Amikor segitségre szorulok, fogadodoérara kell menni az is-
koldkba, a segitészolgalatot veszem igénybe. Ebben az évben hivatalosan is elvalt,
utdna mindig valami GrlGggyel a birdésagra jart: vagy sokallta azt a kis gyerektartast,
amit adott a két gyerekre, vagy Bécikétél vonta meg a megitélt 6sszeget. Elhatarozta,
tonkretesz benniinket. Ugy is tett: mindenbe belekététt, nem hagyott benniinket nyu-
godtan élni a lakdsban. Az ujabb MRI-vizsgalat megnagyobbodast mutatott,
12 mme-es lett. Mindennemu rossz hatas, stressz ront a Bécike allapotan. Ezt nem
vette figyelembe a volt férjem. Innentél pokol lett az életlink. A lakast is el akarta ar-
vereztetni a fejink felél, merthogy 6 nem tud hol lakni. Ekkor elkezdte Bécike tépni a
hajat — amugy is hullott a haja. Nem jol m(ikodott a hormonszintje. A gyogyszert fel
kellett emelni. Az apjuk meg akart mindent bosszulni rajtunk, mert a kapcsolatanak
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vége lett, igy az édesanyjahoz kellett koltoznie. A lakasban nagyobb részem volt, mert
én mar anyukamtol kaptam kalén vagyont. Birdsagi perben el lett ismerve, és én ki
akartam fizetni a részét, mar intéztik a kdlcsont is. Nem tudom, mi lett volna, de erre
mar nem kerlt sor. Meghalt, bérrakja lett. Hairom hénap alatt elment. A gyerekek, Bé-
cike és Brigitta sirtak, nekem kellett megmondanom a hirt. A k6zépsé fiam, akinek
eléggé fajt a valas, nem akart, azaz nem tudott sirni. Nehezen tudtam kibeszéltetni,
hogy késébb ne legyen beléle gondunk. Azt mondta, nem érdekli, hogy az apja el-
ment. Sok rabeszélésem utan, hogy gondoljon valami jéra, amikor veltink volt, vagy
gondoljon olyanra, mit esetleg igért, hogy megkapja majd téle. Egyszer csak zokogva
jott hozzam és elmondta, igéretet kapott, hogy kap majd egy mobilt, ekkor sirta el
magat. Innentdl éreztem, talan ez is sikerllt, meggyéztem. Sikerilt egy mobilt ven-
nem karacsonyra és a kdzelgé sziletésnapjara, megkapta, boldog volt. Sikerlt telje-
sitenem az 4lmat, megnyugodtam. Bécikének azt mondtam, nagyon beteg volt apad
és igy jobb neki. Bécike allapotaban nem volt valtozas. Megnyugodott, csak azt kér-
dezte: Anya, ugye nem kell a lakasbol kimennlink? Innentél éreztem, megnyugodott,
és lassan latszott is rajta a nyugodtsag. A vizsgalatokra készultiink, féltem, nem tud-
tam, mit valtott ki a stressz. Viszont azt is éreztem, megnyugodott és nem fél. Az MRI-
vizsgalat nem mutatott valtozast, a megnagyobbodas mérete valtozatlan maradt. Az
altaldnos allapota rendez6dott, nem félt, nem volt miért. A kontrollok Ggy torténtek,
ahogy megszokta mar. Nem kell, csak évente menntink az Amerikai Uti idegsebészetre
MRI-re és kontrollra. Budara, a hormonkérhazba félévente jarunk, és ha probléma
van. Egerbe haromhavonta kell menni ellenérzésre a neurolégiara. Most mar én vi-
szem a sajat autonkkal. Boldogsag, mert kinyilt a vilag el6tte, csak belil a kocsiba és
megyunk. Ezek nagy dolgok az életében, boldog, és csak ez szamit. A mosoly az arcan.
Nyaron a nyaralasok azok, amik szinesitik az életét, a koz6s programok. A Halmozot-
tan Sériltek Szlil8szovetségéhez tartozunk. Itt k6z6s programok vannak, havonta 6sz-
szelllnk és beszélgetlink; ez mind j6, valtozatos, és nagyon kell. A gondjainkat el
lehet mondani, meghallgatnak, tanacsot tudunk egymasnak adni. Vannak progra-
mok, 6 mar napokkal elétte varja, hogy kimozdulhassunk a lakasbol. Ugy érzem, nem
vagyok a bajban magamban, ahogy régen. Itt, sorstarsainkkal egytt j6, nagyon jé,
mert megértenek. Most, majus 15-én megylnk MRI-re, csak reménykedni tudok.

Készondm, hogy leirhattam.

Bodnar Bélané Ica



Szente Csabané, Dunatjvaros

Hatéves koraig kellett fejlesztésre hordani,
amikor bekerult a székesfehérvari athelyezé Adatlap: Es6éemberek Sziileinek
bizottsadghoz, ahol engedélyezték, hogy a ko- Dunaujvarosi Egyestlete
vetkezé tanévet a mezéfalvi kisegité iskola-
ban kezdhesse. Az elsé évben mar kideriilt, Vezet6: Szente Csabané
hogy tud huszig szdmolni és olvasni. Szerin-
tink nagyon sokat jelentett, hogy harom

évvel idésebb ndévére elbtte tanult, kozdsen

Kapcsolattarto: Kalmanné Téth
Maria

halllgalttak zherlwet, eg::utt néztek telzvet..Solfszor Hatokor: kistérségi, részben re-
volt olyan helyzet, ogy a testver'e V|gyazo.tt gionalis (Kézép-Dunéantuli régio)
rd. Azt sem zarndm ki, hogy a fejlédésére jo

hatassal volt, hogy vidéken laktunk, hiszen igy
élében ismerte meg a haziallatokat, a kertben
termesztett ndvényeket.

Tevékenység: autista gyermeket,
feln6ttet nevel6 csaladok 6ssze-
fogasa, apolasa; ehhez az intéz-

ményi hattér megteremtése.
Két évet nagyon nehezen, a kdzodsséget za-

varva, beilleszkedési problémakkal kizdve Elérhet6ség: (06) 20/471-8272;

sikerilt elvégezni. Bizonyitvanyt ez id6re nem kamoni@citromail.hu

kapott, és az iskolalatogatas aldl is felmen-

tették, ugyanakkor lehet8séget biztositottak neki heti hat 6ra foglalkoztato, fejleszté
tréningre. ldékoézben volt tanitd nénije felismerte Norbindl az autizmus jellemzdit.
O volt az, aki elészor nyiltan és Gszintén mert beszélni errél a problémardl. Megkért
minket, hogy vigyuk el egy adott cimre, és vizsgaltassuk meg a gyereket, mert nem

az a baj, amit eddig gondoltunk.

igy keriiltink Weisz Méria doktornéhéz, aki az autizmus korai felismerésének pro-
fesszor asszonya, 6 igazolta a tanitond allitasat. Sajnos innentdl megallt a tudomany:
a heti hat éra foglalkoztatason kivil nem volt mas lehet6sége arra, hogy kdzodsség-
ben legyen. Az érakra olykor tudtunk menni, maskor nem igazan; itt mutatkoztak
meg rajta az autizmus igazi jelei, olyan dolgokat csinalt, ami masnak eszébe sem
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jutna. Hogy harom évig sikerilt jarni a foglalkoztat6 o6rakra, az csak a tanarné hoz-
zaallasanak, tirelmének koszonhetd. Norbi azonban nem ugy fejl6dott, hogy érde-
mes lett volna tovabb csinalni; rdadasul az iskolaban is valtozas allt be. Mi Ugy
gondoltuk, akkor vége, nincs tovabb. Amit lehetett, mindent megprébaltunk; kezd-
tlink belefaradni.

1994 nyaran Dunaujvarosbol megkeresték a mezdfalvi iskolat, és kérdezték, van-e au-
tista gyermek a faluban. Norbi volt az egyetlen, akit ismertek akkor ezzel a diagné-
zissal, igy rogton meg is kaptuk a lehetéséget, hogy bekeruljink az akkor indulé
autista csoportba. Az iskola latogatasanak feltétele azonban az volt, hogy Buda-
pestrél az Autista Kutatokoézponttdl kellett igazolast hozni. Itt kaptuk meg az elsé
olyan szakvéleményt, ami igazolta, hogy Norbi rendelkezik az autizmus nagyon sok
tlinetével.

Amit a csoportban elért Norbi, reményt adott a tovabbi életliinkhéz. Egy év vidékrdl
valé bejaras utan bekoltoztiink Dunaujvarosba. Norbi ekkor mar elmult tizenharom
éves. Az iskoldban m(ikodd csoportba még négy évet jarhatott, végul 1999-ben be-
fejeztuk.

Azoéta itthon van, k6zésségbe nem jar, mert a varosban és kornyékén nincs olyan in-
tézmény, ahol az iskola utan a felnétté valt autistakat foglalkoztatni lehetne.

1997-ben dr. Kovécs Pal, az Aranyag Alapitvany — akkor szintén Dunaujvarosban él6
—elndke megkeresett és felvetette, hogy miért nem alapitunk egy olyan egyesiletet,
amely 6sszefogja az autista gyermeket nevel$ csaladokat, igy palyazati lehetéségek
is adédnanak tovabbi tervek megvalésitasahoz. Az 6 segitségével és a szUl6k Gssze-
fogasaval 1997 6ta miikodik az egyesulet, aminek a mai napig az elnéke vagyok.

Nagyon j6 kdzosség kovacsolddott 6ssze az idék folyaman, igazi baratsagok alakul-
tak ki a csaladok kozott. Egymas sériilt gyermekeinek megismerése lehetévé tette,
hogy vigyazni tudjunk rajuk, ha valaki ezt kérné. Havi rendszerességgel talalkozunk
és megbeszéljuk a problémainkat. Megalakulasunk 6ta minden év nyaran egy hetet
kozosen toltink el az orszag valamely részén.

A tiz év alatt az orszag sok mas egyestletével vettiik fel a kapcsolatot, és egymast
meglatogatva tapasztalatokat cseréltiink.



Norbi

2001-2002-ben palyazat utjan sikerllt megnyerni és elinditani egy szil6-tréninget,
amit egy pszichologus tartott. Akkor még nem is gondoltuk, mennyire fontos ez a
csaladoknak, de legféképpen az anyukaknak. Tiz alkalommal tartott tréninget a cso-
portnak, ahol a zarkoézott és ,nem szeretek szerepelni” sziil6 felszabadultan oldotta
meg a feladatokat. Azota hidba probalunk palyazni ilyen lehet&ségekre, sajnos min-
dig elutasit6 a valasz, pedig azéta a gyerekek is nagyobbak lettek, igy a probléma-
kat is nehezebb megoldani a sziléknek. A négy fal kdzott bezarva és nem latva a
kiutat egyre nehezebb elviselni az élet Utjat, hiszen a szllé is 6regszik, és egyre tobb
betegség jon ra is. Van, akinek még a sajat szllei is élnek és apolasra szorulnak.

Szente Csabané
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Hegyes Imréné, Dunaijvaros

A fiam egészségesen szlletett 1973 nyaran.

Szliletése pillanatatol sokat sirt. Csak 6t hétig szopott, mert elapadt a tejem. Egyé-
ves volt, amikor jarni kezdett, és kijott az elsé foga. Rengeteget foglalkoztam vele,
meséltem, verseket mondtam. Két és fél éves koraban azt javasolta a védéné, hogy
adjam be bolcsé6débe, mert sziiksége van a k6zésségre. Nehezen ment a bdlcsédei
beilleszkedés, azt mondtdk a dajka nénik, hogy két énje van a gyereknek. Lattak
ugyanis, hogy otthon milyen élénk, a k6z6sségben pedig, ahol nem 6 a , kézpont”,
kissé visszahtizodo. Ovodas, iskolas évei hasonléan teltek. Atletizalt, karatézott, ke-
rékparozott, 6 éves koratol korcsolyazott és sielt.

Szakmunkasképzd iskolaba jart, 17 évesen badogos szakmunkas lett. Szigetel$ ba-
dogosként elhelyezkedett a helyi vizm( vallalatnal. Munkajat pontosan végezte, am
az idésebb munkatarsai karomkodasat, csipkelédéseit nehezen viselte. Ok ittak, do-
hanyoztak, Gabor fiam ebben nem volt partner. Az ilyen jézan életli embert azonban
a tobbség kikdzositi.

Ez id6ben tortént, hogy vallalkozasomat elkezdtem. Csaladi hazunk mellett épitet-
tlink egy kilon éplletet, mely ,,Mini Abc” néven Gzemelt. Kérdeztem a fiamat, akar-e
velem egyutt dolgozni. Orémmel igent mondott. Ekdzben gépjarmivezetdi tanfo-
lyamra is jart. Megszerezte a jogositvanyt 18 éves korara, igy boltunknak & lett az
arubeszerzéje. Emellett intézte a banki ligyeket, megtanulta kezelni a pénztargépet,
tgyesen és nagyon kedvesen szolgalta ki a vevéket. Mindenkihez volt egy j6 szava,
munkajat, kapcsolatteremtését dicsérték. Optimalis volt a kapcsolatunk. Szabadide-
jében német nyelvtanfolyamra jart. Orszagos versenykerékpar-tirakon vett részt, jol
teljesitette a 60-70 km-es szakaszokat. Vasarnaponként jartuk az orszagot, kirandul-
tunk. O vezetett, nyugodt, megfontolt, a szabalyokat maximalisan betarté sofér volt.
Eléfordult, hogy 6 vitte el Bécsbe testvérét és unkadccsét. Németorszagi Utra is befi-
zette magat par napra, habar nem volt tarsa, idegenekkel ment Minchenbe. Sielni jart
Szlovakiaba csaladunk barataival. Ez igy ment majdnem hiszéves koraig.

39



40

Sorsok, torténetek

Egyszer aztan elkezdett furcsan viselkedni. Flegman szélt a sziileihez, beszlintette a
munkat, azt mondta, nem Ul toébbet kocsiba. Nem ismertlink ra. Reggeltdl estig ult
a szobajaban — sotétben, evés-ivas nélkll. Mind rosszabb tulajdonsagok jottek rajta
elé. Egy alkalommal este beldzasodott, orvost hivtunk hozza. Az orvos eldl a fiird6-
kadba menekult.

Az orvos masnap reggelre mentét rendelt és bevitette a helyi korhaz pszichiatria-
jara. Harom hétig er6s nyugtato injekciokat kapott. Teljesen leépllt, kdnyorgott,
hogy hozzuk haza. Itthon semmiféle nyugtatd gydgyszert nem volt hajlandé be-
venni, azt mondta, hogy szédul téle.

Ezt aztan t6bb és hosszadalmas pszichiatriai kivizsgalas kovette, de valédi javulast
egyik sem hozott. Gabor tovabbra sem volt hajlandé alavetni magat semmilyen
gyogyszeres kezelésnek. Pedig sokat probalkoztunk Dunaujvarostél Budapestig, Nagy-
kovacsitél Kalocsdig. Taldltak nala a gerinc nyaki részén két nyitott csigolyat; volt
orvos, aki autizmusrdél beszélt, volt, aki skizofréniardl, volt, aki beszélgetéssel gyo-
gyithaté lelki betegségrél. Reménykedtlink, hatha egy természetgydgyasz segithet.
Két-harom alkalommal el is tudtuk vinni gydgymasszirozasra, de a tovabbi kezelése-
ket megtagadta. Jartunk szellemgydgyasznal is, aki azt allitotta, hogy Gabort rossz
szellemek szalltdk meg. Utélag mar banom, hogy belementem ebbe a taldlkozasba.

1995-ben az orvosi bizottsag rokkantnyugdijasnak mindsitette. Allapota tovabb rom-
lott. Gabornak mar jartanyi ereje sem volt, ugyanis izomsorvadas, csontritkulas lett
a kovetkezménye a mozgashianynak, az 6nkéntes szobafogsagnak. Mar csak négy-
kézlab tudott maszni. A szobajaban végezte el a sziikségleteit. Rapisilt, rakakilt a
padlén heverd ruhakra, konyvekre. Mosdotalban hordtam be hozza a vizet, hogy va-
lamennyire le tudjam mosdatni.

Késébb felcsillant egy Gjabb remény a gydgyulasra. Kedves baratunk, dr. L. segitsé-
gével rataladlunk a legjobb specialistara, aki Gabor allapotan javitani tudott volna.
Az intézmény az OTE Pszichiatriai és Klinikai Tanszéke lett volna. Gabor azonban nem
volt hajland6 talalkozni a pszichiaterrel. Kitartott elhatarozdsa mellett, hogy nem
veti ala magat a klinikai kezelésnek.

Teltek a hénapok, és egy napon Gabor mégis kérte, hogy hivjuk fel a docens urat, haj-
landé ott maradni a klinikan. Ot hétig tartott a kezelés, ami Iényeges javulast hozott
nala. Megtanitottak jarni, gydgytornasz foglalkozott vele, kivételesen beszedte a ke-
délyallapot-javitd gydgyszereket is. J6 hatassal volt ra a kdrnyezet és fiatal sorstarsai.
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Jokedvuen jott haza, Ujra felfedezte az élet szépségeit.

Szakkényvbdl megtanulta az 6sszes ehetd és mérgezd gombafajtat. Gombaszakér-
t6i vizsgat akart tenni, de falakba titk6zott. A varosban nem volt erre lehetéség, csak
a Kertészeti Egyetemen, Budapesten, egy év tanulds utan tudott volna vizsgazni.
Mivel egyedul nem volt képes az utazasra, kocsink pedig nem volt, a délelétti els-
adasokon nem tudtunk részt venni. igy hat olvasassal, rajzolassal toltotte az idejét.
Ami tovabb nehezitette a helyzetlinket, az az autizmus és skrizofrénia mellé tarsulé
inkontinencia volt. Sajnos ismét gyakran zuhant mély depresszidéba, mivel itthon mar
nem szedte a gyogyszereket.

A koérnyezettel is nagyon nehéz elfogadtatni Gabor bizarr viselkedését. Nem kénnyi
vele az utcan sétalni sem, mivel Gabornak nagyon specidlis jardsa van. Jaras kozben
félreforditott fejjel az eget kémleli. Na, ez a kiilonés mozgas nagy nézékozonséget
.Sz6rakoztat”. Van, aki két 1épésre megall téllink, gydkeret ereszt a laba, és szajtatva
bamul. Erre kétféleképpen reagalok. Ha j6 kedvem van, csak a szemébe nézek az il-
letének és varok. Addig, amig magahoz nem tér az amulattdl és odébball. A masik
valtozat az, amikor mar irrital, hogy 6sszerohégnek mogottink. Olyankor eléveszem
a taskdmbdl az autizmusrol szél6 kis széroélapot, és kedvesen szélok: ,,Latom, érdekli
Ont fiam kiilénés jarasa, kérem, fogadja el ezt a tajékoztatét, hogy megismerje, mi-
lyen »betegség« ez.” llyenkor vagy tovabblépnek, vagy megkdszonik és elfogadjak.

Id6kozben segitétarsakra talaltunk. Dunaljvarosban egy autista gyermeket neveld
szl létrehozott egy egyestiletet. Ehhez a csoporthoz tobben csatlakoztunk. Evente
kirdndulasokat és egyhetes csaladi tdulést szerveztink. Minden alkalommal auté-
buszt rendeltiink, 35-40 fével indultunk Gtnak. Oszinte elismerésem a buszvezetSk-
nek, akik maximalisan segitették a fogyatékkal éléket. Példaul amikor a Blkkbe,
Cserépfalura mentuink, a fiamat 6lben vitték fel a mankojaval egyutt.

Tiz éven keresztil (amiéta megalakult az Eséemberek Szlleinek Dunaujvarosi Egye-
sulete) minden évben elvittiik a gyerekeket a szlleikkel egyttt kikapcsolodni. Jar-
tunk kétszer Cserépfalun — csaladi hazakban kaptunk széllast, ebédet az altalanos
iskoldban —, négyszer voltunk Orf(in egy valamikori Uttérétaborban, kétszer Bala-
tonlellén. Hatalmas élmény volt a horvatorszagi nyaralasunk, amikor gyerekeink éle-
tiikben el8szor lattak a tengert. Tavaly megismertettiik veliik az Orség csodalatos
vilagat, Hegyhatszentjakabon toéltottink egy hetet.
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Fantasztikus hatassal voltak ezek az Gidulések a fogyatékkal él6kre, egészséges test-
véreikre és a szlil6kre egyarant.

Megtanultunk alkalmazkodni egymashoz, a kdz6s bogracsos f6zések, a horgaszat,
a jatékos vetélkeddk, a kreativ munkak, a gyalogturak, egymas gyerekeinek kdlcso-
nos feligyelete mind-mind kdzelebb hoztak benniinket. Kivaléan alkalmaztuk a sze-
mélyre szabott terapiat.

Semmi sem volt kdtelez6, mindenkinek biztositottuk a lehet8séget, hogy azt csindlja,
amihez kedve és tehetsége van.

Az évi rendszeres rehabilitaciés tdborozasok mellett gyakran szerveztliink egynapos
kirandulasokat is. Elutaztunk Egerbe, Bogacsra, a gyégyfiirdébe, Opusztaszeren
megnéztik a Feszty-korképet, felgyalogoltunk a visegradi varhoz, gyalogturaztunk
Balatonkenesén, elladtogattunk a veszprémi allatkertbe is. Utaztunk mi mar velik
hajén, vonaton, ponyvas I6taxin. Prébaljuk velik megismertetni az élet szépségeit,
hogy ne csak otthon, a négy fal k6zott éljék szlirke hétkdznapjaikat.

(Nehezen birk6zom meg a feladattal, hogy irjak néhany oldalt az életiinkrél. Sok-
szor abba kell hagynom az irast. Annyira felzaklatnak az elmult évek eseményei, hogy
képtelenség folytatni a munkat. Sirtam, dihémben belerigtam a szekrénybe, és ami
az utamba kertilt — teljesen atragadtak ram fiam diihkitorései. O rettenetesen pusz-
titja a lakas 6sszes berendezését. Tikroket tor, szétszedi a gazbojlert, vizcsapot, le-
tori a ruhafogast, a szekrényeken mar nincs ajtd, a ruhak kupacokban hevernek,
feltdrja a hlit6szekrényt, a spajzt és egyaltalan mindent. Kaotikus allapotok ural-
kodnak nalunk... Ezek a gondolatok most kitortek bel6lem, muszaj volt leirnom.)

Mi maximalis odaaddassal gondozzuk gyermekeinket, de ez sok lemondassal is jar.
Nagyon ritkan adatik meg a lehetéség, hogy elmenjtink szinhdzba, moziba. Hogy
mégis mibSl meritiink erét a gondokkal teli hétkdznapok elviseléséhez?

Néhany évvel ezel6tt sorstarsaimmal részt vettiink egy szulétréningen, mely par hé-
napig tartott. Egy pszicholégus foglalkozott vellink akkor még meglévé egyesiileti
klubhelyiséglinkben. Remek hangulatban teltek az el6adasok, voltak logikai felada-
tok, zenés-tancos jatékok, sok-sok beszélgetés 6romrél-banatrél. Az az egy-két 6ra,
amit egyutt toltottink — értelmileg is sérilt gyerekeink nélkil —, hatalmas lelki erét
adott a gyotrelmes napok elviseléséhez. Gyakrabban volna erre sziikség, mert igazan
csak ez feledteti egy id6re a gondokat.
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Kicsit csaponganak a gondolataim. Most egy nagyon kellemes élmény jutott az
eszembe. Harom évvel ezel6tt az interneten egy p...-i anyuka rabukkant az egyesu-
letiink cimére. Mivel neki is autizmussal él6 fia van, a varosukban is tébb autista gye-
rek él, gondolt egy merészet. Osszedugtak a fejiiket a sziil6kkel, megkerestek
benniinket telefonon. Szerették volna felvenni a kapcsolatot vellink, ezért meghiv-
tak minket egy talalkozéra. Oriiltiink a meghivasnak, de nem sok idé maradt a szer-
vezésre, mert nyakunkon volt az 6szi esés idészak. Harom nap alatt kortelefonon
Osszeszedtik a csapatot, rendeltlink egy 50 személyes buszt és oktéber 12-én reg-
gel 8-kor indultunk. Jott a gyerekek apraja-nagyja az anyukajaval egyutt. Vellink tar-
tottak egy specialis iskola gyégypedagogusai is. Vendéglatoink nagy lelkesedéssel
fogadtak benntinket. Elldtogattunk a fogyatékkal él6k intézményébe, megnéztik a
varost, majd egy csodalatos, fajatékokkal felszerelt parkban jatszhattunk. Itt jott az
igazi meglepetés. B. a varos melletti hétvégi telkiikre invitalta csoportunkat egy kis
lovaglasra. Gyermekeink tdbbsége kiprébalta a kistermetd pacikon a lovaglas 6romét
(a hazigazda és egy-két szll6 segitségével). Tiszteletlinkre a Nap is ezer agra sttott.
(Esé esetén meghilsult volna a programunk.) Ami pedig a fénypontja volt minden-
nek: a p...-i szUl6k teleraktdk az udvart asztalokkal, azokon hegyekben alltak a szend-
vicsek, sitemények, amiket 6k készitettek. Fabol készilt jatékok is voltak a kertben,
igy aki nem mert kdzeledni a I6hoz, az viddman csuszdazhatott. A két sziil6csoport
tagjai egymas szavaba vagva mindent tudni akartak a masikrol. Az idé rovidsége
miatt nem tudtuk eléggé kibeszélni magunkat. Megigértik nekik, hogy Ujra megla-
togatjuk 6ket.

Sorstarsaimmal egyltt azt szeretnénk, ha az allam valamennyit atvallalna a rank ne-
hezed6 feladatokbdl. J6 lenne, ha minden varosban tudnanak lehetéséget biztositani
a fogyatékkal él6k napkozbeni foglalkoztatasara. Ne csak a jo képességU, hasznot
hozé emberekkel torédjenek, hanem azokkal is, akik nem tudnak dolgozni. Lehet,
hogy 6k csak zenét hallgatnanak vagy tornaznanak a maguk maodjan, de a szulék-
nek nagy segitség volna, ha napi par 6rara mentesiilnének a monoton feladatok alél.
Egy kedvezményes diju gyégytornasznak is nagy hasznat vennék a gyerekek is, a fa-
radt szllék is.

Bizunk benne, hogy ezek nem maradnak 6rokké csak vagyalmok.

Hegyes Imréné
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Gergd fiam majusban lesz tizennyolc éves. Egytitt lesziink nagykoruak. En lelkileg, 6
pedig a torvények értelmében. En most értem el a teljes elfogadas és belsé megbé-
kélés allapotat, 6t most ,fosztjuk” meg az dllammal kézdésen az dnrendelkezési jo-
gatdl a sajat érdekében. En fliggetlen lettem egy tragédia lelki hatasaitdl, 6 most
lett nagykortan is figgé. Nagykoru. Nagykoru? Szokvanyos esetben ez a hivatalos
onallésagot, a dontéshozatal jogat jelenti; egy halmozottan sérilt fiatal életében
pedig azt az id6pontot, amikor az édesanyja ,,pert indit” azért, hogy gondnoksag ala
helyezzék. Természetesen a fiatal érdekében, a helyzet érzelmileg mégsem konnyd.
Féleg akkor, ha gyermekiink ,csak” részlegesen dontésképtelen. Azt mondjak a szak-
emberek, sérilt gyermeket neveld sziilék az életikben kiilonb6z6 traumapontokat
és ezzel kapcsolatos kriziseket éInek at: allitélag ez az egyik. A traumapontok alkal-
maval élesebben szembesiilnek a helyzetiikkel, gyermekiik életével. Szamomra mar
nem krizis, de alkalom arra — mint az évfordul6k altaldban —, hogy megalljak, at-
gondoljam az életlinket és emlékezzek.

Sosem felejtem a napot, mikor a fiam szlletett. Ver6cén éltiink a Dunakanyarban,
Budapestre indultunk szilni, ott volt a fogadott orvosom az egyik kérhazban. Talan
kicsit koran érkeztiink, de elsé alkalommal még tapasztalatlanok a leendé anyukak.
Vihar el6tti csend volt, a leveg6 fesziltséggel terhes. Esé nélkil villamlott, a szirke
szin uralta a vildgot. El6készitettek a szllésre, majd betoltak a sztilészobaba. Férjem
Ugyesen segitett, sokat jelentett lelkileg, hogy magam mellett tudhattam. Egyszer
csak a szllészné ultrahangon megnézte a babamat, majd méricskélni kezdte a me-
dencém, valamit suttogott az apoléndével. Valami baj van? — kérdeztem. Semmi, csak
beszélgetiink — j6tt a valasz. Kis id6 mulva igazgatni kezdte a szivhangfigyelé mu-
szert. Valahol azt olvastuk, hogy az , utrakel6” babanak magasabb a pulzusa, hiszen
fizikailag 6t is megterheli a szlletés folyamata. A monitoron nagyon alacsony pul-
zusszamot lattunk. Valami baj van? — kérdeztik megint. Semmi, csak biztosan el-
mozdult a baba — jott Gjra a bagatellizal6é valasz. Késébb jottlink ra, ha elmozdult
volna, egyaltaldn nem jelez a szivhangmérd, nem az alacsony pulzusszam jelenik
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meg. Ugy emlékszem, tGlél6k mesélték, hogy a cunami elStt néhany allat furcsan vi-
selkedett, ahogy vannak, akik megérzik a foldrengést is. Késébb latja csak az ember,
hogy sok tragédia el6tt jelennek meg a figyelmeztetd jelek, csak éppen senki nem
foglalkozik veliik — vagy lekicsinylik jelenlétiiket. Ugy hiszem, veltink is ez tortént.
Régen, amikor egy baba elment egy sziil§ asszonyhoz, nem voltak modern msze-
rei, néha meghaltak a babak vagy az asszonyok, de maximalis figyelem irdnyult ket-
t6jukre, és biztosan észrevették a rosszat sejtetd jeleket. Ma az orvostudomany a
legmodernebb eszkdzokkel dolgozik, csak éppen sok esetben nem veszi észre a ko-
zelité bajt; igy hidba vannak a mUlszerek, mégsem képes elkerilni a tragédiat.

Gerg6 mar haroméves lehetett, amikor néhany szll&vel vitdba keveredtem. Jelez-
tem, hogy az orvostudomany gyorsabb temben fejlédik, mint a tarsadalom. Vagyis
a csucstechnoldgias miszerekkel egyre tobb babat megmentenek, biszkén beirhat-
jak a statisztikai jelentésbe, milyen nagymértékben sikertlt lecsékkenteni a csecse-
mdhalalozast. Amivel azonban senki sem dicsekszik: a megmentett babaknak, akik
maradandé karosodassal élik tovabb az életiket, a szll6k a tarsadalom segitségével
milyen életmindséget és esélyegyenléséget tudnak biztositani. Azt mertem mondani,
a régi vildagban, ha egy csecsemé nem volt életképes, meghalt. Nagy veszteséget és
gyaszt éltek at a szul6k, de feldolgoztak, és az élet ment tovabb. Szerintem ez az em-
berségesebb. Most 6rok aggodalom, hogy mi lesz vele, ha én mar nem leszek! In-
dulatok, tdmadasok kereszttiizébe kertltem, a legenyhébb megjegyzés az volt, hogy
én nem is szeretem a gyerekemet. Ma is vallalom ezt a véleményem, bar természe-
tesen ma mar masként latom a dolgot. Gergd az egyik legnagyobb ,tanitotm” az
életben, nélkile mas ember lennék, és azt hiszem, ,rosszabb”. Semmiért sem cse-
rélném el ezt a tapasztalatot. Lehet, hogy ezzel a gondolattal szintén sokan nem
tudnak azonosulni, hiszen 6nzének gondolhatjak, mert nem gondolok a fiamra,
hogy neki milyen nehéz igy az élete. A meggyézédésem az, a dolgok nem énma-
gukban rosszak, szenvedésteliek vagy boldogtalanok, hanem mi tessziik 6ket azza a
hozzaalldsunkkal és a hozzafliz6tt gondolatainkkal. Hiszem, Gergének ugyanolyan
tapasztalat végigélnie ezt az életet. Nemcsak fiamnak, hanem a tarsamnak is tekin-
tem 6t ezen a hosszu és kiilonleges Uton, amelyen kdlcsondsen segitjiik egymast. Az
én segitségem féleg fizikai és lelki, 6 pedig csupan azzal segit, hogy van, létezik. Hat
nem csodalatos? Neki semmit sem kell tennie azért, hogy javitsa a kornyezetét és a
korulotte él6 embereket — 6 azzal hat, hogy koztlink él.

Esni csak Gergé megsziletése utan kezdett. A vihar feszlltsége az esében csapo-
dott ki és csillapodott le. Edesapjaval nem értettiik a korilottiink zajlé eseménye-
ket, mindketten Ugy tudtuk, hogy az Ujszulott rogton felsir megsziletése utan. De
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Gergd hallgatott. Kérdezéskodtiunk, mi a baj, nyugtattak, nem megy az olyan kény-
nyen. Mar kezdtik sejteni, valami nincs rendben. Pillanatok alatt rengeteg ember
vette korll az én gyonyord, fejlett (3400 gramm, 56 centiméter), elsészulott gyer-
mekemet. Hosszu percekig tevékenykedtek kortlotte. Aztan sziréna, ,,Cserny-menté”,
és hosszU, hosszu, hosszu... csend. Az inkubatorban fekvé Gergét odahoztak hoz-
zam, megnézhettem. Ha nem éli tul, ez lett volna az egyetlen emlékem a fiamrdl.

Utdlag tudtuk meg, hogy Ujraélesztették, 3/5 Apgar-értéket mértek nala. Az
Apgar-érték az ujszilott életfunkcioit (Iégzés, bérszin, izomtdnus, szivfrekvencia, ref-
lexingerlékenység) méri a szuletés utan egy és 6t perccel. 10/10-nél minden rendben,
5/7-nél mar szakembernek kell beavatkoznia. A fiamnal még a masodik is igen ala-
csony volt. Nagyon akart élni, hiszen rettentéen kiizdétt... és életben maradt.

Eletem legszérnyiibb harom napja kovetkezett. Egyfolytaban sirtam, hireket pedig
csak akkor kaptam Gergdrél, amikor férjem vagy édesanyam latogatni jott. Sokat
nem tudtak mondani, csak annyit, hogy még él. A szoptatasi id6k alatt valéban szen-
vedtem. Akkor tudatosult bennem igazan, a lelki fajdalom nehezebb teher, mint a fi-
zikai. Azota a fizikai nehézségeket is megtapasztaltam Gergé gondozasa kdzben, de
ha a lelkem rendben van, mar fel sem tdnik. S6t, ha van pici szabadidém, j6 kedvvel
sportolok, hogy hozzaerésitsem magam a fizikai kihivasokhoz. Végig kellett néznem,
ahogyan a szomszéd agyakon az anyukak szoptatjak, becézik, simogatjak a gyer-
mekeiket. Az elsé nap még a szobabol sem tudtam kimenni, hogy ne lassam a szép
és egészséges kisbabakat, hiszen nem kelhettem fel. Nem irigykedtem, ekkor még
nem haragudtam a vilagra, csak mély szomorusag boritott el. Apatiaszer( volt. lga-
zan semmit sem akartam csinalni, csak fekidni és nem gondolni semmire.

Nagyon hidnyzott egy emberi, megértd, kedves sz0, egy beszélgetés. Talan segitett
volna, ha nem kell egy szobaban fekiidném azokkal, akiknél semmi gond nem volt
a gyermekkel. A szlleim és a férjem is ,szenvedtek”, igy ha latogatni jottek, lattam
rajtuk, csak azért nem sirnak, hogy tartsdk bennem a lelket. A kérhazi pszicholégus,
ha lenne, mar ekkor elkezdhetné a trauma oldasat. Tele voltam félelemmel és bi-
zonytalansaggal. Beindult bennem az elfojtas folyamata is, hiszen ,parancsszéra”
kellett megnyugodnom, nehogy elmenjen a tejem. , A végén még szoptatni sem
tudom.” Pedig még azt sem tudtam, életben marad-e. Allandéan lelkiismeret-fur-
dalasom volt, mert sirtam.
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Harom nap utan kiengedtek a kdrhazbdl, elsé utam Gerg6hoz vezetett. Ott, a Baross
utcai klinikan éreztik el6szor, hogy nem egy szulépar vagyunk a sok kézll, hanem
odafigyelnek rank, torédnek vellink, meghallgatjak az aggodalmainkat, tiirelmesen
valaszolnak a mar szazadszor is feltett kérdésekre. Utdlag is azt érzem, ez rantott ki
bennlinket a lelki g6dorbdl, az apatiabdl, mar nemcsak a tragédiat lattuk, hanem a
reményt is. Kezdtik elfogadni a problémat, és elkezdtiink tervezni is, hogy majd a
szeretet, odafigyelés sokat segit Gerg6 helyzetében. Hosszu, esés napok utan, ha
épphogy megmutatja magat a nap, maris odakapjuk a tekintetlink, és rogton a
napra figyellink, és elhomalyosul az esés napok emléke. Hal" istennek, ilyen az em-
beri természet, ennek hianyaban tragédidk utdn nem tudnanak az emberek talpra
allni és folytatni azt, ami szuletésikkor elkezd6dott. Most is kdszonet ezért a kor-
hazban dolgozdknak, az dpoldknak és az orvosoknak.

Gerg6 harom hétig volt a kérhazban, gyodgyszeresen beallitott epilepsziaval és cu-
mislivegbdl vald evés képességével vihettiik haza. Nem foglalkoztunk a jovével, bol-
dogok voltunk, hogy otthon egyttt lehetiink. Anyésom segitségével (harom hétig
nalunk lakott) egy hénapos kordban a fiam megtanult cicibdl enni. Nagyon buszke
voltam magamra: az elsé feladat, amit sikeresen megoldottam ebben a kiilénleges
helyzetben. Késébb a logopédus allitotta, hogy gétikus szajpadlasa miatt ennek ko-
szOnhetd az a néhany érthetd sz6, amelyet Gergé ma is hasznal. K6z6s munka ered-
ménye volt, az elsé bizonyiték arra, hogy barmi torténjen, képesek lesziink
egylttmuikodni a fiammal.

Elindult az itthoni életlink, ebben egy ideig semmi kilonds nem volt. Elfeledkeztiink
a félelmeinkrdl, éltuk az 6romteli napokat. Egyik legszebb pillanat volt, mikor Gergé
el6szér mosolygott egy szoptatds utan. Aztan elkezdte figyelni a piros, mintas flig-
gonyt a konyhdban. Aprésagok, de akkor nekiink a reményt jelentették.

Harom hénapos lehetett a fiunk, amikor beutaltak benntlinket a Szabadsaghegyi
Gyermekgyogyintézetbe kivizsgalasra. Gergének harom napra be kellett fektidnie. A
szivem szakadt meg. Az6ta is a legszornylibb kérhazi élménylink. Hatvan kilométer-
rél, naponta kétszer vittik neki a frissen fejt anyatejet, bejartam hozza etetési id6-
ben, hogy karomba vehessem. Furcsa volt, hogy nem evett, holott az étvagyaval,
amiota hazamentiink a kérhazbol, nem volt gond. Végul eszembe jutott, levettem
a cumisuveg tetejét, és belekostoltam a tartalmaba. Tapszer volt, széva tettem és
kértem a frissen bevitt anyatejet. Ugyanez elé6fordult még kétszer, az utolsénal mar
nem az ,Urilany” jelz6 jellemezte a viselkedésemet. Pénzt adtunk azért is az apold-
néknek, hogy fektessék hasra, mert hanyatt fekve annyira fokozédott a ténusa, hogy
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rettegett, félt. Ahanyszor mentunk, leizzadva, hanyatt fekve talaltuk. Széva tettik ezt
is. Végul ,raportra” hivtak, ahol kozolte veliink az osztalyvezet6 féorvos, hogy ilyen
renitens sztlékkel még nem taladlkozott a palyaja soran. Aztan ratette a kezét fiunk
fejére és kijelentette, hogy Gergé mikrokefalidban szenved. Mindezt Ugy kozolte,
hogy le sem Ultetett benniinket. A biztonsag kedvéért centivel is ellendrizte a fejtér-
fogatat, 37 cm-t mért. Kérdeztitk: mi ez a betegség? Osszefoglalva és hadarva el-
mondta, hamarabb dsszené a kutacsa, mint kellene, ezért kicsi marad a feje, és igy
az agytérfogata nem fog novekedni. Gyakorlatilag egy magatehetetlen, idiéta gyer-
mekunk lesz. Pontosan ezeket a szavakat hasznalta. Kérdeztiik: mit lehet tenni? Jobb,
ha addig adjuk be intézetbe, amig nem alakul ki az érzelmi kotédés. En nem tudom,
mas szUl6knél mikor alakul ki az érzelmi kotédés, de Gergé ekkor mar harom héna-
pos volt. Gyorsan kitessékelt bennlinket a szobabdl. A vilag forgott korilottem, a
folyosén végre letlhettem. Csendben voltunk, szé nélkil elindultunk hazafelé. Az
Uton majdnem balesetet szenvedtlink az autoéval. A hirtelen ijedtség razott fel ben-
ninket, utdna kezdtiink el beszélgetni. Mindketten ugy éltik meg, mintha ma-
gunkrél néznénk egy filmet, mintha nem mi lennénk a fészerepl6k. Minden furcsa és
idegen volt koruldttiink. Benne is voltunk a filmben, és kivil is egyszerre. Ma mar
tudom, ez a jelenség is egy lelki reakcié volt. Vajon ezt a diagnézist nem lehetett volna
masként, kicsit kiméletesebben, emberségesebben kézolni vellink? Vajon az orvosok
tanulnak pszicholégiat az egyetemen? Tanulnak-e arrél, hogyan kell egy rossz hirt
vagy haldlos kimenetell diagnézist kozolni a betegekkel és a hozzatartozoéikkal?

Masnap berohantunk a klinikara, az egyetlen helyre, ahol annak idején torédtek a lel-
kiinkkel is. EImondtuk, mekkora most Gergé fejtérfogata, és mennyivel sziletett.
Megerdsitették, ez a ndvekedés tényleg kevés, de Gergd tul pici még, és az elsé ho-
napjaban nagyon sok minden egyébre ment el az energidja. Megint kaptunk egy kis
napsUtést, egy kis reményt. Néhany nap mulva hazavihettik 6t. Furcsa moédon a za-
réjelentésben két centiméterrel tobbet irtak jelenlegi fejméretnek, mint amit leg-
utébb a doktor 4r mért. Gyorsan ellendriztiik mi is egy centiméterrel, és a papirra irt
érték volt a helyes. Kerestiik a doktort, de Gizent, sok a dolga, most nem ér ra vellink
beszélni, majd a kontrollon taldlkozunk. Azéta sem kért elnézést.

Azonnal a Baross utcaba rohantunk, megnyugtattak, ez a méret mar teljesen bele-
fér az atlagos és elfogadhaté névekedésbe. Kicsit megnyugodtunk, de ettdl kezdve
a centi napi hasznalati targy lett nalunk. Naponta biztosan, de rosszabb hangulatu
napokon tébbszor is mértik Gergd buksijat, ellendriztik a kutacsat, nem nétt-e még
Ossze. Nem tulzok, ha azt mondom, erds félelemben és aggodalomban teltek a hé-
napok egyéves koraig.
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Ko6zben elkezdtuk otthon a , Katona doktor-féle” reflextornat. A lelktinkre kototték,
csak akkor hatdsos, ha mindennap becsulettel elvégezzik a gyakorlatokat. Ez napi
hatszor fél 6ra mozgatast jelentett, igen nehéz idészak volt. Szoptattam, haztartast
vezettem, tornaztunk. Gergé nagyon ellenkezett. Mindekézben nyomasztott a fele-
I6sség, ha nem végezziik el a gyakorlatsort, miattam nem fejlédik. A barataink el-
maradoztak, hiszen nem oriltem, ha jottek, mert olyan szoros id6beosztassal éltlink,
hogy minden percet sajnaltam a beszélgetésre. Nem tudtunk elmenni sehova, ha
mégis, példaul fagylaltozni a baratainkkal, folyton az 6rat néztiik, rohantunk haza,
mert tornazni kellett. Ezt persze megértették a baratok, de mégis elmaradoztak, és
egyediul maradtunk.

Ujabb megproébaltatasunk egy hénap mulva kovetkezett a kontrollvizsgalaton. Az
EEG nagyon rossz képet mutatott, és a szabadsaghegyi féorvos gy dontott, lecse-
réli a gyégyszert, amit a Baross utcaban kaptunk. Egyik naprél a masikra leallittatta
vellnk a régit, és adnunk kellett az Gjat. Az eddig rohammentes fiunk elkezdett gor-
csOlni. Gyakran el6fordult, hogy ébredés utan hetven kis gorcsét szamoltam 6ssze
nala. Ujabb rettegés: mar féltem, ha elaludt, mert tudtam, mi lesz ébredés utan. A
legnehezebben azt éltiik meg, hogy eddig hdromszor, most négyszer kellett a gyégy-
szert beadnunk. Minden éjjel éjfélkor felébresztettik Gerg6t emiatt. Felborult a na-
pirendlink, gyakran sem én, sem Gergé nem tudott visszaaludni, masnap rettentd
faradt voltam, férjem is gyakran kialvatlanul ment dolgozni. A Gazmdveknél dolgo-
zott, ami felel6sséggel jart. Kisérletezés kovetkezett, a gorcsok fokozodtak. Egy
hénap mulva sajat felelésséglinkre otthagytuk a szabadsaghegyi klinikat.

Igen, de most hogyan tovabb? A gorcsdk nem csdkkentek. Kihez mehetnénk? EI6-
szor szembesultink az informaciéhiannyal, amelyet késébb gyakran tapasztaltunk.
Kérdezéskodés, rokonok, ismerdsok segitsége, végul valaki ajanlotta dr. Neuwirth
Magda neurolégus féorvos asszonyt. Elmentiink, azéta is hozza jarunk. Legnagyobb
érdeme, hogy 6 a szulSket partnernek tekinti, elfogadja a megfigyeléseiket, szub-
jektiv megérzéseiket, és igy egylttmikodve igyekszik a gyermek szdmara legjobb
kezelést kidolgozni. Barcsak tobb orvos is a magaénak érezné ezt a szemléletet.
A doktorné hozzaértd és empatikus munkajanak készénhetéen a gorcsék hamaro-
san abbamaradtak, Gergé gyokeresen megvaltozott. Elkezdett fixalni, a hangomat
meghallva mosolygott, kovette a babok mozgasat, amikor baboztam neki. Latszott,
kezd kitisztulni a tudata, amelyet eddig a gércsok elhomalyositottak. Kisebb csodat
éltlink at, koszonet érte, doktornd! Csak az epilepszia ,,rendezése” utan kezdhet-
tlink rehabilitacids programon gondolkodni. Igen am, de hova menjiink? Ki foglal-
kozik ezekkel a gyerekekkel? Prébaltunk a védéndénél érdeklédni, a Baross utcai
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klinikan, de igazan senki sem tudott segiteni. Visszatért az informacidhianybdl fa-
kadé bizonytalansag érzése. Majd az ismer8sok, baratok, rokonok aramoltatni kezd-
ték a hireket, itt ezt hallottak, ott azt lattak, de még mindig nem tudtuk, Gergé
problémajanak melyik modszer felel meg legjobban. Egyszerre mégsem kezdhettik
el valamennyit. Azt éreztiik, hogy az izmai tényleg feszesek (bar ezt sem volt kdnny
eleinte észrevenni, hiszen ritkdn fogtam el6tte a kezembe egészséges, normal té-
utana is, parhuzamosan kiprébaltunk egyéb alternativ gyégymddokat is. Halat adok
a sorsnak, hogy nem tortént semmi baj. Voltunk csontkovacsnal, aki a nyakat teker-
gette, jartunk akupunktdrara, talpmasszazsra, taplalkozasi tanacsadénal, kiprobal-
tuk a homeopatiat. Talan kétségbeesésiinkben kicsit kapkodtunk is. Majdnem
elvesztlink a , lehetéségek” erdejében. Rengeteg idd, pénz, remény és csalddas. Meg-
viseli az ember lelkét, a fizikumot, és kikezdi a hazastarsi kapcsolatot is. K6z6s a cél,
k6z0s a gyermekszeretet, de halvanyul az intimitas. Feladatta valik a csalad. Az 6r6-
mok ,,csak” a gyermekhez kapcsolédnak. Nincs id6, pénz, energia a kdzos, gyermek
nélkili egyuttlétre. Ha mégis elmentlink valahova, azonnali lelkiismeret-furdalas, éra-
nézegetés — képtelenek voltunk ellazulni. J6l jott volna egy szakember, aki elbeszél-
get velink, megmagyarazza, hogy nincs abban semmi rossz, ha fontosak vagyunk
magunknak és egymasnak; sokkal tirelmesebben, hatékonyabban, 6romtelibben tu-
dunk a gyermekiinkkel is foglalkozni, ha aranylag kiegyensulyozottak vagyunk, ha
id6t hagyunk magunknak a testi és lelki feltoltédésre. Csak az tud adni, aki néha kap
is. Persze a gyermekiinktdl sokat kaptunk, de ez csak egyféle hatas. A ,,sztl6ség”
mellett nd, férfi, feleség és férj maradtunk, de a szil6i szerep nem hagyott id6t és
energiat a tobbi szerepeink gyakorlasara. Sokszor vélt elvarasokat tdmasztottunk
magunkkal szemben, és folyton ennek akartunk megfelelni. Most mar tudom ezt, de
ez sok-sok lelki kinlédasba, sok-sok idébe, 6nmarcangolasba kerilt: és valas lett a
vége. Ugy érzem, ma mar teljes elfogadassal, békében 6nmagammal és a helyze-
temmel élem az életem. Ma mar, ha csak kevés idében is, de tudok dolgozni és ta-
nulni Gergd mellett, tehat mas szerepekben is kiprébalhatom magam, 0j élményeket
szerezhetek, , épitkezhetek”, feltoltédhetek. Tudatosan odafigyelek erre. Nincs lelki-
ismeret-furdaldasom, ha faradt vagyok, és egy nap kimarad az 4tmozgatas. De én
Oroklotten viszonylag nagy ,.én-erével” szilettem (igy is volt egy szakasz az életem-
ben, amikor majdnem félrecstsztam); fiatal koromban versenyszerlien sportoltam,
ami fizikailag és lelkileg erésitett (kitartas, fegyelem, akarat); a szlleim rengeteget se-
gitettek és segitenek most is nekiink. De mi van azokkal a szllékkel, akik nem ilyen
szerencsések, akik nem kaphattdk meg a természettdl, az élettdl és a szileiktél mind-
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ezt? Még a segitségekkel egydtt is nagy-nagy kinlédas ez az ut. Az elmult tizennyolc
évben a lehetdségek szama tovabb szaporodott, igy valészinlleg a sztléknek ma
még nehezebb doénteni.

Gergd tiz hénapos kora 6ta jarunk az emlitett manualterapiara, amely lényegét te-
kintve egy specialis, az izmok helyes m(ikodését segité masszazs. Kozben mas méd-
szerek utan is kutattunk, hiszen megmondtak, a spasztikus (merev izomzatu)
babaknak nem ez a leghatasosabb segitség. Az akkor fellelheté valamennyi lehet6-
Erzsébet csoportos torndjat, Czeizel Barbara korai fejlesztéjét, a Bliss Alapitvanyt és
még sok kisebbet). Masfél-kétéves volt Gergd, amikor elkezdtiik az aktiv rehabilita-
ciét, addig a szllék szajhagyomany Gtjan terjedd informacidi utan probaltuk ossze-
gyUjteni a lehetéségeket. Barhova mentiink, szinte mindenhol azzal fogadtak, hogy
ha korabban érkezlink, hatékonyabban fejlédhetett volna a fiunk. Kétségbe voltunk
esve, mast se csindlunk szlletése 6ta, mint tornaztatjuk, fejleszté médszerek utan ku-
tatunk, minden sziléi informacionak utanajarunk, és mégis késé lenne? Hasonlé ér-
zésekrél beszéltek azok a sorstars szUl6k, akikkel taldlkoztunk. Legnagyobb kézds
problémank az informaciéhiany volt. Annyit tudtunk a ,, betegségekrél”, amennyit az
orvosi papirokbol 6sszeraktunk, vagy 6nképz6é médon utananéztiink szakkdnyvekben
vagy — akkor még ritkabban — az interneten. Persze, hogy késén kezdtik, ha azt sem
tudtuk, hova menjink, illetve ha 6sszegyUjtottik a modszereket, tanacstalanok vol-
tunk, melyik a legmegfelel6bb Gergé , betegségének”. Sokat kiiszkédtink azzal is,
hogy ha felfedeztlnk valami érdekes programot, szerettiik volna megbeszélni vala-
kivel, kikérni a véleményét. Szakemberekkel ott talalkoztunk, ahova a fiunkat hord-
tuk fejlesztésre. Ott viszont nem beszélhettlink ezekrdl, mert gyakran, ha megtudtak,
hogy valahovd mashova is jartunk, jobb esetben csak rossz szemmel néztek rank,
rosszabb esetben nem jarhattunk tovabb hozzajuk. Nem értettiik, mert mi nem iga-
zan lattuk az Gtkozési pontokat. Utdlag gondoltunk arra, talan szakmai féltékenység
lehetett a dologban.

Teltek az évek, a fiam otéves lett, ideje volt oviba menni. Probaltunk a kézelben ke-
resgélni — akkor még Verécén laktunk —, de végul csak a Pet6 Intézet maradt Buda-
pesten, akik befogadtak benniinket. Korabban mar jartunk mamads csoportba, itt
segitettek abban, hogyan tanitsam meg Gerg6t a szobatisztasagra. Kicsit megijesz-
tett, hogy ettdl kezdve minden nap 150 km-t fogunk utazni azért, hogy a fiunk 6vo-
daba jarhasson, de oriltiink, hogy legaldbb van hova menni. A bejaras miatt széba
sem johetett, hogy esetleg visszamegyek dolgozni (tanitonéként végeztem, és a f6-
iskola utan 6t évet tanithattam egy Ujpesti iskolaban Gergé sziiletéséig). Az 6vodai
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évek nyugodtan teltek, a pedagdégusok emberségesek, kedvesek voltak; maig szép
emlékeim maradtak errél az idészakrél. Természetes Utnak gondoltuk, hogy iskolaba
is ide fogunk majd jarni, és ebben a hitiinkben az évente ismételt ,vizsgalatok” és a
vizsgalatot végzok is megerdsitettek. Egyszer megkérdeztem, hogy az a tény, hogy
Gerg6 nem tud beszélni, akadalya lehet-e annak, hogy a Petd Intézetbe jarjon isko-
laba; megnyugtattak, ez nem probléma. Aztan amikor az utolsé évet jarta az oviba,
az iskolai beiratkozasok el6tt egy honappal kozolték vellink, sajnos Gergé nem fér
be az iskolai csoportba. Ujra besététedett, segitséget kértem, akkor hova menjiink?
Széttartak a karjukat, 6k azt nem tudjak. Fejvesztett kapkodas, informaciogydjtés,
régi kapcsolatok felélesztése kovetkezett. Annak az iskolanak az igazgatdja, ahol a
palyamat kezdtem, telefonon visszahivott azzal, hogy az iskola egytttm(kodik a Me-
xikéi uti Altalanos Iskolaval, ismer egy holgyet, beszéljek vele, hatha tudnak segiteni.
Telefon, kedves néi hang, majd egy hét mulva iskolaérettségi vizsgalat. Segit6kész-
ség, megértés, majd egy Ujabb telefonszam egy kihelyezett tagozatrol, ahol halmo-
zottan sérllt gyermekeket is fogadnak. Kapcsolatfelvétel, , felvételi” elbeszélgetés,
iskola atépités alatt, mostoha kortilmények kozott egy lakédtelepi iskola foldszintjé-
nek bérlése és nagy-nagy szerencse, hogy volt hely. igy kertltiink a Csillaghazba,
ahova tiz évig jartunk. Iskolabuszt csak a budapesti gyerekeknek tudtak biztositani,
mert az iskola kdrzete a févaros volt. JOl indult minden, aztan valami elromlott.
Gergd hirtelen atment ellenallasba, j6l érezte magat az osztalyban, de a kezdeti ér-
deklédését elvesztette, és nem teljesitett, nem volt hajlandé megoldani a feladato-
kat. Megprobaltam kiszedni belble a sajat kommunikaciés eszkdzeinkkel az okokat,
de nem ment. Nevelési modszereket alkalmaztam, de nem hasznalt. Kizdelem, két-
ségbeesés; azutan volt egy pont, amikor raébredtem, sokkal fontosabb a ketténk
kapcsolata, illetve az, hogy jol érezze magat a vildgban, mint a teljesitménye. De ez
is j6 par évbe és sok-sok klizdelembe kerdlt. Fel6tlott bennlink, hogy talan jél jénne
egy gyermekpszicholdégus segitségét igénybe venni, de kiderilt, nem beszélé, moz-
gaskorlatozott, de nem koézépsulyos értelmi sériilt fiatalokat senki sem vallal. Egy-
szerllen nem volt kihez vinnlink. Kézben éltik az életliinket. Felszabadultak a
délel6ttok, szerettem volna dolgozni. A volt munkahelyemre mar nem tudtam visz-
szamenni, mashol alkalmazottként az iskolai szlinetek miatt nem tudtam elhelyez-
kedni, igy alkalmi munkdkat vallaltam. Takaritottam, babakra vigyaztam, amivel
semmi gond, de nagyon hidnyzott a képzettségemnek megfelel6 munka. Az évek
alatt fogaszatra, szemészhez, bérgydgyaszhoz kellett mennink, mint minden mas
gyermeknek. Minden esetben hosszas utanajaras, informaciogytijtés elézte meg eze-
ket az ,akcidkat”, hogy kinyomozzuk, ki fogad halmozottan sérilt gyermeket; ha
fogadja, mondjuk, privat rendelésen, ki tudjuk-e fizetni az arat. A napokban kezembe
kerult az egyik alapitvany listaja arrél, mely orvosok fogadnak séralt gyerekeket, bi-
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zony jol jott volna ez akkor. Orédmteli, hogy mar legalabb azt tudjak a sziil6k, kihez
mehetnek, de azt is lattam, van olyan szakorvos, aki csak masik megyében talalhato.
Azt is tudjuk, nem minden sérllt gyermeket neveld csalddnak van autdja, igazan sé-
rult fiatallal pedig nagyon nehéz a tomegkozlekedés. Ha megyénként Iéteznének ki-
16nb6z6 szakorvosok, akik barmilyen motivacié miatt (emberi, anyagi) vallalnak
fogyatékos gyermekek ellatasat, vizsgalatat, rengeteg pénzt, energiat és bosszusa-
got takaritananak meg az amugy is leterhelt sztl6knek. Szép uj vilag...

Es elérkezett az életiinkben a kovetkezé trauma ideje. A fiunk tizenkét éves lett, és
egy csodalatos édesapaval dldotta meg a sors, aki nagyon szereti 6t, tevékenyen
részt vett a napi gondozasaban, de a probléma miatt olyan lelki sériilést szenvedett,
amin nem tudott tullépni.

Az apukaja azt a hitet épitette fel magaban, és ehhez erésen ragaszkodott, hogy ki-
tartd, szeretetteljes munkaval, odafigyeléssel Gergd allapota egész jé szintre fej-
leszthetd, észre lehet majd venni a problémat, de legaldbb részben 6dnellaté lesz, és
tud majd valamilyen médon hagyomanyosan kommunikalni. Ennek felelésségét
tudat alatt rdm helyezte, ha nem jottek megfelel Gitemben az eredmények, rdm ha-
ragudott, szép lassan blinbak lettem a szemében. Haragudott az egész vilagra. Ugy
érezte, ebben a helyzetben nem helyes 6romteli életet élni, lelkiismeret-furdalasa
volt a boldog pillanatokban, és bennem is azt keltett. Megkeseredett, szomoru em-
berré valt. Most mar megértem 6t, akkor egyre nehezebben viseltem. A férfiak mas-
ként latjdk a vildgot, nem rosszabbul, csak masként. Egy apanak a mai
teljesitménykozpontu vildgban megélni fia kiszolgaltatott helyzetét, iszonyu lehet.
Egy né a feladat megoldasara koncentral és arra, hogy a gyermeke segitségre szo-
rul, és ez a személyisége gondoskodé részét hivja elé. Azt gondolom, ebben a hely-
zetben az apukaknak még nagyobb szlikségik lenne ra, hogy segitséget kapjanak a
helyzet elfogadasahoz és feldolgozasahoz. Legtobbjuk a munkajaba menekul, vagy
kilép a csaladbdl, még ha latszolag a felesége tette is meg az elsé 1épést a valas felé.
Taldn nem is a pszicholégus a megoldas. Talan az segitene leginkabb, ha szlléi 6sz-
szefogassal létrejonne egy haldzat, ahol hasonlé utat bejart sziil6k egymasnak segi-
tenének lelkileg olyan problémékban, melyeket &k sikeresen megoldottak. Egy
hasonlé lelki szenvedés Utjat jaré6 masik apukaval val6é beszélgetésre az én férjem is
talan nyitottabb lett volna.

Mikor Gerg6 felsés lett, egyre nyomasztébbnak éreztem a kévetkezé gondot: mi lesz
az iskola utan? A Gsillaghazban igyekeztek alternativakat keresni, de a sulyosabb
mozgassérilteknek nem talaltak helyet. K6zépiskola nem johetett széba, egyéb kép-
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zési helyeken pedig (érthetéen) a legaldbb részben 6nellatas volt a kovetelmény.
Egyetlen megoldas a j6l mozgd, kdzépsulyos értelmi sérilteknek 1étrehozott napko-
zik egyike lehetett, ahol a csoport szerkezete elbirt egy-két kerekes székes fiatalt. Az
ilyen tipusd napkozikben értheté okokbdl igen kevés értelmi fejlesztés torténik, vi-
szont a fiam mas hasonlo tarsaival egyltt ennél tobbre képes mentalisan.

Régi hidnyossag a szocialis halézatban. Ujra az autéban toltottem a napjaim tobb-
ségét. Tobb szaz kilométer és 6t napkodzi személyes latogatdsa — hdrommal telefo-
non beszéltem. Felmertlé problémak, nincs hely, tal messze van, annyira messze
van, hogy csak bentlakassal lehetne, a csoportban van egy tul hangos fiatal (Gergé
erésen Osszerezdil a hangos és hirtelen hangokra), nekem nem tetszett a hely, Ger-
gbnek nem tetszik... stb. stb. stb. Végil megint a szil6i 6sszefogas segitett. Gergd
egyik altalanos iskolai, szédligeti osztalytarsanak az anyukaja felhivott, és elujsa-
golta, hogy a baptista szeretetszolgalat napkoézit nyitott Vacon, Lilla, a kislanyuk va-
l6szintleg oda fog menni, ha gondoljuk, nézzik meg mi is. Megnéztik, és végre
megnyugodhattunk. Nekem is, Gergdnek is tetszik a csoport, kedvesek a neveldk,
volt hely, édesanyaméktol két percre volt a helyiségiik. (Azéta Godre koltoztek.) Osz-
16l kezdhettlink. A nagyszerU pillanatok egyike, elmulik a félelem, és egy probléma
megoldddik. Természetesen lesz helyette masik, de ezt kipipalhatjuk. Azéta is ide ja-
runk, most mar nyolcadik hénapja.

Szul6talalkozékon allandé téma, hogy olyan halmozottan sérilt fiatalok szamara,
akik sulyosabban mozgaskorlatozottak, teljes gondozasra szorulnak, de ugyanakkor
értelmi képességeik jobbak, mint a kdzépsulyos értelmi sériilteké, nincs igazan olyan
nappali elldté intézmény, ahol a foglalkoztatas megfelel6 lenne szamukra. Az 6 fi-
gyelmiket sokkal inkdbb az intellektualis tevékenység kéti le, igazan nem tudnak
mit kezdeni a napkodzikben zajlé kézmdlves foglalkozasokkal, legfeljebb csendes
szemlél6i lehetnek a koralottik zajléo eseményeknek.

A fentebb emlitett okok, valamint az iskolai évek alatti fokozatos elhideguilés miatt
(hiszen eddig csak Gergdre figyeltiink), elvaltunk. Mar nem tudtunk egymassal kom-
munikalni, csak sajat sérelmeinket soroltuk. Abban az évben mondtak ki a valast,
amikor Gergd ballagott — most aprilis 4-én volt egy éve. Az elmult egy év azzal telt,
hogy berendezkedtem arra, a Gergével kapcsolatos fizikai és anyagi nehézségeket
egyedul kell megoldanom. Alapitvanyi és dnkormanyzati segitséggel sikertlt ram-
pat tetetni az autéba, mert mar nem tudtam beemelni a gyerekilésbe. A flirdészo-
baba szereztem egy csiszasmentes széket, most készllnek a kapaszkoddk, mert mar
rettegtem attdl, hogy egyszer zuhanyzas kézben elcstszunk.
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Végiggondoltam, milyen problémak el6tt allunk még, mi hidnyzik az életinkbdl.
A legegyszer(ibbel kezdem, ami ha sikeriilne, csak a hab lenne a tortan. Lassan 6t
éve, hogy nem voltunk nyaralni. Az utolsé pihenéslinkre karacsonyi ajandékként
a csalad adta Ossze a pénzt.

Most, hogy egyediil nevelem Gergét, esélyiink sincs egyelére a nyaralasra. Edesapja
nem fizet gyerektartast, ezzel valtottuk ki, hogy mi maradtunk a k6zds hazban. Gis
nehéz helyzetben van, épitkezik. SzZdmomra most még negyvenezer forint is prob-
Iéma lenne. Evek 6ta prébalunk tidulési csekkhez jutni, de évek éta nem ir ki a Ma-
gyar Nemzeti Udulési Alapitvany palyazatot olyan mozgaskorlatozott személyeknek,
akik emelt 6sszegUl csaladi potlékot kapnak. Csak azok igényelhetik, akik fogyaté-
kossagi tdamogatasban részeslinek. Gyakorlatilag igy a halmozottan sérilt gyermekét
egyedul nevel6 édesanyak, akik apolasi dijon vannak, egyszerien nem juthatnak
hozza. Ha az apuka vagy az anyuka alkalmazottként dolgozik valahol, akkor esetleg
a munkaltatéjukon keresztil igényelhetik. Nem lehetne ez ligyben tenni valamit?

Ebben az évben t6ltdm be a negyvenkettedik életévemet. Szileim is hetvenen tul
vannak mar. Egészséges vagyok, hosszu évek 6ta még egy megfazasom sem volt.
Néhany honappal ezel6tt egyik éjszaka erds rosszullétre ébredtem. Forgott velem a
szoba, szédiltem és megijedtem. Mi lesz, ha torténik velem valami? Mi lesz, ha meg-
betegszem, és kérhazba kell mennem? Nagyon hianyzik Magyarorszagon a szocia-
lis intézmények sordbdl az ,atmeneti szallas”, ahova akkor lehetne elhelyezni a
gondozasra szorulé fiatalt, ha az 6t neveld szulével torténik valami, balesetet szen-
ved, kérhazba keril, de egyébként otthon gondozza a gyermekét. Ezt a szolgaltatast
esetleg akkor is igénybe lehetne venni, ha nagyon elfarad, és elmenne néhany napra
pihenni valahova a gyermeke nélkil. Sokan szivesen fizetnénk is érte, ha jo helyen
tudhatnank ilyenkor a gyermekiinket.

A napokban hallottam, hogy a Kézenfogva Alapitvany egy Ugynevezett FECSKE Szol-
galatot inditott be, ami gyermekfelligyelSket kdzvetit ki sérilt fiatalok mellé abbdl
a célbdl, hogy az édesanyak addig elintézhessék az elintéznivaldkat, vagy esetleg ki-
csit magukkal is foglalkozhassanak. Fantasztikus el6relépés, 6t évvel ezel6tt ez még
elképzelhetetlen volt.

Tovabb gondolkodom. Vajon egészséges-e, hogy egy tizennyolc éves halmozottan sé-
ralt fiatal a szileivel vagy az édesanyjaval éli le az életét? Tényleg elképzelhetetlen,
hogy elfekvé jellegl intézet helyett lakdotthonszerl intézmények j6jjenek létre, ahol
képességeiknek megfeleléen akar értelmes tevékenységet is folytathatnanak? Ez fel-
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vet egy masik kérdést, amely a legnagyobb aggodalommal t6lti el a sziil6ket, ahogy
telik az id6 és idésédnek. Mi lesz a gyermekeinkkel, ha mi mar nem lesziink? Mi-
kézben e sorokat irom, maris 6sszeszorul a gyomrom, és vissza kell fojtanom a kény-
nyeimet. Ha valakinek haza, kicsi ,vagyona” is van, nem latja azokat a jogi és emberi
biztositékokat, amelyek valamilyen szinten garantaljak, hogy az 6rokségbdl szar-
mazé pénz a gyermek életmindségét biztositja, nem csupan allami, intézeti szinten.
Létezhet-e olyan érdekeltségi viszony, amelyben a maganszféranak is érdemes lenne
erre a terlletre belépnie? Vajon nincs olyan érzékeny, a terilet irant fogékony jo-
gasz, aki ezt kidolgozna? Vagy esetleg kdzpontilag, palyaztatas utjan oldanak meg
ezt a problémat. A hivatasos gondnok kirendelését nem taldlom a legjobb megol-
dasnak, hiszen csak a halaleset utan talalkozik a gondozottal, semmit nem tud rdla,
nem ismeri, valészintileg még kommunikalni sem fog tudni vele, féleg, ha az be-
szélni sem tud. Bar hozzateszem, a kommunikacié nem egyenld a beszéddel. Nem
tudom, mi a megoldas. A megoldashoz azonban olyan intézmények kellenének, ahol,
ha nem is kevés pénzért, de nyugodtan hagyjuk ott a gyermekinket.

Van még egy probléma, amivel kiizdok. Fiam nagykoru lesz nemsokara, én az édes-
anyja vagyok, és bizony egyre erételjesebben jelentkezik problémaként a szexualis
érése. Mit lehet ilyenkor tenni? A lanyok érdeklik, somolyogva néz ram, ha a televi-
ziéban csékoldznak, beszélgetni is szoktunk a szerelemrél, tehat van fogalma réla.
Egyszer egy orvos a szexualis vagy mesterséges visszafojtasat ajanlotta gydgysze-
rekkel. Tényleg ez a legjobb megoldas? Nekik nincs joguk ehhez az alapveté emberi
0sztonho6z? De ha nem tudja kiélni, akkor frusztralt lesz téle. Mi a helyes? Mit lehet
tenni? Van olyan pszicholégus az orszagban, akivel errél lehet beszélni, és hiteles
megoldast tud javasolni? Most ezek a kérdések toltenek el néha aggodalommal. De
csak egy kis ideig; a hosszu évek alatt megtanultam, ha nem go6rcsélok dolgokon
sokat, elfogadom azt, amit a sors elém hoz, tapasztalatként tekintek rajuk — akkor
is, ha 6rom, akkor is, ha szomorusag —, és kiépitek magamban egyfajta feltétlen bi-
zalmat abban, hogy végil minden megolddédik, akkor tényleg, elé6bb vagy utébb, de
megoldédnak a nehézségek.

Az egészségligy olyan, amilyen, az orvosok is emberek, valészinlileg mindig is lesz-
nek szulési sérllések, problémak.

Van egy almom, szeretném elmesélni:
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Katalin és Robert 6t éve hazasok, most gyermeket varnak. Megindulnak a
fajasok, kocsiba ulnek, és kényelmesen bemennek a kérhazba, ahol Kata-
lin megszlli majd a gyermekuket. Robert is vele marad, apas szlés lesz.
Minden rendben zajlik, de az utols6 fazisban valami torténhetett, mert
az orvos ideges lett, és kiabalva biztatja Katalint a nyomasra, mikézben 6
szinte ratérdel a hasara, igy segitve az Ujszilottet a vildgra. A baba nem
sir fel, ez is jelzi, hogy gond van. Az orvos team azonnal ellatja az Gjszu-
[6ttet, Ujra kell éleszteni.

—Valami baj van? - kérdezi Katalin. A szllészorvos odamegy hozza, meg-
fogja a kezét, és szeliden beszélni kezd. ElImondja réviden, mi tortént, mi
fog torténni a babaval, és biztositja arrdl, hogy kollégai mindent elkovet-
nek, hogy a gyermekiik rendbe j6jjon. Katalin halads a megnyugtaté sza-
vakért és megkdszoni az orvosnak. Rébert elkisérheti a mentbautéban a
fiat, ekdzben Katalint ellatjak és egy elkulonitett szobaba toljak. Enyhe
nyugtatot kap, mély, gydgyité alomba zuhan. Masnap reggel bemegy
hozza a névér, és hireket mond a babarol. Hova vitték, mi tortént vele,
hogy van.

(Pszichologiai kisérletek tucatjait végezték el azzal az eredménnyel, hogy a bizony-
talansdg még a biztos rossznal is kadrosabb hatassal van a pszichére. Gondoljunk csak
a haboruban eltlint emberekre, akiket — holttest hijan — nem tudtak a hozzatartozéik
eltemetni.)

Ebéd utan egy mosolygos, kedves holgy 1ép be a szobajaba, és egy érat
beszélget vele arrdl, hogyan érzi magat, mit érez, stb. Utdlag tudta meg
a névérkétdl, a kérhaz pszicholégusa volt.

Rébert késé délutan érkezik, fényképet hoz a fiukrél. Katalin mar ritkab-
ban sir, néha mosolyog egyet, és orilnek, hogy két nap mualva mar egyutt
latogatjdk meg a gyermekdiiket.

Gyermekik [dtogatésa utan a babat kezel6 orvos megkéri 6ket, hogy mas-
nap tiz 6rakor latogassak meg 6t a szobajaban. A taldlkozéra egy kis fi-
zettel érkezik az orvos. Elmondja, milyen folyamaton megy at a
gyermekik, milyen kilatasai vannak, majd a flizetet atadja nekik azzal, ha
barmi kérdésik van, vagy segitséget szeretnének kérni, az ott talalhaté
telefonszdmot hivjak fel. A flzetre ez van irva: ,Elsé lépések segitséggel”
Alapitvany. Amikor a fiukat is hazavihetik, indulds el6tt egy orvosné el-
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mondja nekik, hogyan fejlé6dik egy csecsemd, mire figyeljenek, és ha barmi
eltérést talalnak, nyugodtan hivjak 6t vagy az alapitvanyt, minden kérdé-
stikre szivesen valaszolnak.

Végre otthon van az egész csaladd. Elkezddédnek a hétkéznapok. Eltelik két
hoénap, és bizony Daninak késik a mozgasfejlédése. Kicsit aggdédnak emi-
att, ezért felhivjak a flizetben taladlhato telefonszamot. Egy kedves holgy
jelentkezik, meghallgatja 6ket, majd id6pontot egyeztetve behivja 6ket
egy beszélgetésre. A csaldd megérkezik a talalkozéra. Egy kedves, mo-
solygds holgy fogadja 6ket, meghallgatja az aggodalmaikat, valaszol a
kérdéseikre, aztan 6 kezd mesélni. EImondja, hogy az emlitett probléma-
hoz tartozé szakemberek (gyermekorvos, gyégypedagdgus, neurolégus,
ortopéd orvos és egy sérilt gyermeket nevel6 sziil6) és szllék megalaki-
tottak egy teamet, ahova elmehetnek az aggddé sziilék, kérhetik a gyer-
mekuik ,,vizsgalatat”, majd a vizsgalat eredménye, az eddigi orvosi papirok
és a szulGi elbeszélés alapjan véleményezik, van-e ok az aggodalomra.
Kati és Rébert nagyot séhajtanak, majd természetesen idépontot kérnek.
A vizsgalat kiméletesen torténik. A fiatalt part az lepi meg a legjobban,
hogy a sok szakember milyen részletesen és nagy hangsulyt fektetve kér-
dezgeti ket a sajat megfigyeléseikrdl. Partnernek érzik magukat, akiknek
fontos a véleményuk.

Néhany nap mulva levelet kapnak attél a sziil6tél, aki a teamben is részt
vett, hogy szeretné 6ket meglatogatni az otthonukban. A megbeszélt id6-
pontban a holgy a férjével érkezik. Magukkal hozzak a vizsgalat eredmé-
nyét is. A vizsgalatbol kidertl, Dani szlletés kdzben oxigénhianyt
szenvedett, valészin(ileg ezért maradt le a mozgéasfejlédése. EImondjak,
hogy az 6 gyermekiikkel is ez tortént, beszélnek arrél, mit éreztek ekkor,
mennyire megijedtek, és mennyire aggodtak a fiuk jovéje miatt, és féltek
attél, hogyan tudjak majd ezt a terhet cipelni. Ugyanakkor mennyire 6rul-
tek, hogy ilyen kordn megtudtak a problémat, mert kiderdlt, hogy van se-
gitség, és minél elébb kezdik el a fejlesztést, annal hatékonyabb. Dani
szllei radébbennek, hogy par masodperc alatt ugyanazok az érzések fu-
tottak at rajtuk, mint amirdl a vendégeik, Rita és Sandor beszéltek. Kati
megfogja Rita kezét, megszoritja, és csak annyit mond: kdszé6ném. San-
dor arrél kezd beszélni, hogy manapsag nagyon sok rehabilitacios, fej-
leszté program mukodik, de nagyon fontos, hogy elsére azt kezdjék el,
ami a legtobbet segithet Daninak, és kitartéan végigcsinaljak, mert a méd-
szereknek is id6 kell, hogy megmutathassak a hatasukat; ha ide-oda ,,van-
dorolnak”, lehet, hogy éppen azel6tt valtanak, mielétt beindulnanak az
eredmények. Természetesen ez nem azt jelenti, hogy menet kézben ne le-
hetne valtani, de ezt érdemes a teammel megbeszélni. Néhany nap mulva
nyilt napot tartanak az alapitvanynal, j6jjenek el mindharman, nézzék meg
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a programok bemutatkozasat; ott feltehetik a kérdéseiket is. A nyilt nap
utadn bontsak fel azt a boritékot, amiben a teamben részt vevé szakem-
berek k6zos véleményként leirjak, szerintiik melyik médszer — vagy egy-
mast kiegészité mddszerek, alternativ gyégymddok — igénybevételével
tudnanak Daninak a legtobbet segiteni. Aztan azzal budcsuznak, hogy a
nyilt napon taldlkoznak.

Kati és Robert még mindig tele vannak félelemmel, de az a tudat, hogy
vannak emberek, akik fogjak a kezuket és segitenek nekik az elsé 1épése-
ket megtenni ezen a nehéz Gton, batorsadgot és reményt ad nekik. Ezzel
az érzéssel hajtjak dlomra a fejiket.

A nyilt nap j6é hangulatban telik. Megismerkednek mas szulékkel is, elér-
het&ségeket cserélnek. A szakembereknek feltehetik a kérdéseiket, és
anyagot kapnak az elért eredményekrél is. Ajanlanak nekik egy internetes
feltletet, ahol egyéb mas praktikus segitséget és tanacsot taladlnak — téb-
bek kozott az dllami tAmogatasokrol is. Jo talalkozni hasonlé gondokkal
kGizdé csaladokkal.

Néhany nap mulva dontenek (felbontottak a boritékot, a tanacsolt mod-
szerek kozo6tt az is ott volt, amit 6k valasztottak). Felhivjak Ritat, és bein-
dul a Dani-projekt. Rita megkérdezi, lehetnek-e tovabbra is az 8 segitbik.
Kati nem érti. — Ez azt jelenti — magyarazza Rita —, hogy a mi fiunk 6t évvel
idésebb Danindl, igy mi mar tul vagyunk azokon a dolgokon, ami el6tt ti
alltok, igy ha igénylitek, amiben csak tudunk, segitink. Ha akarjatok, ha-
vonta, negyedévente taldlkozhatunk és megbeszélhetjik, mi tortént, és
ki hol tart. — Persze, hogy igényeljuk! — kialt fel Kati, aztan gyorsan hoz-
zateszi: — Kbszonjuk.

igy is torténik: szobatisztasag, 6vodavalasztas, iskola, mind, mind segit-
séggel. Kati teljes er6bedobassal élheti anyaszerepét. Oril, hogy tehet va-
lamit a gyermekéért, Dani szépen fejlédik. Rita néha o6vatosan figyel-
mezteti, hogy figyeljen néha férjére is, menjenek el valahova szérakozni,
az alapitvany biztosit bébicsészt. Kati szerint ez most nem fontos.

Hatéves lehet Dani, amikor jelentkeznek az elsé problémak. Rébert egyre
tobbet dolgozik, és egyre ritkdbban mosolyog. De Katinak még ez sem
tlinik fel. A kévetkez6 talalkozaskor Sandor és Rita egy névjegykartyat
adnak at nekik, X.Y. pszicholdgus, parkapcsolati specialista. Kati felkapja
a fejét, Robert esdeklé szemébe néz, és hirtelen mindent megért. Nem
sz0l, csak bélint.
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Az dlom Dani tizedik szliletésnapjan ért véget, amikor Dani, igaz, hogy ja-
rékerettel, de mosolyogva, egyedil megy a tortahoz elfijni a gyertyakat.
A legfontosabbat kihagytam: Kati &4s Robi egymas kezét fogtak, széles mo-
sollyal az arcukon, Dani kistestvérével az 6liikben... Hirtelen felébredtem,
félrehtztam a szam, de eszembe jutott: almodni csak szabad, nem?

A végére hagytam, nekem mi segitett a legtdbbet ahhoz, hogy megbékélve éljem
most mar az életem. Ki minek nevezi, teljesen mindegy, a megélt hatas a Iényeges.
Két évvel ezel6tt elhatdroztam, minden este elsorolom, miért érzek halat, miért éril-
hetek. (Ekkor kezd6dott a valasi folyamat.) Bizony, elsé este igen sokat kellett torném
a fejem, de végul eszembe jutottak a sziileim, mennyit segitenek nekiink, és milyen
sok parnak vagy nincsenek, vagy nagyon messze laknak a sztlei, vagy nem térédnek
a nehézségeikkel. Masodik este ugyanezt elismételtem, aztan kerestem hozza egy
Gjabbat. Es igy tovabb, estérdl, estére. Az emberi agy ugy miikodik, hogy amire kon-
central, amire a figyelem energidjat irdnyitja, az ahhoz kapcsol6do érzelmeket fel-
erésiti. Es tényleg, egyre 6romtelibbnek éreztem a napjaimat. Ennek a folyamatnak
a csucspontja volt, amikor halat adtam a sorsnak Gergdért és azért, mert igy szlle-
tett, mert igy lett 6 az én legnagyobb tanitom. Nélkile rosszabb ember lennék most.
Véqul egy idézet, bar lehet, hogy sokan ismerik:

~Uram, adj erét, hogy megvaltoztassam a megvéltoztathatdt,
Turelmet, hogy elviseljem a megvéltoztathatatlant,
Bélcsességet, hogy megkiilénbéztessem a kettét!”

(Marcus Aurelius)

Kiss Csilla
2008. aprilis 11.

61






Segitd szervezetek






Czeglédiné Kovacs Agnes, Bice-Béca Alapitvany a Mozgassériilt Gyermekekert, Békéscsaba

.Isten aldjon meg minden jévendé gyermeket azzal, hogy
szivbéli orommel varjak a vilagra!

Mert ennél nagyobb aldas nincsen.

Hacsak az nem, hogy ez az 6réme anyjanak, apjanak ké-
sébb is megmarad, egész gyermekkoraban, és azon tul is.”

(Varga Domokos: Kolydkkostolgato)

»Gyakran megkérnek, meséljek arrol, milyen élmény fogyatékos gyerme-
ket nevelni. Hogy segitsek azoknak az embereknek, akik nem osztoznak
ebben a kilénleges élményben, megérteni ezt, elképzelni, hogy milyen
érzés lehet. Nos, ez valami ilyesmi.

Amikor gyermeket varsz, az olyan, mintha egy csodalatos utazast tervez
nél — Italidba. Vasarolsz egy csomé utikdnyvet, és csodalatos terveket ké-
szitesz. A Colosseum. Michelangelo Dévidja. A velencei gondolak. Még né-
hény praktikus kifejezést is megtanulsz olaszul. Az egész nagyon izgalmas.

T6bb hdnapnyi fesziilt varakozas utan végre eljén a nap. Osszepakolod a
csomagjaidat és elindulsz. Néhany draval késébb a replilé megérkezik. A
légi kiséré bejon és megszdlal: »Udvézéljik Hollandidban.«

— Hollandia?! — kérdezed. — Hogyhogy Hollandia? En Olaszorszagba in-
dultam! Nekem Olaszorszagban kellene lennem. Egész életemben arrdl
almodoztam, hogy Olaszorszagba menjek.

De valtozott az utazasi terv. A gép Hollandiaban széllt le, és maradnod kell.

A legfontosabb, hogy nem egy szérnylséges, gusztustalan, koszos helyre
kerdltél, ahol jarvanyok, éhinség és betegségek pusztitanak. Ez a hely
egyszertien csak mas.
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Tehéat el kell indulnod uj utikényveket vasarolni. Meg kell tanulnod egy
teljesen Gj nyelvet. Es sok-sok Uj emberrel fogsz megismerkedni, akikkel
maskilénben soha nem talalkoztal volna.

Ez a hely egyszertien mas. Lassubb hely, mint Olaszorszag, kevésbé hival-
kodd. Miutan eltoltéttél itt eqy kis idét, és ujra lélegzethez jutsz, kérdl-
nézel... és rajéssz, hogy Hollandidnak vannak szélmalmai... és Hollandlia-
ban vannak tulipanok. Hollandiaban még Rembrandtok is vannak.

De mindenki, akit ismersz, az italiai j6vés-menéssel van elfoglalva... mind-
nyéajan azzal buszkélkednek, hogy milyen csodalatosan érezték magukat
ott. Es az életed hatralévé részében csak azt mondogathatod: »lgen, az
a hely, ahova én is indultam. Ez az, amit én is terveztem.«

Az e fél6tt érzett fajdalom soha, soha, soha nem fog elmulni — mert egy
almot elvesziteni nagyon nagy veszteség.

De ha egész életeden at azon keseregsz, hogy nem jutottal el Olaszor-
szagba, soha nem leszel képes szabadon 6rilni a nagyon kilénleges, na-
gyon kedves dolgoknak... Hollandiaban.”

(Emily Perl Ginksley: Welcome to Holland. In: Right from the Start. Servi-
ces on Support for Parents of Young Child with Special Needs, 1987)

Ha egy né és egy férfi ugy dont, hogy 6sszekoti az életét, mar azt az 6romteli pilla-
natot tervezi, amikor a szerelmiik majd egy gyermek megszuletésével teljesedik ki.

A legtobb édesanya gyermeke sziiletésének pillanataban el6szor azt kérdezi az or-
vostol, hogy ugye ép és egészséges, nem hidnyzik semmije, és csak a megnyugtaté
valaszt kovetéen kérdez ra, hogy fiu-e vagy lany.

Az egész csalad eleinte rézsaszin kddbe burkoldzva éli Uj életét, a fold felett lebeg-
nek a boldogsagtol, majd az idé mulasaval szépen beleolvadnak a mindennapokba.
Telnek a hetek és honapok, nevelgetik gyermekiiket. A kezdeti félelmek, aggdédasok
lassan elhalvanyulnak, mert minden rendben van, ezt erdsiti a védéné, orvos egya-
rant, tehat nincs miért izgulni.

Az idd telik. Majd eljon az a pillanat, amikor a csalad szembesiil a keser(i igazsaggal,
és az alom véget ér.

A csalad szemefénye sérilt.
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A konnyeket lassan felvaltja a duh, tanacstalansag, tehetetlenség. A csaladnak fel
kell dolgoznia a feldolgozhatatlant, meg kell taldlnia a megoldast, meg kell tanulnia
egyutt élni ezzel az U] helyzettel, és meg kell tanulnia a legtdbbet kihozni beléle.

1996 6ta foglalkozom sérilt gyermeket

neveld csalddokkal, és nem csak mint Adatlap: Bice-Bdca Alapitvany a
szocidlis szakember ismerem a problé- Mozgassérilt Gyermekekért
maikat. 1990-ben atéltem édesanyaként )
is. Kisfiam, Gergely, szlletését kovetSen Vezet6: Czeglédiné Kovacs Agnes
sérllt, melynek kovetkezménye, hogy

(o Hatokor: orszagos; telephelyek:
mozgassérilt lett. 9 Ry

Békéscsaba, Budapest, Szolnok

Sokat tanultunk férjemmel, hogy Ger-

Tevékenység: a tizennyolcadik életéviiket
gelynek mindent biztositani tudjunk. Ez

be nem t6ltétt mozgassérilt gyermekek

alatt az idé alatt sokszor kellett szembe- habilitacicjanak elésegitése; csaladjuk ta-

stilntnk az ellatérendszer hidnyossagai- mogatasa; kilénésen a gyermekek és fia-

val, és ezért dontottiink Ggy, hogy ezutan talok tanulmanyainak segitése, habilitacio-

ezt a munkat valasztom hivatasomnak. jukat el6segité eszkdzok kifejlesztésének,
gyartasanak, forgalmazasanak elésegitése,

Jelenleg tébb civil szervezetben felada- szabadidejuk eltoitesének, Gdultetestik szer-

tom a fogyatékos gyermekekkel, fiata- vezése, szilleik, gondozéik életkériimé-
nyeinek javitasa.

lokkal és csaladjaikkal valé foglalkozas.

Elérhet6ség: (06) 1/388-2388; (06)
66/439-628; (06) 56/342-375;
www.bicebocaalapitvany.hu

1996-t6l 6nkéntesen az altalam létreho-
zott ,,Kéz a Kézben a Sérilt Gyermekek-
ért” Gyermekcsoportot vezettem, szer-
veztem. A Mozgaskorlatozottak Békés
Megyei Egyestlete adott hatteret a munkamhoz. 1998 majusatél az egyestlet elno-
keként folytathattam tevékenységemet, mely kiterjedt minden korosztalyra. Az egye-
sulet mUkodési terllete: Békés megye.

2000-t8l a Bice-Boca Alapitvany a Mozgassérult Gyermekekért kuratériumanak el-
noki tisztségével kapcsolatos feladatokra kértek fel. Orémmel fogadtam a felkérést,
hisz az alapitvanyt mint szllé ismertem meg, személy szerint nekem is sokat segi-
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tettek, és sokra becsliltem a tevékenységuket. Tehat lehetéséget kaptam a torlesz-
tésre, de nagy felel@sség is volt szamomra. Az alapitvany mikodési terilete: Ma-
gyarorszag.

A Fogyatékos Személyek Esélyegyenl8ségéért Kozalapitvany elképzelése, hogy a Szi-
I8seqit6 szolgaltatasok fejlesztése programjanak keretében szildket és szakembe-
reket kérnek fel a gyakorlatok, eredmények, kudarcok bemutatasara, arra késztetett,
hogy visszatekintsek az elmult 12 évre, és dsszegezzek. En sziil6ként kezdtem bele
ebbe a nehéz, kihivasokkal teli, de szép feladatba, igaz, sokat segitett a szocialis
munkas diplomam is.

A kovetkezbékben az ezen a teriileten végzett tevékenységeket prébalom 6sszefog-
lalni a teljesség igénye nélkdl.

1996-ban sziletett meg az elképzelés, hogy Iétrehozok fogyatékos gyermekek szile-
inek aktiv részvételével egy 6nseqitd csoportot. Az dtlet Ugy szlletett, hogy az akkor
hatéves kisfiam nevelése soran folyamatosan falakba Gtkéztem, nehéz volt megélni
a nehézségeket, a tanacstalansagot, a folyamatos szélmalomharcot, mikézben mar-
cangoltam magam, hogy mit hibdzhattam, amiért majd talan a fiam fizet meg. Szem-
beslltem azzal, hogy az elképzelt dlom, ami a gyermekem jovéjérdl szélt, mint egy
szappanbuborék, szétpukkant. Masként alakul majd Gergely jovéje, nehezebb és kiiz-
delmesebb lesz, és elére fajt minden leend6 pofon, amit az élettdl kapni fog. Minden
hazaspar, amikor eldonti, hogy gyermeket vaéllal, ha koriltekintéen gondolkodik, azt
is felméri, hogy mekkora felel&sség egy gyermek nevelése. Mi ezzel a tudattal vartuk
gyermekink sziletését. Mikor szembesultiink azzal, hogy Gergely fogyatékossaggal
éli majd le az életét, ha &szinte vagyok, megijesztett a hatalmas felel6sség, és mar
abban sem voltam biztos, hogy eleget tudok majd tenni neki. A kétségbeesés és 6n-
nem merilhettem volna el a félelemben, de szerencsém volt. Egy éjjel, amikor meg-
int dlmatlanul, kétségek kdézt martam magam, bementem Gergely szobajaba, meg-
alltam az agyanal, és csak egy dologban voltam biztos, mikdzben a nyugodt almat
alvé édes kis embert néztem, hogy mindennél és mindenkinél jobban szeretem. Azon
az éjjelen értettem meg, nem tehetem meg vele és a csalddommal, hogy nem szedem
O0ssze magam. Tudatosult bennem, hogy nem sirathatom azt, amit elveszitettiink,
hanem a jovébe kell tekintentink, és ebbdl a helyzetbdl kell kihoznunk a legtdbbet,
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hogy tudjunk boldogok lenni. Jelentem, sikerilt! Gergely volt az, aki megtanitott arra,
ha valakit igazan szeretlink, azért képesek vagyunk olyan er6ket megmozditani, hogy
akar a vildgot is meg tudjuk kicsit valtoztatni. Késébb volt batorsdgom, hogy ujbdl
gyermeket vallaljak, és megszilethetett Bence. Anyaként két kincset tudhatok a ma-
gaménak, a két fiamat, Bencét és Gergelyt: 6k az én tetteim motorjai, 6k az én ener-
gidim. Nincs nadlam ,,gazdagabb” és boldogabb ember a vildgon, ha 6k szeretnek.

igy kezdtem bele a hasonlé sorsu csaladok dsszefogasaba. Megkerestem azokat az
intézményeket, szakembereket, akik fogyatékos gyermeket nevel6 csaladokkal fog-
lalkoztak. Arra kértem mindenkit, hogy juttassak el a levelemet a szil6knek. Réviden
megfogalmaztam az elképzeléseimet, céljaimat és egy rovid kérddivet. A kérdések a
gyermekre, allapotara, ellatasara és a csaldd helyzetére vonatkoztak. Kértem, hogy
irjdk le azt is, milyen problémakkal kiizdenek, mit varnanak ettdl az 6sszefogastol, és
részt vennének-e benne. Rengeteg visszajelzést kaptam mindenhonnan.

A vélaszokbdl kialakitottam egy koncepciot, és megkerestem a Mozgaskorlatozottak
Békés Megyei Egyeslletét, hogy a szervezet keretei kdzott valdsulhasson meg az el-
képzelésem. Nem tartottam célravezetének, hogy egy 6nallé civil szervezetet hozzak
Iétre, mert akkor adminisztrativ feladatokkal is kellett volna foglalkoznom, igy pedig
csak a szlil6k és a gyermekek szamdra fontos feladatokra koncentralhattam. Kudarc-
ként éltem meg viszont, hogy sokan nem nézték jé szemmel, hogy mi tdbbet akarunk
tenni, mint Mikulas-Gnnepséget szervezni, és a kezdetben segité szakemberek jelen-
16s részben mar inkdbb prébaltak visszafogni a szervezddést. Azt kellett tapasztalnom,
hogy az érdeklédés, ami a szUil6k részérél visszajelzésként érkezett, joval nagyobb volt,
mint amire sokan szamitottak, és a kezdeményezésiinket mar nem a segités Uj lehe-
téségeként élték meg, hanem inkabb potencialis konkurencidnak szamitottunk.

Tehat nem 6nallé szervezetként alakultunk meg, ennek ellenére hivatalos alakulé
Ulést szerveztem az Egyestilet székhazaban, amire a szlil6kon kivil szakembereket és
a helyi médiat is meghivtam. 1996. majus 6. volt az a nap, amikor hivatalosan meg-
alakult a ,,Kéz a Kézben a Sérilt Gyermekekért” Gyermekcsoport, és ezen a napon ta-
nultam meg, hogy mekkora hatalma van a médianak. Az alakulé UGlés el6tt két ora-
val az egyestlet akkori vezet&sége telefonon felhivott, hogy nem jarul hozza, hogy
a szervezet keretein belil j6jjon |étre a Gyermekcsoport, és ne is menjlink oda a meg-
hirdetett idépontra, mert zarva lesz az épllet. Az egész megyébdl vartam a csala-
dokat, és nem akartam, hogy hidba j6jjenek, ezért tajékoztattam a telefonalét, hogy
a megyei és a helyi Ujsdgok a Csaba Televizidval egyutt jelezték, hogy részt kivannak
venni az alakulé rendezvényen. Kértem, dontse el, hogy felvallalja-e a nyilvdnossag
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elétt, hogy kihatral a tevékenységliink mogul. Maradt, amit késébb mar nem is bant
meg, mert biiszkén szamoltak be minden férumon az eredményeinkrél. Tehat attél
a naptél tudom, mekkora hatalma lehet a médianak, és annak is, ha batran ki me-
rink allni azért az tgyért, amit fontosnak tartunk.

A szulék ,kivansagai” alapjan elkészitettem egy feladatlistat és egy megvaldsitasi
Utemtervet, ami alapjan belekezdtem a munkaba. Szakembereket kerestem meg,
akiket szakmai anyagok kidolgozasara kértem fel, hogy a megvalositandé céljaink
szakmailag is megalapozottak legyenek. Partnereket kerestem és egyittmukodése-
ket alakitottam ki, megallapodasokat kotottiink a célok k6zos megvalésitasara. Tu-
lajdonképpen felkészlltem, hogy a programok gyakorlati megvaldsitasahoz sziksé-
ges forrasok finanszirozasahoz tdmogatodkat keressek.

Rengeteg pélyazatot irtam, hogy forrashoz jussunk, és szerencsénk volt, sok palya-
zatot nyertlink. Eleinte a palyazati pénzekbdl fejlesztéeszkdzoket vasaroltunk a fo-
gyatékos gyermekek otthoni fejlesztéséhez, elkezdtik szervezni a mozgassérilt gyer-
mekek integralt évodai nevelését, iskolai oktatasat, gyégyuszast stb.

Békéscsaban az 1996/1997 tanévben indult el az integralt 6vodai nevelés. Mi készi-
tettik az el8terjesztést Békéscsaba Megyei Jogu Varos Képviselé-testulete részére.
Egyeztettlink minden képviselével, oktatasi irodaval. Nem szivesen adtak be a dere-
kukat, viszont a politikusokat konnyebben meggyéztik, mint a szakmat. Mi keres-
tik meg az 6vodat, amelyet nyitottnak tartottunk az Uj feladatra. Minden csoport-
szobat felszereltliink fejlesztéeszkdzokkel, és kialakitottunk egy mozgassérilt
gyermekek egyéni fejlesztésére szolgald szobat. Kijartuk, hogy az ide jaré gyermekek
megkapjanak minden fejlesztést, ami a fogyatékossagukbol eredd hatranyok csok-
kentését szolgalja, és ne kelljen a csalddoknak az évoda utan még fejlesztésekre men-
nie. Konduktor, gydégypedagdgus, logopédus vett részt a fejlesztésben, a terapias lo-
vaglas is biztositott volt, és a gyerekek aktiv részesei voltak az 6vodai csoportban a
csoportos foglalkozasoknak is. Megszerveztiik, hogy az integralt iskolai oktatasban
valo sikeres részvétel elésegitésére az utolsé évodai évben specidlis oktatasi program
keretében felkészitsék a gyermekeket.

1997/1998 tanévben kezdte meg tanulmanyait az elsé kerekesszékes tanul6 az al-
taldnos iskoldban, Békéscsaban. 2003 oktdberéig az egyeslilet biztositotta a tanulék
mellé a személyi segitéket, ezt kdvetben az dnkormanyzat vette at ezt a feladatot.
Specidlis asztalokat, székeket, szamitogépeket és a tanulast elésegité szamitdgépes
programokat vasaroltunk az iskolanak.
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Késbbb sok teleptilésen segitettiik a szlil6ket, hogy fogyatékos gyermekik a helyi
tObbségi 6vodaba, iskolaba jarhasson.

Teltek az évek, és egyre biztosabb voltam abban, hogy nagyobb hangsulyt kell fek-
tetni a sérult gyermekekkel, fiatalokkal foglalkozo ellatérendszer hidnyossagainak
korrigalasara.

igy szliletett meg az otlet a Napraforgd Gyermekrehabilitacios és Informéaciés Cent-
rum, a Rekreaciés Centrum, a Lakéotthon és sok egyéb szolgaltatas létrehozasara.

A Napraforgé Centrum szolgaltatasait ugy terveztem meg, hogy a fogyatékossaggal
él6 gyermeket nevel6 csaladok lehetéleg komplex ellatast kapjanak, és fontosnak
tartottam az ellatérendszer szerepl8ivel val6 szoros egytttmikodést is.

Célom volt, hogy a csalad megtartéerejét erdsitsiik, és a lehetéségekhez képest ke-
vesebb gyermek keriiljon intézménybe. Véleményem szerint a szeretetnek 6nmaga-
ban véve is gyogyitd ereje van, de sajnos nem elegendé a gyermek megfelel6 fejlé-
déséhez. Viszont a csalad szeretete és a megfelelé szakmai segitség egyuttesen mar
jelentésen hozzajarul egy sérilt gyermek fejlédéséhez. A Békés megyében él16 fo-
gyatékos (mozgassériilt, autista, értelmi, hallas- és latassérilt) gyermekek részére
sok esetben nem volt biztositva a fejlesztésiikhoz sziikséges rehabilitaciéds, habilita-
ciés program. A centrum nemcsak a gyermekre koncentralt, hanem a csaladdal
komplexen kivant foglalkozni. A csalddok szamara nem volt biztositva az idében tor-
ténd segitségnyujtas, amely novelheti a gyermekek tarsadalmi esélyét, illetve meg-
elézheti a csaladok szétesését.

Erre alapozva a szolgaltatasok tobb szalon futnak, és egymast erdsitik:

legfontosabb feladatunk a gyermekek értelmi és mozgasfejlesztése;
nagyon fontos feladat a sztil6k mentalis segitése (egyéni és kiscsoportos
terapidk alkalmazasaval); Iényegesnek tartjuk foglalkozni a sziilé-gyer-
mek, anya-apa, szll6k-ép testvér kapcsolataval stb.;

hangsulyt fektetiink a csaladok szocialis helyzetére;
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gondoltunk a kiegészité szolgaltatasokra, mint pl. terapias eszk6zok kol-
csOnzése, szakkonyvtar, szabadidds programok stb.

A Napraforgdé Centrum szakemberek részvételével olyan komplex ellatast biztosit
gyermekeknek és a szuléknek egyarant, mely el6segiti a gyermekek fejlédését (fizi-
kai, értelmi és mentalis allapot), felkésziti a sztil6ket a rajuk varo feladatokra.

Ertelmi fejlesztés gydgypedagdgiai médszerekkel.

Mozgasfejlesztés: H.R.G. (Hidroterapias Rehabilitaciés Gimnasztika); lo-
vasterapia; Ayres-terapia; Pet6-maodszer stb.

Csaladok mentalis segitése: problémamegoldas egyéni és csoportos eset-
kezeléssel.

Csaladdok szocialis segitése szocialis munkas bevonasaval, sziikség esetén
jogi segitségnyujtas jogasz bevonasaval.

Gyermekfelligyelet biztositasa.

EgyUttm(ikodés az intézményekkel és civilszervezetekkel: szolgaltatasaik
felkutatasa és a kliensekkel valé6 megismertetése.

Informacids adatbazis Iétrehozasa intézményekrdl, civil szervezetekrdl,
szolgaltatasokrdl, programokrol.

Az informéacids adatbazis Interneten valé megjelenitése, folyamatos ak-
tualizalasa.

Felmérés készitése a csaladokrél: gyermek allapotardl, szikségleteikrol,
a csalddok helyzetérdl.

Jatszohaz mukodtetése ép és/vagy sérilt gyermekeket neveld csalddok
részére.

Szabadid8s programok szervezése: rendezvények, talalkozok szakembe-
rekkel, kulturalis programok, kézmlives foglalkozasok, kirdandulasok, nya-
raldsok.

Borze: mar nem hasznalt gydgyaszati segédeszkozok, fejleszts jatékok
vasara.

Kolcsonzo: értelmi- és mozgasfejlesztd eszkozok, rehabilitacios és segéd-
eszk6zok kdlcsdnzése a gyermekek otthoni fejlesztéséhez.
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A rehabilitacié nemcsak a gyermek allapotanak lehetséges javitasat, hanem a szilék
pszichés gondozasat, kiszolgaltatottsaguk minimumra csdkkentését, szocidlis joga-
ikat illetd tajékoztatasukat és minden megadhatd emberi segitséget is kell, hogy je-
lentsen. Mindenképpen megfeleld tajékoztatas illeti meg a sziil6t, hiszen gyermeke
sorsat 6 képviseli. A Napraforgd Gyermekrehabilitaciés és Informaciés Centrum szol-
galtatasaival megprébalja elésegiteni a gyermekek rehabilitaciéjan tul az éket ne-
veld csaladok tdmogatasat is. Komplex szolgaltatasok biztositasaval nemcsak a gyer-
mekek séruléseibdl adodd problémakat kezeljik, hanem az éket korulvevd kdrnyezet
— anya, apa, nagyszulék — helyzetén is javitani kivanunk.

A Napraforgd Gyermekrehabilitacids és Informaciés Centrumban dolgozé szociélis
munkasok a szakértdi team tagjai. A szakértdi csoport gydgytornaszokbdl, gydgy-
pedagégusokbdl, mozgasterapeutakbol, konduktorokbol, mentalhigiénikusokbdl és
szocialis munkasokbol all. A szakemberek feladata, hogy a hozzank fordulé sérult
gyermekek és csaladjaik bemeneti allapotat felmérjék, regisztraljdk, szamukra
egyénre szabott fejlesztési terveket, problémamegoldé modelleket dolgozzanak ki,
ennek megvalositdsaban részt vegyenek, az elért eredményeket dokumentaljak. Eset-
megbeszéléseken a krizishelyzetben 1évé eseteket megbeszéljék, munkajukrél félé-
vente irdsbeli beszamolot készitsenek.

Szociélis Ggyek intézése: a szocialis torvényben, a csalddok tdmogatasardl sz6lo6 tor-
vényben, a helyi 6nkormanyzati rendeletekben meghatarozott — pénzbeli, természet-
beni és személyes gondoskodast nyujté — ellatdsokhoz vald hozzajutas elésegitése.

Egyéni esetkezelés: problémafeltaras, megoldasi alternativak egyeztetése, segit6 be-
szélgetések, cselekvési terv készitése, szerz6déskotés, cselekvési terv megvaldsitasa
az tgyféllel, utbgondozas (igény szerint).

Egyittmikddés és kapcsolattartas intézményekkel: dnkormanyzatokkal, énkor-
manyzatok szocialis irodaival, csaladseqité kézpontokkal és gyermekjoléti szolgala-
tokkal, védéndi haldzattal, haziorvosi szolgalattal, a Békéscsabai Réthy Pal Kérhaz-
zal, integralt 6vodakkal és iskolakkal, civil szervezetekkel, alapitvanyokkal stb. A kliens
problémajanak megoldasa érdekében szakember segitségének igénybevétele, a kli-
ens tovabbiranyitasa a megfelel6 helyre.
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Informacids és tanadcsadd szolgaltatas: az érintettek informaciéval valé ellatasa jog-
szabalyokrol, ellatasi formakrél, tdmogatasokrol, szolgaltatasokrol.

Eszkézkblcsénzé mikédtetése: értelmi és mozgasfejleszté eszkdzok kdlcsdnzésének
biztositasa az igénylék szamara.

A Centrum éaltal biztositott terdpiak koordinalasa: hidroterapias rehabilitaciés gim-
nasztika (HRG), gyogylovaglas, egységes pedagogiai szakszolgalat (korai fejlesztés és
gondozas, képzési kotelezettség, konduktiv pedagdgiai ellatas stb.).

Szakkényvtar mikédtetése: szUl6k és szakemberek szamara szakkonyy, illetve szak-
folydirat kolcsdnzésének biztositasa.

Mentalhigiénés szolgaltatas szervezésében és lebonyolitasaban vald részvétel: tajé-
koztat6é forumok megszervezése, interjuk, helyiség biztositasa stb.

Szabadidés programok szervezése és lebonyolitasa: jatszohaz, kézmlives foglalko-
zasok, Unnepek.

A Centrum altal ellatott vidéki gyermekek, akiknek a bejutidsa nehéz az allapotuk
vagy a tdmegkozlekedési eszkd6zok rossz csatlakozdsa miatt, azokat az egyesilet
autoi szallitjak az intézménybe. Igyeksziink a csalddok szamara a nehézségek meg-
oldasara egyéni segitdi tevékenységeket kidolgozni.

Példaul egy altalunk ellatott kislanynak kistestvére szlletett, de ez azzal jart, hogy az
édesanya nem tudta vallalni, hogy hetente tdbbszdr beutazik Békéscsabara. Kollé-
gadimmal megoldast kerestlink arra, hogy az édesanya a fogyatékos és az ép gyer-
mekét egyarant el tudja latni. Az autonk elment a sérult kislanyért, és egy személyi
segité is vele tartott. Az édesanya valaszthatott, hogy melyik gyermekével kivan lenni,
és a masik gyermeke feltigyeletét a kollégank latta el. igy a kistestvérre a fejleszté-
sek idején az otthonukban vigyaztunk, mig a sérilt gyermek édesanyjaval részt ve-
hetett a foglalkozasokon.

Véleményem szerint egy civil intézménynek kotelessége figyelembe venni a csalad ne-
hézségeit, és azokra alternativ és egyéni megoldasokat talalni.
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A szandékunk az, hogy biztositani tudjuk a fogyatékos gyermek fejlédésének felté-
teleit; javitani tudjuk a csalddon beltli interakciot; erésiteni tudjuk a csalad kompe-
tencidjat, onallésagat, és képességeit, hogy kezelni tudjak a fogyatékossagbol adédéd
nehézségeket.

Minden eréfeszitést megteszlink, hogy elérjik a csaladokat és a gyermekeket, illetve
kielégitsik az igényeiket. Ez magaban foglalja, hogy:

a csalddoknak joguk van az informaciéhoz a tdmogatasra valo igény fel-
ismerésének pillanatatol kezdve;

a csaladoknak joguk van a szakértékkel egyltt dontést hozni a szliksé-
ges lépésekrdl;

a csaladok és a szakérték egytttesen értik meg a csaladnak és a gyer-
meknek ajanlott fejlesztés jelentését és hasznat;

a csaladok kérésre olyan képzést kapnak, amely segiti ket a sziikséges
képességek és ismeretek elsajatitasdban, hogy a szakértékkel és gyer-
mekukkel hatékonyabban mikoédhessenek egyutt.

A fogyatékos gyermeket neveld csaladok érdekében elengedhetetlen az érintett szak-
mai terlletek kdzos eréfeszitése, a szereplék interakcidja, az érintett szolgaltatoi
szervezetek egylttmUikodése, a szul6k (és a tobbi csaladtag) kézvetlen bevonasa és
részvétele.

Megjegyzendd, hogy a sziil6k bevonasa nem képez 6nallé terlletet, hiszen a sziilék
aktiv kozrem(ikodése a gyermek fejlédésének minden szempontbdl alapvetd felté-
tele. A sziil6knek egyitt kell mikodnilk a szakértékkel, hogy amikor sziikséges, eré-
sithessék sajat kompetencidjukat és 6nallésagukat, és a szakértékkel egyitt megfe-
lelhessenek a gyermek igényeinek. Bar a szlil6kon van a f6 hangsuly, a tobbi csaladtag
fontos szerepérdl és az altaluk nydjtott tAmogatasrél sem szabad megfeledkezni.

75



76

Segitd szervezetek

A Mozgaskorlatozottak Békés Megyei Egyestlete altal készitett felmérés soran jutott tu-
domasunkra, hogy a sériilt gyermeket nevel sziilék, valamint fiatalok, aktiv kord és
id6s mozgassériltek részérél hianyossagként jelentkezett, hogy nincs lehetéségiik a
kondicidjuk fejlesztésére, regeneraldédasra. Ezért alakitottuk ki a Rekreaciés Centrumot.

A rekreacidban kozvetlendl érintett csoportok: a sérilt gyermekek, fiatalok, az aktiv
koru és id6s mozgassériltek, valamint a csaladtagok.

Az altalunk alkalmazott gydgyaszati és rehabilitacios jellegli szolgaltatasok koltség-
hatékonyabb megoldasok, korszerl technikaval és ellatasszervezéssel, magas szak-
mai szinvonalon oly médon nyujtanak segitséget, mely az igénybevevék szamara ki-
sebb fizikai és/vagy pszichés megterheléssel jar, mellyel a betegség kialakulasa
megelézhetd, a gyogyulasi idd leroviddl, illetve a regeneraldédasi folyamatok fel-
gyorsithatok.

A Rekreaciés Centrum létrehozasa modell értékl kezdeményezés, hianypotld sze-
repe is jelent6s. FGallasu, szakképzett, rugalmas gondolkodasd munkatarsak alkal-
mazasaval, csapatmunkaval olyan szocialis kommunikacié, figyelem is kialakul a
program soran, amely az egészséges életmdd elsajatitdsa mellett tapintatra, figye-
lemre tanit meg mindkét oldalrél egyarant.

A Centrum szolgdltatasai nemcsak az igénybevevdk egészségének megdbrzéséhez,
betegségik megelézéséhez jarulnak hozza, hanem kérnyezetlk is profital az elért
eredményekbdl, mert 6k kiegyensulyozottabb, boldogabb, energikusabb emberekké
valnak. Egészségi allapotuk javuldsaval munkaeré-piaci hatranyaik is csékkennek,
meglévé munkahelyikon javul a teljesitménylk. Szolgaltatasaink altal a célcsoport
kitartasa, alloképessége fokozddik, Onértékelésiik né, ami hozzajarul érdekérvénye-
sit6 képességuik fejlédéséhez.

A sérilt gyermeket nevelé csalddok mindennapjai soran a gyermek fejlesztése az el-
sédleges. Elethelyzetiikbdl adoddan a szil6k Gnmaguk karbantartasara (fizikai, men-
talis) nem forditnak elegendd figyelmet. Gyakran el6fordul, hogy csalddok bomlanak
fel, nemcsak a gyermek allapotabdl adéddan, hanem mert a sziilék elhidegllnek
egymastol. A sérilt gyermek gondozasa teljes embert kivan. Ez a feladat altaldban
az édesanyara harul, akinek igy mar nem marad sem ideje, sem energidja az 6nma-
gaval valo foglalkozasra. Ennek kdvetkezménye lehet a parkapcsolat valsaga, a valas.
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Amig az édesanya a szolgaltatasok igénybe vételével feltoltédik (gydgymasszazs,
gyogytorna stb.), addig a gyermekre a Napraforgé Centrum jatszéhazaban fel-
tgyelnek.

A sérult fiatalok szamara nemcsak a fizikai kondicié javitasara nyilik lehet6ség,
hanem a megszokott kérnyezetiikbdl kikerllve azonos élethelyzetli emberekkel ke-
rilnek kapcsolatba, ami elésegiti tarsadalmi beilleszkedéstiket, az 6nallé életvitel ki-
alakulasat.

A Rekreaciés Centrum szakemberei az integralt iskolakba jaré fogyatékos tanuldk
orarendjéhez igazodva az iskolaban biztositjdk az egyéni mozgasfejlesztést, igy azt
délutdn mar nem kell a csaladoknak kiilén megoldani.

Gydégymasszazs: svédmasszazs, altalanos talpmasszazs, szegmentmasszazs, koté-
szoveti masszazs, csonthartya-masszazs.

Gydgytorna: aktiv gyégytorna, passziv gyégytorna.

Fényterapia

Magnesterapia

TENS (ideg és izomstimulator)

Ultratone (szamitégéppel vezérelt elektromos izomstimulatorok)
Izomfejleszté gépek (RSR 1-8 rekondicids asztalok)

Békés megyében a mozgasukban akadalyozott fiatalok szdméara nem mukodott la-
kéotthon tipusu ellatds. 1999-ben a Mozgaskorlatozottak Egyesuleteinek Orszagos
Szovetsége tajékozddd felmérést készitett a tartds bentlakasos intézményekben él6
mozgaskorlatozott fiatalok életkdrilményeirdl. A vizsgalat kimutatta, hogy szdmukra
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a vegyes profild intézmények rendszere nem megfelel§, mert sem a fizikai, sem a
szakmai feltételek nincsenek biztositva. A mozgaskorlatozott fiatalok 6nrendelkezé-
sen alapuld 6nallé életet képesek élni, amennyiben a feltételeket megteremtik sza-
mukra, viszont az intézményi rendszer — korukat és képességeiket tekintve — tul gon-
doskodd és tul felligyel6 jellegu.

A Mozgaskorlatozottak Békés Megyei Egyestlete ezért hatarozta el, hogy létrehozza
a Gsillaghaz Lakéotthont Csorvason.

A Gsillaghaz 8-14 f6 18 év feletti aktiv koru ellatasat célozta meg, akik 6nellatasra
legalabb részben képesek, folyamatos tartds apolast, feligyeletet nem igényelnek,
és a lakéotthon szolgaltatasainak segitségével 6nallé életvitelre lesznek képesek.

Szakmai programunk lényege, hogy a megszokott gondozasi formabdl egyénre sza-
bott program keretén belll elészér a gondoskodas szintjéig jussunk el kdzésen, majd
az utolsé 1épcsé a segitségnyujtas szintje legyen, ahol az 6nallé életvitelhez elen-
gedhetetlendl szlikséges segitség megadasa és az egyén dnrendelkezésének meg-
valositasa a cél.

Az 6nallé (6nrendelkezd) élet filozéfiaja kimondja, hogy 6nalld életet élni elvileg
barki tud, fizikai korlataitol figgetlenil. Aki képes 6nallé dontéseket hozni a min-
dennapok feladatainak megoldasara, meg tudja szervezni élete szintereit, s ezekért
a dontésekért felelésséget is vallal, az felkésziilt az 6nallé élet megvaldsitasara.

Ehhez kinal a Csillaghaz Lakéotthon olyan lehetéséget, amelyben a fiatalok a lako-
otthon gondoskodasatol elszakadva, megfeleld, egyénre szabott (kor, nem, sérilés
foka) szakmai program, segitség mellett késziilhetnének fel késébbi 6nallé életvite-
lukre. Megtanuljak, hogy dontéseik milyen felel6sséggel jarnak, hiszen hibazni is
lehet az élet nagy tarsasjatékaban.

Ez az intézmény ad lehetdséget a csaladoknak arra, hogy a fiatalok megkezdhessék
0nallé életliket, és az elsd |épéseket még ,,védett kdrnyezetben” tehessék meg.
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A Csaba Televizidval kdozésen 7 évig miikodtettlink egy havi rendszerességgel meg-
jelené informaciés mdsort ,, Segithetiink?” cimmel. Célunk volt, hogy aktualis téma-
kat — integralt oktatas, rehabilitacio, esélyegyenl8ség, segédeszkdzok, szocialis ella-
tasok és tdmogatasok stb. — dolgozzunk fel az adott terilet jeles szakembereivel.

Sokszor utaltam mar arra, milyen fontos, hogy a szul6k abban a nehéz helyzetben,
amikor gyermekik fogyatékossaganak tényével szembesiilnek, megfelelé szakmai
segitségséget kapjanak.

Az utazé mentalhigiénés szolgaltatas célja az volt, hogy minél elérhetébbé tegyik ezt
a fajta segitséget szamukra. Felvettik a kapcsolatot a védéndkkel, helyi csaladsegi-
tékkel, hogy a megyében tobb teleplilésen is megszervezziik a szolgaltatast a szlilék
szamara. Rendszeres, kettds vezetésl csoportokat szerveztlink. A gyermekek feltigye-
letét megoldottuk, mert egy masik szobaban foglalkozasokat szerveztiink szdmukra,
igy nyugodtan részt vehettek a szll6k a programon. Sajnos kevés édesapa csatlako-
zott, de volt azért erre is példa. Kérdbiveket készitettiink, hogy a program elétt, koz-
ben és utan mérni tudjuk a szllék pszichés allapotat. A szakemberek néhany szllénél
indokoltnak tartottak elsé 1épcsében az egyéni konzultacidkat, de volt, aki maga kérte.

A mentalhigiénés szakember feladata

Egyéni esetkezelés médszere: ennek eszkdztara igen széles. A leggyakrabban alkal-
mazott madszer a segité beszélgetés, melynek soran a szakember , takrot tart” kli-
ense, beszélgetépartnere elé. Kérdéseivel vezeti a parbeszéd menetét, melynek soran
a segitett jut el problémajanak lehetséges megoldasa felé.
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Szilécsoport: 6nsegitd csoport szakember vezetésével. Szerepe: tapasztalatok meg-
beszélése, informaciék megosztasa egymassal, valasok szamanak csokkentése, csa-
ladon beluli kohézié erésitése, konfliktustlird és -megoldoé képesséqg fejlesztése, 6sz-
szefogas a gyermekek érdekében, érdekérvényesité képesség fejlesztése. Tovabbi
k6éz6s programokon valo részvétel, szervezés.

Anyacsoport: morendi tikor; kettds vezetésli csoportterapia az anyai 6nvad, ,,bdn-
bakszerep” feloldasara.

A csoportok létszama maximum 15 f6 volt. Napi munkankban azt tapasztaljuk, hogy
e csalddokban a gyermek az els, érte mindent meg kell tenni, de a sztil6k 6nmagukra
nem szivesen szannak idét, pedig ha jél vannak, abbdl az egész csalad profital.

Rendkivil fontos munka a sziiléi blintudat kezelése, a szerepek tisztazasa, a funkci-
onalis megerdsitések.

A sorstarsi tukoérdinamika, segitéi attitid megerdsitése, megélése indirekten tdmo-
gatja a gondoskodasi szerepeket, erdsiti az elfogadast.

A ventillaciés, dramatikus érzelmi atélés a szereptisztazasokon tul egyfajta mintat
ad az egyes problematikus helyzetek vildgosabb atlatasara, lehetéséget az eszkoz-
bdvitésre.

A sorstarsi udvar (csoporton kivili torténések) tdmogatja a megélt élmények, intéz-
kedések, atélt helyzetek hiteles, tapasztalati elemeken nyugvo Gtjat, illetve konkrét
tanacsadoi, diszpécser funkciot lat el — esetenként a diszfunkcionalis attitlidok sze-
mélyes ottléttel valé bontasaval is (egyik szild kiséri a masikat).

Osszességében a csoport legfébb tapasztalata a blintudati tényezékkel valé munka,
a ventillacios szerepkér, az izolalt ,,szégyenhelyzetbdl” valé kimozdulds, egymas felé
fordulas. A tovabbi, egymast tamogaté munka megalapozasa.
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A zart csoportforma lehet6vé tette a mély bizalmi légkor kialakulasat. A programban
részt vevd szUl6k kozt erés kotédés alakult ki, sok esetben baratsagok szévédtek. A
résztvevlk pozitivan értékelték a programot, szll6i szereplkben megerésitést kap-
tak, 6nbizalmuk nétt, problémamegoldé készséguk javult.

Pszichodramatikus orientacioju onismereti blokk, mely erdsiti, el6késziti a rogers-i
szemléletmddot (empatia, tolerancia, hitelesség...) a tovabbi — 6nsegit6 — csoport-
munkahoz. A rendszerszemlélet(i dinamika minden esetben kap egyfajta csaladi ki-
egészitést.

A csaladi rendszer mikodéséhez [ényeges a tobb dimenzidban valé tajékozoédast se-
git6é elemek elsajatitasa:

1. A csalad problémamegoldé képessége (instrumentalis, affektiv)

Probléma felismerése (Ki ismeri fel?)

Problémamegoldas (Cselekvési terv; ki késziti el a tervet?)
Dontések (A déntés mechanizmusa; ki dont?)
Cselekvés folyamatanak kisérése (Ki mit csinal? Ki ellenériz?)
Cselekvés sikerének ellenérzése (Hogy sikeruilt? Megbeszélik-e?)
Osszefoglalas (Altalaban igy torténik?)

2. Kommunikacié
Az egymas kozti kommunikacié jellemzéi (kdzben figyelemmel kisérni,
hogy mi kinek szdl):
nyilt, direkt;
nyilt, indirekt;
maszkirozott, direkt;
maszkirozott, indirekt.
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3. Szerepek (viselkedésminta, ami a csaladi funkciét tolti be):
gondoskodas, tdmogatas;
életben val6 jartassag;
a csaladi rendszer fenntartasa;
szerepkiosztas;
blnbakképzés, mint specidlis szerepkiosztas.

4. Affektiv érzékenység
joléti érzelmek;
veszélyérzelmek.

5. Erzelmi bevonddas:
bevonddas hianya;
érzelemmentes bevonddas;
narcisztikus bevonddas;
szimbiotikus bevonddas;
empatids bevonodas.

6. Viselkedéskontroll:
rigid;
flexibilis;
laissez-faire;
kaotikus.

A csoport céljai:

hulldamverés effektus: a kornyezet, kdzvetités a kdrnyezetében él6 csala-
dok felé;

sajat csalad: a csaladban valé dinamikak dnismereti szintd atlatasa;
segité helyzet: egyutt.

A csoport blokkja strukturalt gyakorlatok mentén folyik, melyek célzottak, a megélt
helyzetekbél tudatositanak. igy a szituacidkon keresztiil a tanulasi folyamatot haté-
konnya teszik. A csaladerdsités, a tudatos problémafeltar6 és dsszetartd képesség
kozvetitését szolgalja. A dramatikus 6nismereti blokkban a rendszerszemlélet(i meg-
jelenités erGsiti a hiteles kommunikaciét. A csalddokban elsédlegesen meglévé ne-
gativ hitek, hiedelmek, illetve a blinbakhelyzet oldasa erdsiti a csalad 6sszetarto ere-
jét. A rogers-i alapelvek, illetve technikdk ismeretszintli elsajatitasa (megélése),
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.Onkéntelen” hasznalata a csalddon beliil minéségi valtasra, valtoztatasra ad lehe-
t6séget (pl. nyiltabb kommunikaciéra). A ,,segitd szerepkdr” motivacidinak tudato-
sitasa, a tematikaban ,,motivaciofeltarassal” (tikorjaték) erdsiti a csaladi értékeket,
kapcsolatokat, tudatositja és tisztitja a hagyomanyokhoz valé viszonyt.

Célunk az is, hogy a csoportban lévé szllék kozott megtaldljuk azokat a személye-
ket, akik hosszu tavon , sorstarsi konzulensként” tudjak segiteni a munkankat.

,Sokat segit, hogy tudom, nem vagyok egyed(il.”

A tréner meglehetésen ratermett, nagyon jol ravezetett a problémak
megoldasara.”

~Nagyon feltéltétt a csoport, ezt a legjobban a kislanyom mondata bizo-
nyitja: — Hova mész, Apa? Ja, a klubba. Az j6, utdna mindig vidam vagy.”

»Nyiltan felszinre kerilhettek a benniink dolgozd problémak.”

~Nagyobb énbizalmat kaptam, ha kell, képes leszek kiallni a gyereke-
mért.”

»Elhataroztam, hogy a fiam megtanulom elengedni, és nem babusgatom
tébbet. Figyelek, hogy az életkoranak megfelelé 6nallésagot kapjon.”

~Megtanultam elfogadni, hogy Saci séralt.”
. A férijem mar tobbet segit a gyerek ellatasaban.”

~Hidba is keresnénk maés térvényt a természetben, adottsagaink, leheté-
ségeink nem fliggetlenek a természet erditél. Nem sziiletett még olyan el6-
relaté ember, nincs az emberiség még olyan tudas birtokaban, hogy képes
volna barki is sejtéseit bizonyossagga valtoztatni, hogy elképzeléseinek
igazsagtartalmat megnévelhetné. Senki nem latja el6re a jévét. Barkinek
széget Uthet a fejébe, hogy akit szeret, annak sorsat nem latja elére.

A jovét nem latjuk el6re, mégis felelésségiink van alakitasaban. A vilag sor-
sat az ember befolyasolhatja, még akkor is, ha nem tudja a pontos jévét.
Felelésséget kell vallalnunk a jévéért. Tetteink meghatarozzak személyes
Jjovbnket, de kihatassal vannak az egészre is. Nincs olyan cselekedetiink
— legyen az barmilyen egyszer(i vagy lényegtelennek tiné —, aminek ne
lenne hatasa masokra. Az el6relatas a fontos, nem a megismerhetetlen
Jj6vé kutatésa.

83



84

Segitd szervezetek

A csaladban a szil6k inkabb a személyes felel6sség megértésére és a fel-
adataik ellatasara térekedve valnak hivatasukra méltékka, semmint az
»égbolt aljat figyelve«. A bizonytalankodd hatarozatlansagat kérnyeze-
tére is kiterjeszti. A félelmek és aggodalmak ellen védtelenné valé ember
nem talalia meg békéjét és nyugalméat a joslatokban sem. A felel6sség-
teljes cselekedetek adjak meg az ember békéjét.”

A Mozgaskorlatozottak Békés Megyei Egyesiilete most inditja Utjara két Gj intéz-
ményét:

1. fejleszté iskolajat a halmozottan sérult gyermekek részére,
2. nappali intézményét a halmozottan fogyatékos fiatalok részére.

Mindkét intézményt az érintett szll6k kérésére szervezték meg.

(Régi dlmomrol, a specidlis csaladsegitdé szolgaltatasrél mar nem irok, de évek 6ta
lapul egy szakmai anyag a fikom mélyén, melynek részeit mikodtetem — pl. a ta-
nacsadast, mentalhigiénés csoportokat. Most nem részletezem, de azt el kell mon-
danom, hogy a fogyatékos gyermeket nevel$ csalddok felzarkéztatdsanak, problé-
maik megoldasanak hosszu tavon ez az intézmény lehetne az alternativaja.)

A Bice-Bbca Alapitvanyt 1990 szeptemberében a Mozgaskorlatozottak Egyesuletei-
nek Orszagos Szévetsége (MEOSZ) hozta létre a mozgassérilt gyermekek habilitaci-
ojanak elésegitésére. A Bice-Boca Alapitvanyt iranyité kuratorok és a felligyel$ bi-
zottsag tagjai kozott tobbségében sulyosan mozgassérilt szakemberek miikédnek
kézre. Szolgaltatasai mar minden fogyatékossagi csoportba tartozé gyermek, fiatal
szamara elérhetdk.

Kiadvanyok szerkesztése, kiadasa (mddszertani flizetek, egyéb);
orszagos Onkéntes Szul6i Hal6zat szervezése;
fogyatékos gyermekek és csalddjuk helyzetének, fejlesztésének felmérése;
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Bice-Boca Tabor a fogyatékos gyermekek és csaladjuk részére 1990 6ta
minden évben.

Alapitvanyunk 2006-ban harom tdmogato szolgalatot hozott létre, melyek szocialis
alapellatasi tevékenységet latnak el. Kett6 a févarosban, egy pedig Szolnokon mi-
kodik. 2007-t8l a mar mikédd intézmények mellett tovabbi 3 tAmogaté szolgalatot
|étesitettlink az egyre ndvekvé igények kielégitésére. A szolgalatok beinditasahoz
alapitvanyunk hat uj, specialisan atalakitott gépkocsit vasarolt, melyek nagy segit-
séget nyUjtanak a fogyatékos gyermekek szallitdsanal. Személyi segitdink sok fogya-
tékos gyermeket neveld csaldd szamara nyujtanak segitséget (pl. gyermekfeltgyelet,
ikergyermekek esetén a napi fejlesztésben valé részvétel).

A SzUl6k Orszagos és Regionadlis Segitd Hal6zatanak célja a fogyatékos gyermeket ne-
vel6 szulék 6sszefogasa, aktivizaldsa, hatékony informacios és tapasztalat-kicseré-
lési rendszer miikodtetése, a szUlék kiulonboz6 értékeinek, tudasanak, tapasz-
talatainak, potencialjanak kamatoztatasa a kozos érdekeik érvényesitéséért.

Az elmult 18 év allandd programja a Bice-Boca Tabor. A taboraink nem pusztan szal-
last nydjtanak a csaladoknak, hanem egy olyan komplex, tematikus programegyuttest
kindlnak, amelyek aktiv kikapcsolddast, élményt és észrevétlen fejlesztést jelentenek
szamukra. Taboraink orszagos szinten, orszagos partnerszervezetek k6zremikodésével
valésulnak meg a fogyatékossaggal él6 gyermekek és csaladjaik, a fiatalok, az intéz-

s

Alapitvanyunknal kiemelkedd szerepet kap a tizennyolcadik éviket be nem toltott
gyermekek, fiatalok és csaladjuk tAmogatasa, életkorilményeik javitasa. E célok meg-
valosulasanak érdekében az alapitvany 1990 6ta tevékeny részt vallal érdekképvise-
leti, szakmai, médszertani segitség nyujtasaval, kozosségi programok szervezésével.
Célunk, hogy felhivjuk a figyelmet a fogyatékossaggal él6k mint a tarsadalmi kire-
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kesztettség altal egyik legveszélyeztetettebb csoport sajatos helyzetére. Célunk to-
vabba a figyelem felhivasa az esélyegyenléséghez és a megkilonboztetés-
mentességhez vald jogra, a tobbszorés megkilonboztetés problémajara.

Nem utolsé sorban pedig az a célunk, hogy a Magyarorszag egész terlletérdl érkezd
fogyatékos gyermekek és fiatalok, a csaladban él6k szllékkel és testvérekkel, eset-
leg baratokkal, fogyatékos sziil6k ép gyermekeivel, az intézményben él6k csoportjai
intézményi szakemberekkel egy évben legaldbb 7-10 napon at tarto, aktiv, tartal-
mas, nyitott, kapcsolatokban bévelked6 taborban vehessenek részt.

Egyltt a tobbiekkel — egy-masért: el6adas-gylijtemény a mozgaskorlatozott gyer-
mekek integralt nevelésérdl.

Modszertani flzetek:

1. Mozgaskorlatozott kisgyermekek testnevelése az 6vodaban

2. Mozgaskorlatozott kisgyermekek finommotoros tevékenységének fej-
lesztése az dvodaban

3. Jatékra nevelés, a jaték felhasznaldsa mozgaskorlatozott kisgyermekek
ovodai nevelésében

4. Mozgaskorlatozott gyermekek gondozasa

5. Egészséges életmoddra nevelés sajatossagai

A flzetek tematikus felépitése:
a tevékenység célja, formdja, ideje, id6tartama;
a tevékenység helye az 6vodas gyermek életében, az évodai napirendben
a mozgaskorlatozottsag, az akadalyozottsag tevékenységet befolyasold
hatasa;
konkrét feladatok 0sszeallitasa;
karos mozgasformak, tevékenységek.

Tajékoztatd, informacios flzet kiadasa (jogszabalyokrél, rendeletekrdl).
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Az alapitvany értelmi és mozgasfejlesztd jatékokat, rehabilitacids eszkdzoket vasarolt
azzal a céllal, hogy fogyatékos gyermekek otthoni fejlesztéséhez szikséges eszkdz-
tarat hozzon létre. A szil6k kikdlcsonodzhetik azokat az eszk6zoket, melyek aktuali-
san a legtobb segitséget nyujtjak gyermekik fejlédéséhez.

Fontos, hogy a fogyatékos gyermekek, fiatalok ne csak fizikailag legyenek jelen a tar-
sadalomban: 6sztonozni kell aktiv bekapcsolédasukat a kozosség életébe. Ez nagy-
ban el6segitheti elfogadasukat. Megfelel tajékoztatassal, képzéssel, tanacsadoi szol-
galtatassal, csaladi programok biztositasaval kell megakadalyozni a csaladok
felbomlasat.

Célja a sulyosan fogyatékos fiatalok tarsadalmi beilleszkedésének segitése oly
modon, hogy megszokott kérnyezetlikben élhessék aktiv, alkoto, a jelenleginél joval
onallébb életuket. Ebben személyes készségeit, tapasztalatait felhasznald, sulyosan
fogyatékos szakember nyujt segitséget.

A Bice-Boca Alapitvany altal fenntartott tdmogaté szolgalatok miikodési tapaszta-
latai azt tdmasztjak ald, hogy a szolgaltatast igénybe vevékkel kdzvetlenil foglal-
kozd személyi segiték a munkavégzésiik soran felmerild szocidlis ligyeket a szol-
galtatast igénybe vevék szamara vellk egyltt vagy helyettik elintézik, azonban
ezeket a szolgéaltatasokat a tdmogatd szolgalattal megallapodast nem kotott fo-
gyatékossaggal él6 emberek szdmara — munkaidejuk teljes kihasznaltsaga kévetkez-
tében — mar nem tudjak elvégezni. A Bice-Boca Alapitvany mint fenntarté és intéz-
ményei ezért mikodtetnek egy olyan szolgaltatast, melyet a szabad kapacitassal
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rendelkezé munkatarsak (intézményvezetd, gépkocsivezetd), illetve dnkéntesek vé-
geznek, és amely a fogyatékos gyermeket neveld csalddok szocidlis tigyeinek gyors
Ugyintézését jelenti.

A SORS-Halo kuldetése, hogy igényes szolgaltatasokkal, fejlesztd szemlélettel, a valds
sziikségletekre alapozott rugalmas és gyors reagalassal szolgalja a kiilonb6zé jar-
tassagok kifejlesztésének lehetéségét, egymas kdlcsonds tdmogatasat és az infor-
maciok megosztasat a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld csaladok és az ella-
tasukat végzd szakemberek kérében. Mindezt a tarsadalmi csoport érdekérvényesité
képességének folyamatos fejlesztésével teszi.

Szakmai egyUttmiikodéseket alakit ki, amelyben a programok tervezése, megvalosi-
tasa soran épul és fejlédik a SORS-Halo, és hosszu tavon miikodéképes marad.

Szll6seqitd szolgaltatasok, tanfolyamok, szuléklubok, szilé-szakember taldlkozdk
szervezése, Onsegité szllbi csoportok megalakitdsa, érdekérvényesité képességuiik
fejlesztése és haldzatépitése, hozzajarulva ezzel a fogyatékos gyermekek sorsanak
alakitasahoz, esélyegyenléségéhez, 6nalld, 6nrendelkezd életik megteremtéséhez, a
tarsadalom tudatformalasahoz. A halézat tagjai miikodési tertiletiikon batoritjak az
Onszervezddést, elésegitik az Onseqité szlldi csoportok létrejottét és biztositjak sza-
mukra a szlkséges informacidkat a szul6i tapasztalat és szakértelem tiszteletben tar-

tasaval. Orszagos érdekképviseleti forum létrehozasa az érintett szuldkkel.
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Rendszeres szocialis, tarsadalmi helyzetelemzés és sziikségletfelmérés készitése:

a fogyatékossaggal él6 gyermekek kuldnleges sziikségleteinek megis-
merése, szolgaltatasok és intézkedések tervezéséhez felmérések készi-
tése, értékelése a csaladok esélyegyenléségének, életmindségének javi-
tasa érdekében.

Specidlis csaladsegités, mentalhigiénés szolgaltatasok:
a fogyatékos gyermekek integraciojat elémozditd, a szllék, nevel8szi-
[6k részére mentdlis és modszertani tdmogatast nyujté rendezvények,
képzések, akciok szervezése és egyéni tanacsadas.

Szakemberek képzése:
a fogyatékos gyermeket nevel6 csalddokkal szakmai kapcsolatba kertlé
valamennyi szakember (orvos, védéné, szocialis munkas, csaladsegité
stb.) alapképzésébe, tovabbképzésébe keriljon bele a fogyatékos em-
berekkel kapcsolatos specialis, komplex ismeretanyag; szakmai anyagok
készitése.

Inkluziv oktatas el&segitése:
a fogyatékos gyermekek integraciojat elésegitd, a szlilék és pedagdgu-
sok gondolkodasat befolyasolé szakmai konferencidk szervezése, tajé-
koztaté kiadvanyok, hirlevél kibocsatasa.

Onsegité csoportok létrehozasa:

a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld csalddok aktivizalasa, érde-
kérvényesit6é képességik fejlesztése.

Erdekképviselet:

a fogyatékos gyermekek életmindségét érinté jogszabalyok, allami és
helyi intézkedések véleményezése, javaslattétel.
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Megismerjik a fogyatékos gyermeket neveld csalddok koérilményeit és
kalénleges sziikségleteit.

A fogyatékos gyermeket neveld csaladok szamara hianypétld szolgalta-
tasok, ellatasi formak jonnek létre, javul a csalddok életminésége, az
egyenld esélyl hozzaférés.

Specialis csaladsegité kézpontok alakulnak ki, elésegitve a gyermekek
csaladban maradasat és az dnsegitd szUlbi csoportok kialakitasat.
Kialakul egy jol mikodé érdekképviselet, érdekérvényesitd tevékenység,
megszlnik a fogyatékos gyermeket neveldk kirekesztése, megvaldsul a
tarsadalmi befogadas.

A hal6zat folyamatos mikodése révén, a csaladok, szakemberek idében
kapnak megfelel seqgitséget, informaciét, mdédszertani anyagokat.
Létrejon egy orszagos, kiterjedt, specidlis, sajat és szakmai tapasztalato-
kon alapulé informaciés adatbazis.

A fogyatékossag, bar sok szll6 reménykedik ebben, nem atmeneti dllapot, nem be-
tegség, amibdl meg lehet gyégyulni, hanem valami olyasmi, ami ,,ezutan mar min-
dig igy lesz”. Egy fogyatékos gyermek szliletése alapjaiban valtoztatja meg a csalad
életét.

A fogyatékos csaladtag apolasa, gondozasa, a vele vald foglalkozas sajatos terheket
ré mindenkire, felboritja az dtlagos, megszokott életstilust; ehhez tarsul a fogyaté-
kos gyermek miatt érzett keser(iség, az elveszett lehetéségek nyomaszté tudata. Sok
hazassag felbomlik, csalddok hullanak szét. Idedlis esetben megtanulnak egyutt élni
a fogyatékossag okozta megrazkddtatassal, és az élet at- és Ujraszervezésével Urra
lesznek a problémakon. Szamtalan példa bizonyitja, hogy a fogyatékos csaladtaggal
is lehet boldog és harmonikus csaladi életet élni. Tébbnyire azonban nem ez torté-
nik. A csalddok nem képesek megbirkézni sem a pszichikai eredetti, sem az objektiv
kortlményekbdl, a tarsadalmi feltételekbdl, lehetéségekbdl fakadd nehézségekkel.

2001-ben a Bice-Bdca Alapitvany helyzetfeltaro felmérést végzett a fogyatékos gyer-
meket neveld szll6k megkeresésével, valamint az évente szervezett szilé6férumok
alapjan egyértelm(vé valt szamunkra, hogy segitséget kell nytjtanunk a fogyatékos
gyermeket neveld szlléknek és gondozoiknak. A szlkségletek meghatarozasanal a
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sajat szakmai tapasztalatainkon és felmérésiinkon tul figyelembe vettik a Kézen-
fogva Alapitvany és a Szocialis Szakmai Szévetség felmérését, a ,Gyorsjelentés a fo-
gyatékos emberek helyzetérél”-t is.

A fentiekbdl egyértelmden kitdnik:

Egységes tarsadalompolitikai koncepcidba agyazott ellatérendszer nincs.
A fogyatékos gyermeket neveld csalddok problémainak kezelésével el-
szigetelt, egy-egy részproblémara 6sszpontosité szervezetek, intézmé-
nyek foglalkoznak. Ezért nagyon fontos legalabb megyénként a specia-
lis csaladsegitdk jelenléte.

Nemcsak a csalddok nem kapnak megfelelé felvildgositast az igénybe
vehetd szolgaltatasokkal kapcsolatban, hanem az egészséglgyi, okta-
tasi és szocidlis intézmények kozott sincs meg a szlikséges egyuttmuko-
dés, informaciéaramlas.

Kevés a szakember, a diagnosztizalas hosszu ideig is eltarthat, hianyos az
elldtorendszer, és az anyak foglalkoztatasa megoldatlan.

Nincs a lakéhelyekhez kozel esé intézmény, gyakran érakat utaznak a
csalddok, mig a megfelel$ ellatast végzé intézménybe érnek gyerme-
kukkel.

Az utdbbi évtizedekben nemcsak hazankban, hanem a vildg mas orszagaiban is n6-
vekedett a kiilonb6z6 fogyatékossaggal rendelkezék szama és aranya. E névekedést
sok tényezé (demografiai, egészségugyi, altaldban jogkiterjesztést tartalmazé tarsa-
dalombiztositasi rendelkezések, az életkérilmények valtozasa stb.) befolyasolja.

A fogyatékos emberek a magyar tarsadalom leghatranyosabb helyzetl csoportjai
kozé tartoznak. A fogyatékossaggal él6 embereknek nem csupan egészségi allapo-
tuk, hanem a kirekeszt6 tarsadalmi korilmények is nehezitik életiiket. Mindezek le-
hetetlenné teszik, hogy ma Magyarorszagon a fogyatékossaggal él6 emberek és a fo-
gyatékos gyermeket neveld csalddok a tarsadalmi normaként elfogadott életvitelt
folytassak, és aktiv életet éljenek a lehetd legteljesebb mértéki integracié megvalo-
suldsa mellett.
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A rendszervaltas oOta eltelt idészak torvényalkotasi munkaja tobb Iényeges kérdés-
ben is foglalkozott a fogyatékos emberekkel. Tobbek kozott a kézoktatasi torvény,
mely a fogyatékos gyermekek jogava tette az integralt oktatasban valo részvételt. A
szocialis torvény rendszerbe foglalta a pénzbeli és természetbeni juttatasokat, vala-
mint a szocialis szolgaltatasokat, s az ellatasi felelésséget a helyi d6nkormanyzatok
szintjére delegalta. A fogyatékos emberek esélyegyenléségével foglalkozd torvény
megerdsitette a fogyatékos emberek Alkotmanyban is deklarélt, teljes jogu tarsa-
dalmi tagsaghoz f(iz6d6 jogat, kijelolte a tarsadalmi részvétel megvaldsulasanak cél-
tertleteit, s kiilonféle intézkedéseket is megfogalmazott.

Jollehet a fogyatékos emberek allampolgari jogai er6sddtek, a piacgazdasagra valo
attéréshez kapcsolédéd folyamatok kovetkeztében deklaralt szocialis jogaik megva-
|6suldsan azonban van még mit javitani.

A fogyatékos embereknek az atlagnal nagyobb szikséguk van az egészségugyi, szo-
cidlis és kozoktatasi rendszerek oly mértékl koherenciajara, amely lehetévé teszi al-
kotmanyos jogaik érvényesiilését.

Szlkség van az egészséguigyi rendszeren belil a korai felismerés és sz(irés modszer-
tani kidolgozasara és jogszabalyi szintre emelésére, hogy a gyermekek idében ke-
rilhessenek korai fejlesztésre.

Szlikség lenne specialis csaladsegitd kdzpontok kialakitasara, ahol a csaladi tana-
csadok megfelel6 moédon foglalkoznanak a fogyatékossaggal és annak hatasaval a
csaladi életre, el6segitve, hogy a fogyatékos gyermekek csaladjuk korében élhesse-
nek. A tovabbiakban ezek a kézpontok mikodtetnék az 6nsegitd szulbi csoportokat.

Szlkség van az inkluziv oktatas megvalositasara, hogy a fogyatékossaggal él6 em-
berek munkaerd-piaci esélyei kdzelitsenek a tobbségi tarsadalom esélyeihez.

Szlkség van megfelel6 szocidlis transzferjovedelmekre, melyek kompenzaljak a fo-
gyatékossag tényébdl kovetkezd tobbletkoltségeket, tovabba szikség van megfe-
leld szocidlis ellatérendszerre.

Nem utolso sorban pedig szlikséges a csaladok teljes kor( tajékoztatasa érdekében
egy orszagos, a fogyatékos gyermeket neveld csaladok részvételén alapulé tajékoz-
tatasi rendszer kidolgozasa, mert kizarélag az idében érkezett informacié segiti a
csaladokat, illetve javitjia a gyermekek lehetdségeit, esélyeit.
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Alapitvanyunk kuildetése és feladata, hogy tudasanak, ismereteinek, meglévé szak-
mai hattérbazisanak kiaknazasaval a lehetd legtobb segitséget nyujtsa azoknak a
csaladoknak, akik naponta vivjak harcukat egy informacidért, egy segédeszkozért,
eqgy terapias kezelésért, a mindennapi tulélésért, hogy gyermekik részére a leheté
legtobbet tudjak megadni.

A hatékony segitségnyujtas érdekében az érintett csaladdok kdézremUkodésével ké-
szitett orszagos felmérésiink alapjan tehat az alabbi 6sszefoglalé megallapitasokat
tesszlik:

Hianyzik a szakemberek részérél a teljes kord tajékoztatas a terapias modszerekrdl,
lehetéségekrdl. Hianyzik a csalddokat specialisan segité ellatds. — Sziikséges az el-
latasok, gydgykezelések 6sszehangolésa, sziikséges a specialis csaladsegités. — Meg-
valdsitasa speciélis csaladsegité kézpontok rendszerének kiépitésével lehetséges,
szakmai, jogalkotasi felelGsség.

A mai napig szdmos esetben hidnyzik a csalad teljes kord tdjékoztatasa a sériltség
okardl, kovetkezményeirél és ennek kimenetelérdl, valamint a rehabilitaciorél. A szak-
emberek nem tajékoztatjdk a szll6ket az esetleges fejlesztési lehetéségekrdl, alter-
nativ ellatasokrél. A szakorvosok nem érdekeltek a korai fejlesztés rendszerének szé-
les korl ismeretében.

Ma a sérilt gyermekek gyogykezelésében még nem valésul meg a személyre sza-
bott, egymasra éplil6, komplex terdpia tervezése és megvaldsitasa. A sziilék sok eset-
ben maguk jarnak utana lehetéségeiknek, igy az ellatds vagy meg sem valoésulhat,
vagy nagyon késén kezdédik.

Mint emlitettiik, szikség lenne specialis csaladseqité kdézpontok kialakitasara, ahol
a csaladi tanacsaddk megfelel6 médon foglalkoznanak a fogyatékossaggal és annak
hatasaval a csaladi életre, el6segitve, hogy a fogyatékos gyermekek csaladjuk koré-
ben élhessenek, illetve kellé informaciéval rendelkezzenek az &ket segité és tdamogatd
rendszer minden elemérdl. (A specidlis csalddsegité kdozpont targykorében a Moz-
gassérultek Békés Megyei Egyesulete altal kidolgozott és rendelkezéslinkre bocsa-
tott szakmai anyag és médszertani ajanlas nyujtott segitséget.)
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Hianyzik a gyermekek szaméara az életkornak megfelelé k6z6sség. — Sziikséges az
inkluziv oktatas médszertani megvaldsitasa, az inkluziv oktatas feltételeinek megte-
remtése. — Megvaldsitasa jogilag szabalyozott, de sziikséges a pedagdgusok szem-
léletvéltasa, képzése.

A fogyatékossaggal él6 fiatalok donté tobbsége még ma is csak az altalanos iskolat
végzi el, érettségivel csupan a fiatalok 14%-a rendelkezik. Ebbdl kdvetkezéen a fel-
s6foku végzettséggel rendelkez8k aranya még mindig elenyészé. Az alacsony isko-
lazottsagnak készénhetden a fogyatékossaggal él6 emberek tartésan kiszorulnak a
munkaerdépiacrol, ami egyuttal a tarsadalombdl valo kirekesztédést is jelenti. Holott
a fogyatékossaggal él6 emberek jelentés munkaeré-potencialt képviselnek, raada-
sul munkaerépiacra valé integralasuk jelentés forrasokat termelne és szabaditana
fel egyidejlileg a koltségvetésben.

Hidanyoznak a csaladok tamogatasanak kiterjedt intézményi feltételei. — Sziikséges a
nappali ellatas fejlesztése. — Megvaldsitasa fokozott allami szerepvallalast igényel.

A fogyatékos gyermeket nevelé csaldadokban legaldbb az egyik szl tartdsan kiszo-
rul a munkaerépiacrodl, mert nincs elég nappali ellatast biztositoé intézmény, ahol
gyermeke allando feliigyeletét meg tudna oldani. A munkavéllalds lehet6ségével ja-
vulna a csalddok anyagi helyzete, javulna szocidlis biztonsaguk, és javulna a gyer-
mekek csalddban maradasanak esélye.

Hidnyzik a sz(il6k korrekt tajékoztatasa ellatasokroél, kedvezményekrdl, jogokrdl. —
Sziikséges egy szll6segité informacios haldzat kiépitése. — Megvaldsitasa kezdet-
ben lehet alapitvanyi feladat, a Sziil6k Orszagos és Regionélis Segité Halézata —
SORS-Halo kiépitése altal, hosszu tadvu megvaldsitasa fokozott dllami szerepvallalast
igényel, specialis csaladsegité kézpontok kialakitasa altal.

A csaladok jelentds része az 6ket érintd lehetéségekrdl, ellatasokrol, jogokrél, szol-
galtatasokrol jelenleg is els6sorban az érdekvédelmi szervezetektdl, médiabdl, vala-
mint a sorstarsaktdl értesul. A hasonlé sorsu sziléktél kért informacié meghatarozo
mint tajékozodasi forrds, hiszen a sajat tapasztalaton, illetve érintettségen alapulé
szakértelem értéke felbecsulhetetlen.

A szUl6k varjak egy olyan rendszer kidolgozasat és mikodtetését, mely a csaladok
Osszefogasaval és aktiv részvételével hatékony, orszagos informacios bazisként ma-
kodne, valamint hatékony érdekképviseleti tevékenységet latna el.
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Mindez megerdsiti hipotézisiinket, miszerint a Magyarorszagon él6, fogyatékos gyer-
meket nevel§ sziil6k szamara az jelentene segitséget, ha a gyermekuik fejlesztésé-
hez, neveléséhez nélkiilozhetetlen informacidkhoz id6ben, kdnnyen férnének hozza,
hogy képessé valjanak idében atlatni és igénybe venni a miikddé szolgaltatasokat,
ellatasokat, valamint ismerjék jogaikat, lehetdségeiket. A megvaldsitas leghatéko-
nyabb maddja a szllék 6sszefogasan, aktivizalasan alapulé informaciods és tapaszta-
latcserélési rendszer lenne egy orszagos szll6i halézat, ahol a sziil6k kilonb6zé ér-
tékeinek, tudasanak, tapasztalatainak, potencialjanak kamatoztatasa altal hatékony
féorum hozhaté létre k6zos érdekeik érvényesitésére.

Miért? Mert a szUl6k szdamara a legfontosabb feladat, hogy gyermekik — egyéni fi-
zikai és értelmi képességeihez mérten — a legkevésbé kiszolgaltatott felnétté valjon.
Mindent megtesznek e cél elérésének érdekében. Alapitvanyunknak segiteni kell a
szakemberek és szll6k dsszefogasaban, hogy egy olyan rendszer részesei lehesse-
nek, ahol csak egy cél van: biztositani a sérilt gyermek élhetd, szép jovéjét! Meg
kell adni a lehet6séget a szul6knek a széles korl hozzaférésre mind az informaciok,
mind a szolgaltatasok teljes kindlataban. Képzéseket, tréningeket kell szervezni, hogy
érdekképviseleti és érdekérvényesité képességeiket maximalisan tudjak hasznalni
minden olyan terileten, amit a jogok, a térvények, a specidlis szakmai hattér bizto-
sit. Mentalisan is mellettuk kell alini, hiszen csak az képes érdemben tenni gyerme-
kéért, aki 6nmaga is fel van készilve erre a feladatra, mind fizikailag, mind lelkileg.

Az Uj évezred progressziv fogyatékosuigyi politikaja a fogyatékos emberek helyzetét
mar elsésorban nem egészségugyi, rehabilitacids vagy szocialpolitikai kérdésnek te-
kinti, hanem az emberi jogok k6zé emeli a fogyatékos emberek jogait. A tarsadalmi
korlatok diszkriminaciot és szocialis kirekesztést eredményeznek. ,, A fogyatékos em-
berek heterogén csoportot alkotnak. Mint a tarsadalom minden rétege, a fogyaté-
kos emberek is igen sokrétli csoportot képeznek, és csak az a szakmapolitika sikeres,
amely tiszteletben tartja ezt a sokféleséget” — irja a Madridi Nyilatkozat. A fogyaté-
kos emberek nem jotékonykodast, hanem esélyegyenléséget akarnak — fogalmaz-
nak. Ezért nem elég az allampolgari jogok deklaralasa és a negativ diszkriminacio
megnyilvanulasai és tarsadalmi mechanizmusai elleni kiizdelem, hanem pozitiv cse-
lekvés, pozitiv diszkriminacids eszkdzok is sziikségesek a tarsadalmi kirekesztés és a
fogyatékos emberek tarsadalmi hatranyainak mérsékléséhez.
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A SORS-Hal¢ tagjai:

fogyatékos gyermekeket neveld csaladok,

civil szervezetek (jogi személyek, és jogi személyiséggel nem rendelkezdk),
intézmények,

szakemberek,

onkéntes segitdk.

A tagok orszagos, regionalis, megyei, kistérségi és telepllési hatokorben szolgaltato,
koordinalo és fejleszté feladatokat latnak el.

Alapelv: képviseleti joggal kizarélag fogyatékos gyermeket neveld szilé
rendelkezhet.

A halbzat tagjai a fogyatékos gyermeket neveld szulék igényeibdl kiin-
dulé, egylttmdikodéseken alapuld, illetve azt fejleszté igényes szolgal-
tatd programok tervezésére és megvalositasara torekednek.

A tagok tevékenységik soran folyamatos, megbizhatdé, kiszamithato,
igényes, mindségi, partneri viszonyban megvalosulé munkat végeznek.
A kozos projektek megvalésitdsa megallapodasok, szerzédések alapjan
torténik.

A halézat tagjai rendszeres 6nértékelés, halézati monitoring tevékenység
mellett sajat mdkodésiikkel hitelesitik a halézat tevékenységét.

A céloknak megfeleléen folyamatosan fejlédik a kapcsolatrendszer a
tagok kozott és a haldzat szintjén. A halézat szintjén etikai elvaras egy-
mas munkajanak kolcsénos tisztelete, a kitlizott célok érdekében a ha-
tékony és partneri egylttm(ikodés, valamint az alkoté részvétel a halo-
zat kozosségi tervezd folyamataiban és azok megvalositasaban.

A halézat nyitott, egyUttmuikodésre torekvd, fogékony a tevékenységét
megujitd torekvések irant.

A haloézat tagjaival szemben kovetelmény, hogy rendszeresen vegyenek
részt a halézat tevékenységében.

A SORS-Hal6 tagsaganak legfontosabb célja a megfelel6 szakmai munka
és szakmai kapcsolatainak fejlesztése.
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Az Orszagos Onkéntes Szil6i Hal6zat egyik elemét alkotja majd az a kdzésségi forum
és hirlevél, melyet az alapitvany internetes portdljanak keretei kozott alakitunk ki.
Célja egy olyan internetes k6z0sség kialakitasa, melynek allandé aktiv tagjai a fel-
merilé problémakra, kérdésekre sajat tapasztalataikon alapulé tanacsokat adhat-
nak, illetve a halézat tagjait érintd hirek, informaciok eljuttatasa.

A hirlevél

Kezdetben havi, majd késébb heti rendszerességgel megirt levél, melyet a hal6zat
tagjai, illetve a feliratkozott érdekl6dék automatikusan kapnak. A vezetd koordina-
tor altal 6sszedllitott anyagok kertilnek bele. A hirlevélre barki feliratkozhat, akit ér-
dekelnek ezen informaciok. Tematikajat a mindenkori koordinator allitja 6ssze.

Az internetes forum

Az online forumokhoz hasonléan mukodik, a portalon talalhaté forum részét képzi.
A regisztralt forumozoék irhatnak bele, tehetnek fel kérdéseket, indithatnak témakat,
melyet a szamitastechnikai munkatars és a koordinatorok moderalnak. A férumra
barki regisztralhat. A moderatorok feladata a forum alapelvei és a témakovetés be-
tartatasa(pl. rossz témahoz keril6 hozzaszélasok atiranyitasa, hevesebb vitdk koor-
dinalasa stb.)

A férum tovabba hasznos lehet a rendszeresen meghivott vendégférumozok szem-
pontjabdl, akik neves, akar kalfoldi szakemberek is lehetnek, hiszen az internet ta-
volsagoktél fiiggetlen mivolta miatt kdnnyebben valaszolnak egy egybegydijtott kér-
déscsokorra, igy ezt konnyebb megszervezni, mint a személyes el6adasokat.

A portal

A portal rendszeres online fellletet tart fenn a szil6i halézat részére, melynek fris-
sitése a szamitastechnikai munkatars feladata. Ezen fellil az alapitvany webportalja,
aldomainek formajaban lehetéséget ajanl az 6nszervezédé sziil6i csoportoknak sajat
weboldal létrehozasara is.
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Szil6ként és szakemberként vehetek részt a fogyatékos gyermeket neveld csalddokkal
valé foglalkozasban. Sokat segit a munkdm Gergely nevelésében, mert sokat tanulok
masok életébdl, igy sikerllt néhany régodsebb utat kikertlndm. A szil6i tapasztalatom
hozzajarult munkam végzéséhez a szolgaltatasok kialakitasaban, fejlesztésekben. Talan
elmondhatom, ismerem ezt a helyzetet kivulrél, belllrdl egyarant.

Minden sziil6, aki ,,felall a foldrél és kizdeni kezd”, soha ne adja fel az elsé nehézség,
kudarc utan. Minden kudarc tanit valamit, és meg is erésit. Megéri folytatni, mert van
remény. Ne csak varjunk arra, hogy majd jon valaki és majd tesz valamit értlink, le-
gyunk mi a motorjai a térténéseknek. Tizenkét év utan rajottem arra, hogy azzal, hogy
megtanultam kiizdeni sokszor reménytelennek latszé helyzetekben, valamit megta-
nult ebbdl Gergely is: kiizdeni magaért. Ma mar a véleményével, szemléletével sokat
segit a tevékenységemben, szivesen vesz részt 6nkéntesként programokban.

Tobbszor megkérdezett szild, hogy tudtam feldolgozni azt, ami vellink tortént. Az
én valaszom, hogy megtanultunk ezzel egyttt élni. Amikor elkezdtem, Gergelynek
azt a jovot kinaltak, hogy kiseqgité (ekkor még ez volt a kdznyelvi megnevezése) is-
kolaba jarjon, aztdn majd lesz valahogy. Mi a sajat utunkat kezdtuk el jarni. Tobbségi
iskoldban végzett, most Békés megye egyik legjobb gimnaziumanak a tanuldja. Pszi-
cholégus vagy mentalhigiénés szakember szeretne lenni. Koncertre jar, mert szereti
a rockot. Szivesen megy moziba, szinhazba, de ha szépen kérem, elkisér akar ope-
raba is. Szenzaciés kisember, és kdszoném, hogy felnevelhetem. Senki ne gondolja
azt, hogy nem volt r6go6s az ide vezetd ut. Mikdzben ezt az anyagot irtam, Gjabb po-
fonadagunkat kaptuk meg az élettél. Gergely az Uj iskoldban nem kivant személy,
nincs vele baj, ,,csak” kerekesszékes. Az Gj személyi segitdje inditotta a lavinat, meg-
kérdezte 6 hét utan, hogy ,hallott mar a bentlakasos intézményekrél”, mert Ger-
gelynek jobb helye lenne ott, ,tudja, azokat az ilyeneknek talaltak ki”. Masnap mar
nem kellett jonnie. Probléma van az osztalyk6zosségen beldl is, mert nincs, aki se-
gitse az osztalyt ebben a szamukra ismeretlen helyzetben. igy Gergely lett a céltab-
laja a kozdsség néhany tagjanak. Jeleztik az osztalyfénok és az igazgaté felé is.
Semmi eredménye. Az igazgaté megkérdezte, hogy miért tanittatjuk, majd a kévet-
kezd kérdése azt volt, hogy ,,mozgassérillt embernek lehet egzisztenciaja?”.

Végezetil az altalam létrehozott Napraforgé Centrum kiadvanyanak bekdszonté
részletével zarom. A Centrum a nevét a napraforgotédl kapta, és ez a szép névény
szamunkra szimbolikusan a gyermekeket jelenti.



... Nincs vele baj, »csak« kerekesszékes” m 99

.Kérem, ha napraforgotabla mellett haladnak el, allianak meg eqy pilla-
natra és id6zzenek egy keveset a természetben.

Latni fogjak, hogy a fejletlen szard, kistanyéra napraforgdk is ott feszi-
tenek tébbi tarsuk kézétt katondsan a sorban. Bizony, a napraforgd-tar-
sadalomban minden egyes tag egyszerre forditja fejét a Nap jardsahoz
igazodva, s nyugovdra is egylitt térnek békésen lehorgasztott fejjel, ha
eljé az este.

Egyvalami még nagyon fontos! Mindenfajta napraforgdnak sziv alaku a
levele...”






Biiki Péter, Kézenfogva Alapitvany, Budapest

A fogyatékos csaladtagot gondozé-apold
csalddok tdmogatasa igen sokrétl. Ismerjuk
a kulonféle univerzalis jellegl pénzbeli ella-
tasokat, a szocialis torvény és a gyermekvé-
delmi torvény kodifikalta szolgaltatasokat,
intézményeket, amelyek a fogyatékosok ella-
tasat seqitik eld, igy attételesen a fogyatékos
személyek csaladjaira is vonatkoznak.

Ismertek ezenkivil civil, illetve egyhazi kez-
deményezések (egészen az 1980-as évek ele-
jét6l-kozepétdl), amelyek klubokat, ,,Down
Dada"” Sorstarsi Segité Szolgalatot szerveztek
a szulék szamara a gyermek elfogadasat eld-
segitendd, a gyermekek szamara pedig egy-
két hetes nyaralasi lehet8séget biztositottak.
A Kézenfogva Alapitvany 1995-t6l 2002-ig az
ugynevezett ,, po6tszilé szolgaltaté program-
janak” keretében értelmileg, illetve halmo-
zottan fogyatékos gyermeket vagy felndttet
nevel6 csalddok szamara képzett és kozveti-
tett ki segité személyeket.

Adatlap: Kézenfogva Alapitvany
Vezeté: Pordan Akos
Kapcsolattarté: Orosz Andrea
Hatokor: orszagos

Tevékenység: az értelmi és hal-
mozottan fogyatékos gyermekek
és feln6ttek életkordlményeinek
javitasa, fejlesztésiik elGsegitése;
az 6ket segitd, illetve velik foglal-
koz6 szakemberek segitése képzé-
sekkel; az értelmi és halmozottan
fogyatékos emberek tarsadalmi el-
fogadasanak novelése.

Elérhetéség: 1093 Budapest,
Lényay u. 19. (1461 Budapest,
Pf. 234.); (06) 1/215-5213;
kezenfogva@kezenfogva.hu;
www.kezenfogva.hu
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A mai magyar szocialis és gyermekjoléti ellato-, illetve szolgaltatd rendszer elsé meg-
kozelitésben elégségesnek tlinik sokfélesége — a szolgaltatasok sokfélesége, a szol-
galtatoék sokfélesége — miatt, de kiilonb6z6é empirikus kutatasok mutatjak, hogy él a
tarsadalomban egy jol definidlhaté csoport, melynek tagjai ezekbdl a szolgaltata-
sokbol nem részesednek. Ezt a csoportot kiiléndsen a sulyosan-halmozottan fogya-
tékos csaladtagot apolé-gondozé csaladok, illetve kistelepiléseken él6 fogyatékos
hozzatartozét gondozé-apold csalddok alkotjak.

Ezen tulmenden jol definidlhat6é az az intervallum is, amikor j6 esetben tdébbnyire
csak piaci alapu szolgaltatasok vehetdk igénybe még a nagyobb varosokban is. Ez a
jogszabalyokban meghatarozott szolgaltatasok ismérveinek kdszénhetd.

Tudva, hogy a fogyatékos csaladtagot apold-gondozo csaladok gyakorta (mély)sze-
génységben, szocialis izolacidban élnek, sztikségszerl, hogy az igényeknek, a csala-
dok szlikségleteinek megfeleléen nem piaci alapu szolgéaltatasok jojjenek Iétre akar
szubszidiarius jelleggel, akdr a mar meglévd, kodifikalt szolgaltatasok hozzaférésé-
nek javitasaval, akar pedig mar meglévé szolgaltatasok profiljanak bdvitésével (pl.
létszambodvitéssel).

A Kézenfogva Alapitvany az EFOESZ-szal, a Székesfehérvari Csemete Alapitvannyal,
a Fehér Kereszt Gyermekvédé Alapitvannyal és a Csepeli Gondozasi Kézponttal kon-
zorciumot alkotva megvaldsitotta a ,Mégis kinek az érdeke?” elnevezésti, HEFOP
2.2.1. P 2004-07-0046/4.0 azonosité szamu EU-s projektet.

E projekt keretében kerilt kidolgozasra a ma mar FECSKE modellkisérleti program
tartalma a hozza kapcsol6do képzési tematikaval, kézikdnyvvel és mddszertani ut-
mutatoval egyltt. Ez a konzorcium adta a szolgaltatasnak a FECSKE — azaz Fogya-
tékos Embereket neveld Csaladok otthonaban nyujtott idészakos Kisérés és Ellatas —
elnevezést.

A képzési tematikat a Kézenfogva Alapitvany sikeresen akkreditaltatta, igy a képzés
eredményes elvégzése nem ,pusztan” jogosulttd teszi a szakembert a FECSKE szol-
galtatas végzésére, hanem a szocidlis alapvégzettségli szakemberek szamara kredit-
pontokat is jelent.

A FECSKE szolgaltatas modellkisérleti szakasza 2007 szeptemberében kezdddott a

s

kovetkezd munkamegosztassal.
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Az Eszak-Alfoldon az EFOESZ Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Egyesiilete végez szol-
galtatast kilondsen Nyiregyhazan és kistérségében, tovabba Fehérgyarmaton és kis-
térségében.

Kozép-Dunantulon a Székesfehérvari Csemete Alapitvany végez szolgéltatast kilo-
ndsen Székesfehérvaron és kistérségében, Sarbogard kistérségében a Csipike Egye-
sulet nyujt szolgaltatast a Csemete Alapitvany szakmai irdnyitasaval.

A FECSKE szolgaltatast Kozép-Magyarorszagon az Ertelmi Fogyatékosok Févarosi Er-
dekvédelmi Egyestilete végzi Budapest egész teriletén a XXI. kertlet kivételével (és
februartél kezdve fokozatosan az agglomeracié telepllésein). Csepelen, a XXI. ke-
riletben a Budapest XXI. Keriilet Csepel Onkormanyzata Csepeli Szocidlis Szolgéalat
végzi a FECSKE szolgaltatast.

A FECSKE szolgaltatas alapja olyan professziondlis szolgaltatas nyujtasa a fogyatékos
csaladtagot gondozd, neveld csalddok részére, melynek ideje alatt a fogyatékos csa-
ladtag a szamara megszokott, biztonsagot nyujté kérnyezetben maradhat.

A szolgaltatas hatasara a csaladokat ér6 fokozédd nyomas csokken, ezaltal varha-
tdan kevesebb lesz ebben a koérben a diszfunkcionalisan mikodé csalad, illetve csok-
ken a csaladok széthullasa. Varhatdan bévil, illetve helyreallhat a csaladok kapcsolati
haloéja (ujra dpolhatjak rokoni és barati kapcsolataikat).

A FECSKE szolgaltatas ugyanakkor olyan innovativ szolgaltatas a szocialis szféraban,
amelynek hatdsara Uj munkahelyek létestilnek. Egyrészt a fogyatékos személyek koz-
vetlen hozzatartozo6i kdnnyebben tudnak belépni a munkaerépiacra, jobban tudnak
alkalmazkodni a munkaltatdi elvarasokhoz, a hosszu otthonlét utan be tudnak irat-
kozni tovabbképzésekre, stb. Masrészt az Uj szolgaltatas kiépitése Uj munkahelye-
ket hoz létre a szocialis szolgaltatasok teruletén.

Ahol pedig ,,gyengébb, szegényesebb” a helyi szocialis ellatérendszer, a FECSKE Szol-
galat megszervezése el6segitheti, facilitadlhatja a helyi civil szervezédést.
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A FECSKE szolgaltatas tehat a fogyatékos személy szamara otthonaban nyujt segit-
séget a csalad igényeihez igazoddan, rugalmas ,, munkaid8-szervezéssel”, amivel
munkahelyeket létesit(het).

A fogyatékos emberek és csalddjaik legyenek képesek a teljesebb életre, a fogyaté-
kossag allapotabol eredé hatranyok lekiizdésére, terheik csdkkentésére. Valjon le-
hetévé a fogyatékos személyek és csaladjaik szamara a tarsadalmi életben valé minél
teljesebb részvétel.

Mindezek mellett fontos cél, hogy a FECSKE Szolgalat segitse a csaladban torténé
egyuttélés feltételeinek javitdsat, a csaladtagok ellatd képességének fokozasat, to-
vabba segitse elé a fogyatékos személy, illetve csalddtagjanak munkaeré-piaci rein-

s

A FECSKE szolgaltatas meghatarozasa soran szamos modszertani alapelvet is kitliz-
tlink, melyek kozil a legfontosabbnak a normalizacio elvét tartom, azaz ,,olyan élet-
mintat és hétkoznapi életfeltételeket tegylink elérhetévé, amelyek a tarsadalom
megszokott feltételeinek és életmddjanak a leheté legnagyobb mértékben megfe-
lelnek”.

A fentiek alapjan egyértelm(, hogy mindezt a fogyatékos csaladtagot gondozé, il-
letve neveld csaladok részére kivanjuk elsésorban biztositani, s rajtuk keresztil a fo-
gyatékos csalddtagnak.

A FECSKE szolgaltatasnak harom f6 tartalmi eleme van, azaz harom alapveté felada-
tot kilonboztetlink meg. Ezek kozil a leggyakrabban igényelt tartalmi elem a fel-
Ugyelet. A felligyelet soran a fogyatékos személyt otthondban gondozza a szolgaltatast
nyujté kolléga a csaladi szokasok és elvarasok maximalis megtartasa mellett.

A masodik leggyakrabban igényelt tartalmi elem a kisérés. A FECSKE Szolgalatban el-
varas, hogy a kisérés a sziil6t6l vagy a szil6hoz torténjék, azaz a kisérés valamelyik
,Vvégpontjan” legyen ott a szolgaltatast igénybe vevd csalad tagja.
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Kisérés és felugyelet kombinacidja is el6fordulhat. Ekkor a FECSKE Szolgalat mun-
katarsa hazakiséri a gyermeket, és megvarja, mig az elsé csaladtag hazaérkezik.

Osszességében az alapfeladatokon beliili teendék a kévetkezok:

1. Gondozas, alapapolas (nem szakapolas):
személy koruli teenddk,
helyzetvaltoztatas,
egészségligyi allapot figyelemmel kisérése,
higiénés feladatok ellatasa (furdetés, mosdatas, tisztaba tétel, 6ltdztetés),
gyobgyszerelés szigortian az orvosi utasitas szerint,
kisérés, mobilitas.
. Szolgaltatasokhoz valé hozzaférés segitése — kisérés.

w N

. Az izolaltsag enyhitése, csaladi életvitel tdmogatasa.

4. A csalad természetes segité kapcsolatrendszerének kialakitasa, illetve
fenntartasa.

5. A biztonsag fokozasa.

6. A fogyatékos csaladtag csalddon bellli magatartasanak segitése azaltal,

hogy a szil6, hozzatartozé izolaltsagat a szolgaltatd enyhiti.

Ezekbdl a tartalmi elemekbdl a FECSKE szolgaltatast igénylé csalddok — a modellki-
sérlet ideje alatt — 16 6rat vehetnek igénybe havonként. A szolgaltatasért fészabaly
szerint a csalddok 200 Ft/6ra téritési dijat fizetnek, amit a szolgaltaté mérsékelhet,
illetve elengedhet.

A FECSKE szolgaltatas 6nalléan is megszervezhetd, de vannak olyan szolgaltatasok,
amelyekre raépitve kdnnyebben és hatékonyabban épul ki a szolgaltatas: 1évén, hogy
a ,gesztor” szolgaltatasnak mar kiépult klienturaja és kapcsolatrendszere van. Ez
utdbbi esetben azonban fenndll annak a veszélye is, hogy azok részesulnek az uj ti-
pusu szolgaltatasbdl, akik valamilyen médon mar kétédtek a ,,gesztor” szervezet-
hez, azaz az Uj belépdk szama kisebb lehet. Marpedig a FECSKE szolgaltatas célja az
is, hogy olyan személyeket és csalddokat is felkutasson és bevonjon a szolgaltatasok
rendszerébe, akik eddig szinte minden lehetdségtél elzartan éltek.
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A FECSKE szolgaltatas tehat raszervezhetd a kovetkezd — mar kodifikalt — szolgalta-
tasokra: hazi segitségnyujtas, tdmogatd szolgaltatas, bolcsdde és hazi gyermekfel-
Ugyelet. A szocialis és a gyermekjéléti szolgaltatasok mellett raépilhet kozoktatasi
szolgaltatasokra, igy kiléndsen a korai fejleszté kézpontok szolgaltatasait lehetne
bdviteni a FECSKE szolgaltatds megszervezésével.

Fontosnak tartjuk, hogy a szolgaltatast megszervezd és lebonyolitd szervezet ren-
delkezzék tobbéves tapasztalattal a fogyatékostigy tertletén, hiszen a FECSKE szol-
galtatas egyik alapveté eleme a bizalom, aminek alapja az ismeret. A bizalom azért
is jelentds tényez6 a fogyatékos csaladtagot gondozod, nevel$ csaladok életében,
mert a FECSKE szolgaltatds nem lehet egy lelkes fellangolds eredményeképpen ma-
kédé néhany hénapos kampany, hanem biztos, kiszamithaté, utolérhetd kell, hogy
legyen a csalddok szdmara. Ha ezt egy szervezet nem tudja garantalni, akkor inkabb
ne is kezdjen bele a FECSKE szolgaltatas kiépitésébe, ne hitegessen nehéz sorsu csa-
ladokat a hozzaféréssel egy magasabb életminéséghez.

A modellkisérlet jelenlegi halozati tagjainak FECSKE adatait tekintve szinte ,kitalal-
haté”, hogy mi a szolgaltatast nyujtd szervezet alaptevékenysége. J6 példa erre a
Sarbogard kistérségében szolgaltaté Csipike Egyesilet, amely tobb éve a kistérség
autizmussal él6 és halmozottan sériilt gyermekeinek és csalddjaiknak nyujt segitsé-
get. Ezen a terlileten a modellkisérlet eddigi ideje alatt f6képp autizmussal él6, illetve
halmozottan sérilt gyermekeket latott el a FECSKE Szolgalat. Hasonléan mutatja az
EFOESZ Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Egyesiilete altal végzett FECSKE szolgaltatas
az egyesulet alapvetd klienturajat.

Ez a modellkisérlet kezdeti szakaszdban természetes és torvényszerd. Mara mar bo-
vilt a FECSKE szolgaltatasba bevontak kore, példaul a tipikusan kisgyermekeket el-
latd szolgaltatéonal megjelentek az ,,idésebb” generaciok is.

Mindez a Kézenfogva Alapitvany és a konzorciumi partnerek kitarté6 PR-tevékenysé-
gének kdszonhetd. Az mara szinte alapvetd igazsag, hogy a legjobb PR-tevékenység
a j6 szolgaltatas, a kollégdk min&ségi munkaja, aminek az érintett csaladok kérében
.Szajrol szajra” megy a hire. Ez a legjobban megszerkesztett rekldmnal is tébbet ér.
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A FECSKE modellkisérlet idején szeptemberben a szolgaltatast minddsszesen 33 fo-
gyatékos személy utan vették igénybe (8 lany és 25 fiu), ez a szam januar-februarra
elérte a 90 f6t. Lathatd, hogy a szolgaltatast féként olyan csalddok veszik igénybe,
ahol a fogyatékos csaladtag fia.

Ezen tul a fogyatékos csalddtagokrdl a kovetkezéket tudjuk még:

Tobbséguk fiu/férfi — az ellatott lanyok/nék aranya a modellkisérlet ho-
napjaiban sosem haladta meg a 40%-ot.

Féként értelmi sériltek, autizmussal é16, illetve halmozottan fogyatékos
személyek. Ebbdl is latszik, hogy a mai magyar kézoktatasi, gyermekjé-
léti és szocidlis ellatorendszer képtelen adekvat oktatast és joléti ellatast
biztositani az autizmussal él6 és a halmozottan sérult személyek (és csa-
ladjaik) szamara. E harom fogyatékossagi csoport nagyobb aranyd meg-
jelenése egyuttal ramutat a konzorciumi szervezetek alaptevékenységére
— pl. értelmi sériiltek magas aranya és az EFOESZ. (Természetesen nem
szabad elfeledkezni arrél sem, hogy az értelmi sériiltek magas aranya
abbdl is kovetkezik, hogy a fogyatékospopulacion bellli aranyuk eleve
magas).

Meghatarozé hanyaduk iskolaskoru (7-18 éves) — ez szintén a konzorci-
umi szervezetek alaptevékenységére mutat ra. Ugyanakkor arra is, hogy
az ,idésebb” fogyatékos személyeket apolé-gondozéd csalddok gyakorta
annyira kirekesztetten, a tarsadalom peremén élnek, hogy gyakran még
a legalapvetdbb szocialis szolgaltatdsokban sem részesulnek (erre a Ké-
zenfogva Alapitvany tébb kutatdsa is ramutatott).

A FECSKE Szolgalat szeptember hénapban 1720 6ranyi rendelkezésre all6 kapaci-
tassal kezdte meg szolgaltatasat, ami februarra 2660 6rara névekedett.

A szolgaltatott 6rak szamaban dinamikus fejl6désnek lehetlink tanui, ami mutatja a
szakmai vezet6k PR-tevékenységét, valamint a szolgaltatast nyujté kollégdk miné-
ségi, preciz, megbizhaté munkavégzését. Honaprol honapra névekszik tehat a szol-
galtatott 6rak szama. 2007 szeptemberében 127 éranyi szolgaltatassal inditottak a
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kollégak, ami oktéberre elérte a 675 szolgaltatott 6rat. A szolgaltatott 6rak szama
februarra mar meghaladta az 1000 6rat, ami oktobert véve alapul (ez tekintheté az
elsé ,teljes” hénapnak a modellkisérletben) mintegy 155%-os fejl6dést jelent.

A FECSKE szolgaltatas igénybevételének fejlédését masként megkozelitve: csupan
februarban, egy honap leforgasa alatt a szeptember—december havi 6sszmunkaé-
rak mintegy 43%-at teljesitették a szolgaltatok.

Osszességében az ellatottak szamanak dinamikus emelkedésével névekedik a szol-
galtatott 6rak szama is. Meg kell emliteni, hogy a FECSKE szolgaltatas rendszerében
lévd csaladok tobb szolgaltatasi 6rat vennének igénybe, amit egyelére csak kilono-
sen indokolt esetekben lehet megtenni (mint emlitettem, a modellkisérlet ideje alatt
az igénybe vehetd szolgaltatasi id6 limitalt, havi 16 6ra).

A varakozasokkal ellentétben decemberben a kapacitaskihasznaltsag csak Székesfe-
hérvarott csokkent, ahol t6bb éve bevett szokas, hogy karacsony és szilveszter k6zott
nem nyuUjtanak semmiféle szolgaltatast.

Ha a FECSKE szolgaltatds napszak szerinti igénybevételének alakulasat vizsgaljuk, a
modellkisérlet oktoberi és a februari esetszamatlagat érdemes figyelembe venni, azaz
az egyes 6rakhoz rendelt heti 6sszéraszamot héttel osztva.

Az oktober honap alapul vételére azért volt sziikség — ahogy arr6l mar esett sz6 —,
mert a szolgaltatas szeptember hénapban a szolgaltaték hibajan kivil nem tudott
teljes kapacitassal mikodni, azaz oktéber volt az elsé teljes értékd hénap a szolgal-
tatasnyujtas szempontjabdl. S amint arrdl szintén esett szé fentebb, a decemberi
szolgaltatast nem befolyasolta szdmottevé médon a karacsony és a szilveszter.

Kijelenthet8, hogy a szolgaltatas bdvul, az éjszakai igénybevétel mellett altaldban
novekedett a napkdzbeni esetszamatlag. Négy hénap ahhoz még kevés, hogy ki le-
hessen jelenteni, hogy a délel6tti 6rak a preferaltabbak vagy a délutaniak. Az azon-
ban a négy hénap alatt mar kitlint, hogy a szolgaltatas kétpolusu: tapasztalhaté egy
délelStti és egy délutani, egészen a kora esti 6rakba csuszé cstcsiddszak.

Ki kell emelni, hogy az éjszakai igénybevétel mellett egyre tébben és tdbbszor veszik
igénybe a FECSKE szolgaltatast hétvégén. Oktdberben a szolgaltatott érak 12,88%-
a esett hétvégére, novemberben mar 16,71%-a, decemberben pedig 22,61%-a. Ez a
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trend nem latszik megtorni a 2008. évben sem. A hétvégi szolgaltatas kezdetben
csupan vidéken volt jellemzd, februdrra azonban mar valamennyi szolgéltatéd praxi-
saban viszonylag magas 6raszamban megjelent.

Az igénybevétel egyik f6 sajatossaga, hogy a ,regisztral6” csalddok a szolgaltatast
hosszan, folyamatosan és kiszamithatéan kérik. El6fordul a mindennapos, de leg-
alabbis a heti 3-4 alkalommal t6rténé szolgaltatasnyujtas is. Ezt a megoldast tobb-
nyire a févarosi csaladok valasztottak idaig.

Mindezek arra iranyitjak a figyelmet, hogy a FECSKE szolgaltatassal érintett telepi-
Iés, illetve kistérség ,lejelentett” és valos szocialis/joléti ellatorendszere nem fedi egy-
mast, azaz szolgaltatasi hidnyossagok is tetten érhetdek.

A kapacitas kihasznalasa eltéréen alakult a négy szolgaltaténal.

A budapesti szolgaltatok relative alacsony esetszammal dolgoznak, ugyanakkor naluk
gyakoribb — ahogy mar emlitettem — a mar-mar napi szintl szolgaltatasnyujtas.

A vidéki szolgaltatok — kiilonésen a nyiregyhazi EFOESZ — magas esetszammal dol-
gozik, a szolgaltatast heti rendszerességgel nyujtjak az igénybe vevéknek (maximum
heti 2-3 alkalom, de a monitoring latogatasok tapasztalata alapjan jellemzébb a heti
egy alkalom).

A vidéki és a varosi/févarosi szolgaltatasnyudjtas-tipus nem a vidéki és a varosi csala-
dok eltéré szlikségleteire vezethetd vissza. A monitoring latogatasok tapasztalata
szerint a vidéki csaladok (is) magasabb éraszamban vennék igénybe a szolgaltatast.

A szolgaltatas id6beli korlatja gyakran a foldrajzi tavolsag és a kdzlekedési lehetdség
(ami a kis tavolsagot is megnoéveli). A foldrajzi tavolsagok kiiléndsen a szabolcsi tér-
ségben (EFOESZ nyiregyhazi tagszervezete altal Nabrad kozségbdl koordinalt szol-
galtatas) és a Fejér megyei Sarbogard kistérségében jelentenek gondot.

Ebbél az is kovetkezik, hogy a felligyeleti tartalmU FECSKE szolgaltatas ,,beugro jel-
lege” a kistérségekben mérhetd nagy tavolsagok és a rossz kozuti és tomegkozleke-
dési lehet8ségek miatt veszithet erejébdl.
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A kisérés tartalmu FECSKE szolgaltatas féként a févarosban jellemzd. Ezekben az
esetekben problémat jelent a rossz tomegkdzlekedés miatt megnovekedd szolgal-
tatasi id6 tobbszorézédése: egyszer a fogyatékos személyhez torténd eljutas, majd
a konkrét kisérés, majd a szolgaltatd visszajutasa. Mindez a szolgaltatasszervezés
nehézségét eredményezi, illetve a sok , Uresjarat” miatt a rendelkezésre all6 kapaci-
tas nem hasznalhaté ki teljes egészében.

Fentebb mar emlitettem a FECSKE Szolgalat legfontosabbnak vélt médszertani alap-
elvét. A kovetkez6kben a tobbi, a Mddszertani dtmutatéban meghatarozott alapelv
megvaldsuldsa mentén értékelem a FECSKE szolgaltatas elsé honapjait.

A normalizaciot a FECSKE szolgaltatas esetében a csaladok szemsz6gébdl is vizsgal-
hatjuk Ugy, hogy a normalizacié elvének definiciojat kiterjesztjik a kdvetkezéképp:
a normalizacié a fogyatékos csaladtagot nevel6-gondozé csaladok szamara olyan
életmintak és hétkdznapi életfeltételek lehetévé tétele, amelyek a tarsadalom meg-
szokott feltételeinek és életmddjanak a lehetd legnagyobb mértékben megfelelnek.

Ennek mérésére lehetéségink van a modellkisérlet keretében azaltal, hogy a csala-
dok nyilatkoznak arrdl, hogy a szolgaltatas igénybevétele alatt milyen tevékenységet
végeztek. A legalapvetébb tevékenységeknek a kovetkezdket vettlik szamitasba: kép-
zésen, tovabbképzésen vald részvétel, munkavégzés, csaladi, illetve barati kapcsola-
tok apoldsa, tovabba a haztartassal kapcsolatos ligyintézések végzése. Ezekkel a
kérdésekkel kapcsolatban harom fé tevékenységet tapasztaltunk a modellkisérlet
elsé négy hénapjaban:

a) haztartassal kapcsolatos ligyintézés, nagyobb bevasarlasok;
b) csaladi és barati kapcsolatok apolasa;
¢) munkavégzés.



A FECSKE modellkisérleti szolgaltatas

Fontosnak tartom a csalddi, barati kapcsolatok apolasanak magas szazalékat, a ter-
mészetes segitd kapcsolat kialakitasat annak Ujboli megerdsitése szempontjabdl, hi-
szen ez a szubszidiaritas elvének alapja. Sajnalatos médon a tovabbképzésen,
képzésen vald részvétel igen alacsony szazalékban fordult eld, és gyakori, hogy a
szolgaltatast igénybe vevé nem akart adatot szolgaltatni.

Fontos kiemelni a kollégak altal az ,,egyéb” kategdridba felsorolt tevékenységeket: a
szUl6 orvoshoz ment; szilGi értekezletre ment; lakasfeltjitas, épitkezés stb.

A participacio elvének megvaldsulasat legjobban a monitoring latogatasok tapasz-
talatai igazoljak. Példaul: egy 6zvegyasszony egyedul neveli autizmussal él6 19 éves
fidt. Az anya korabban csak olyan munkakat tudott elvallalni, ahova vihette magaval
fiat is. Az EFOESZ budapesti tagszervezete olyan szolgaltatét tudott a 19 éves fia-
talember mellé éllitani, aki az anya elmondéasa szerint képes fia szdmara a férfi sze-
repet nyujtani, elvitte 6t a fellgyelet ideje alatt a kdzeli focipalyara stb.

Ezt a modszertani Utmutatoban a kévetkezéképp fogalmaztuk meg: ,, A FECSKE szol-
galtatas nem helyettesiteni kivanja a szocialis és gyermekjoléti rendszerben meglévé
szolgaltatasokat/intézményeket, nem egy Uj és 6nallé szolgaltatasként kivan belépni
a szolgaltatasok rendszerébe, hanem a mar meglévd szolgaltatasok kapacitasait ki-
vanja boéviteni.” Tobb esetben — féleg a févarosban és a megyei jogu varosokban —
ez az elv érvényesulni latszik. A vidéki kistérségekben — kildondsen Sarbogardon, Fe-
hérgyarmaton — gyakorta el6fordul, hogy a FECSKE szolgaltatas szinte az egyetlen
szocidlis jelleg(, ténylegesen miikodo szolgaltatas, ezért ezeken a helyeken a FECSKE
szolgaltatas 6hatatlanul is atcsuszik mas szolgaltatasok szerepébe.

Ebben a tekintetben a FECSKE szolgalat nem tért el eredeti szakmai terveitdl, azaz a
szolgaltatast ott nyujtjak, ahol arra szikség van, az esetek tobbségében a kliens ott-
honaban.
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A FECSKE szolgaltatasnak egyszerre kell stabil kereteket biztositania a csalddok sza-
mara, valamint rugalmasan alkalmazkodnia a csaladok, az egyes csaladtagok ese-
tenként gyorsan valtozo kortlményeihez [...].

A FECSKE szolgaltatas olyan, a tarsadalom szolidaritasan is alapul6 szolgaltatas,
amely az érintettek szamara atlathato, mikodése kiszamithatd. Azaz a szolgalta-
tasra lehet szamitani, tervezni, a szolgéaltatast végzé személy, illetve az 6t foglalkoz-
tatd szervezet pedig biztonsagot nyujt mind a fogyatékos személy, mind pedig a
csalad tobbi tagja szamara” — irtuk a Moédszertani Utmutatdéban.

Eddigi tapasztalataink szerint a szolgaltatast igénybe vevd csaladok teljes mértékben
elégedettek mind a szolgaltaté munkatarsakkal, mind a szolgaltatast végz6 szerveze-
tekkel. A szolgaltatas rugalmassagat jelzi, hogy fokozatosan boviil a szolgaltatas igény-
bevételének idGintervalluma. A kezdetektdl jelenlévé hétvégi igénybevétel mara komoly
aranyt ért el, jocskdn meghaladta az igénybevételek 20%-4t. Uj elemként jelent meg
decemberben az éjszakai igénybevétel — igaz, egyelbre csak csekély éraszamban.

A koéz6s munka elvének azon része, hogy a ,,[k6z6s munka] kiterjed azokra is, akik a
fogyatékos személy (és csaladja) sorsanak rendezésében aktiv szerepet téltenek be.
igy természetszeriien a FECSKE szolgaltatasnak, illetve szolgalatnak egyiitt kell tudni
mukodnie a tarsszolgaltatasokkal” — egyelére még kevéssé latszik megvaldsulni. A
szorosabb egyuttmikodés kialakitdsa minden bizonnyal névelné az esetszamot. A
FECSKE szolgaltatas konzorciumi tagjai helyi szinten megszdlitottak a tarsszakmak
képviselSit. A megszolitas eddig csak akkor valt konkrét egytttm(ikodéssé (pl. kli-
enskozvetités), ha az adott szervezetek képviseldinek korabbrol mar volt szakmai
egyltttmuikodésuk.

A Mddszertani Utmutatéban taldlhaté gondolat — ,, A k6z6s munka a FECSKE Szol-
galtatas esetében Uj jelentést is kap: a szolgaltatonak a fogyatékos személlyel és csa-
ladtagjaival is egyutt kell tudni dolgozni” — teljes mértékben megvaldsult eddig, s a
helyszini monitoring latogatasok soran kapott visszajelzések alapjan a csalddok ma-
ximalisan meg vannak elégedve a szolgaltatast végz6 kollégak ezen a téren tapasz-
talhato felkészlltségével és emberi hozzaallasaval.



A FECSKE modellkisérleti szolgaltatas

A halézati mUikodés elvének megvaldsulasaval kapcsolatban csupan ismételhetdk a
6. pont elsé bekezdésében foglalt tapasztalatok. Annyit azonban hozza kell tenni,
hogy egy jol mikodd halozat kiépitéséhez a moégottink allé négy honap még kevés.

A Modszertani Utmutatéban ezt fogalmaztuk meg: , Kertlni kell ugyanis azokat a
szolgdltatasokat, szolgaltatasi elemeket, amelyeknek révid tadvu hatédsai vonzdak
ugyan, de hosszu tdvon mar nem tarthatdak fenn.” Egyelére minden monitoring la-
togatas leginkdbb artikulalt Gzenete, hogy az igénybe vevé csaladok remélik, hogy
a modellkisérleti periddus lezarultaval a szolgaltatas nem szlinik meg. A jelenlegi té-
ritési dijndl (maximum 200 Ft/6ra) tobbet az eddig meglatogatott csalddok nehezen
tudnanak fizetni, vagy csak Ugy, hogy kevesebb éraban igényelnék a szolgaltatast.

A fenntarthatésag mellett sz6l az az érv is, hogy minimalis fejlesztéssel, beruhazas-
sal, csupan a humaneréforras finanszirozasaval a szolgaltatas fenntarthato.

A modellkisérletben eddig siker(ilt ennek az elvnek megvalésulnia. Onkormanyzati és
civil szolgaltatok egyarant jelen vannak a modellkisérletben.

A rendelkezésre allé6 négy honap nem tette lehetévé, hogy a modellkisérletbe be-
kapcsolddott szervezetek hataskorikben valamennyi igényjogosultsagot feltérké-
pezzenek, s ennek megfeleléen a szolgaltatashoz valé hozzaférést biztositsak. A
hozzaférés abbdl a szempontbdl azonban teljes kord, hogy szolgaltatast igényld el-
utasitasara eddig még nem kerilt sor.
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A kovetkezdkben a szolgaltatast az érintett csaladok, illetve maguk a fogyatékos sze-
mélyek szemsz6gébdl nézzik végig. A valaszokat a monitoring latogatasok soran
kaptam. Az alcimben szerepl§ valaszt — ,,Enyém” — egy 7 éves halmozottan sérult
kisldny mondta, mikor megkérdeztem téle: mit szeretsz abban, ha itt van Edina? Ez
az egy szo6 jOl 6sszegzi a csalddok, a szul6k véleményét is.

A FECSKE szolgaltatas hianypotlé. Mint hianypo6tld szolgaltatas az igénybe vevék ré-
szérdl egyel6re csupa pozitiv visszajelzést kapott.

Budapestet kivéve valamennyi esetben a csalddokhoz a szolgaltatast nyujtéd kolléga
kisért el, vagy a szolgaltatod szervezet — csalad altal ismert — képviseldje.

Els6 gondolat ezzel kapcsolatban az lehet, hogy a szolgaltatd szervezetet és a szol-
galtatd kollégat értékels beszélgetés, interju mennyire lehet hiteles, ha a szolgaltato
szervezet képvisel6je vagy maga a szolgaltatast végzd kolléga jelen van, ugyannal az
asztalnal ul.

Ugyanakkor sokszor egy-egy kérdésnél a jelen |1évé kolléga hattér-informaciét nyuj-
tott, ami segitette a szlil6t, de segitette a monitoring ldtogatas eredményességét is.

A harmadik ok, amiért j6, ha a szolgaltatast nyGjto képviseldje jelen volt, mert vidéki
kis falvakban kénnyebbé tették a tajékozddast.

Es végiil, volt olyan eset, hogy magara a monitoring latogatas hirére egy csalad visz-
szalépett az egész FECSKE szolgaltatas igénybevételétdl (,hozzajuk ne j6jjon senki
sem”). Azaz figyelembe kell venni, hogy vidéken zarkézottabbak az emberek.

A legelsé és a tovabbiakra nézve érdekes tapasztalat, hogy a meglatogatott csalddok
zome nem a hirdetésekbdl értesiilt a FECSKE szolgaltatasrol, hanem legtébb esetben
attél a szolgaltatd szervezettdl, amellyel a meglatogatott csaldadok tobbségének
tobbéves kapcsolata van. Tipikusan ez jellemzd a nyiregyhazi EFOESZ-ra, tovabba a
székesfehérvari szolgaltatoé esetében a sarbogardi kistérségre, ahol a Csipike Egye-
sulet szervezi a szolgaltatast. Mindebbdl az is kovetkezik, hogy a szolgaltatas kiépi-
tése ott volt eddig a legeredményesebb — ahogy errél mar tébbszor esett sz6 —, ahol
elézetesen mar volt kapcsolat a csalddokkal, megvolt a csalddokkal a (bizalmi) vi-
szony egy Uj szolgaltatashoz.



A FECSKE modellkisérleti szolgaltatas

Egy szul6 ezt a bizalmi viszonyt igy fogalmazta meg: ,A szolgéltatas embert fed.
Amikor az ember tudja, hogy kire bizza a gyermekét, ez nem merdl fel. Ha ismeret-
len személy jétt volna, akkor felmerdiilt volna ez a kérdés.”

A szolgaltatassal kapcsolatban eddig semmilyen negativ megjegyzést nem kaptam.
Semmiféle szolgaltatast fejleszté otletet sem mondtak eddig a meglatogatott csala-
dok tagjai. Minden csaldd maximalisan elégedett a szolgaltatast nyujté kollégaval,
és elégedett a szolgaltatoval is. Ez magyarazhatoé a szolgaltatas hianypotlé jellegé-
vel, illetve a mar emlitett, kordbban kialakult szakember-kliens bizalmi kapcsolattal.

Kevés az olyan valaszado, aki a ,,mit nem bizna a kollégankra?” jellegl kérdésekre
konkrét dolgot mondott. A tébbség altalaban ezt a kérdést értetlentl fogadja.

Egy szll6 ezt valaszolta a 23. kérdésre (Mi az, amit egyaltalan nem bizna ra a kollé-
gara?): ,Egy édesanyat senki nem helyettesithet”. Ez a valasz, kijelentés azonban
mas problémakat is felvethet (pl. tulzott kotédés), amire a szolgaltatd a késébbiek
folyaman reagéalni tud, bevonva mas szolgaltatasokat, hiszen a FECSKE szolgaltatas
ennek a problémanak a megoldasara nem hivatott.

El6zetes elvardasommal ellentétben, a 33. kérdésre (Milyen egyéb szolgaltatasra lenne
még szlksége?) nagyon kevés valaszt adnak a csalddok, sokszor ezen a ponton se-
gitenek be a szolgaltatd jelen |évé munkatarsai. Magyaran nem mernek ,,nagyot al-
modni” a csaladok. Legtdbbszor itt is azt mondjak el, hogy ne szilinjék meg a FECSKE
szolgaltatas, legyen folytatasa.

Mélyebben belemenve azonban kideriilnek olyan alapellatasi hianyossagok, amit talan
a szulé azért nem emlit, mert mar szinte beletdrédott, hogy a kotelezé heti fejlesztéd
foglalkozas toredékét kapja csupan a gyermeke — azt is sokszor csak ugy, ha a ,,zse-
bébe nydl”. Tébben emlitették a hétvégi programok szervezését, a kiranduldsokat.

A 21. kérdésnél (Kérem, értékelje a szolgaltatassal valé6 megelégedettségét az alabbi
szempontok alapjan...) csak szdroprébaszerlien kérek indokolast. Kilonésen arra va-
gyok kivancsi, hogy mibdl tudja megallapitani a szil6, a hozzatartozé, hogy a szol-
galtatd szakmailag jol felkészult.

A szUréprébaszerl kérdezés oka az, hogy a csaladok kissé zavartan allnak ezen ér-
tékelS kérdések el6tt. Talan e mogott az all, hogy eddig egyik szocialis szolgaltatas-
sal kapcsolatban sem kérdezték meg a véleménytiket, oriltek, hogy hozzajutottak
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valamilyen szolgaltatdshoz. Masrészt mivel Uj, kiépal6, hianypotlod szolgaltatasrol
van sz, minden csak jo, a ,legrosszabb” is ez esetben kival6 lesz pusztan a léte,
igénybevehetdsége miatt.

Néhany valasz: ,, A gyerekek omlanak utana, tud a fiammal banni.” ,Jol ismeri a fiam,
ért a tekintetébdl.” ,,Ahogy kommunikal a gyerekkel.” ,Nemcsak vigyaz a gyerekre,
hanem foglalkozik is vele.” A viszonyulas a lényeg ,nem az iskolai végzettség sza-
mit”. , A szolgaltaté maga is érintett [tehat ért a fogyatékos gyerekekhez].” , Biztos,
hogy jobban [felkészult], mint egy anya. Elég, ha eqgy ember megszélal.”

A vélaszok egy része szubjektiv megérzésen alapul (,,tud banni vele”), masik része vi-
szont objektiv elemeket is tartalmaz.

Osszességében: amikor a hozzatartozoé értékeli a szolgaltatast, erételjesebben van
jelen a szubjektivitas. Ez gyakorta a nonverbalis kommunikaciobol kovetkeztethet6 ki.

A 31. kérdésre (Mit gondol, az On altal fizetett téritési dij egyenlé értéki-e a cse-
rébe kapott szolgaltatassal?) adott valaszok egyértelmuek: a csalddok tudjak, hogy
a téritési dij (ha kell fizetnitk) kevesebb, mint a kapott szolgaltatas értéke.

Egy halmozottan sériilt gyermeket nevelé anya kiegészité magyarazata azonban fon-
tos lehet a dij megallapitasat illetéen. Az adott csalddban két feln6tt és két gyermek
él. A csalad egykeresds. Haztartasi 6sszbevételliik 2007 késd 6szén 150 000 Ft/hé volt.
Ebbdl 60 000 Ft a rezsire ment el, és mintegy 12 000 Ft-ot fizetett ki a csalad a k-
Ionféle fejleszté szakembereknek — tobbnyire olyan szolgaltatasokat vasaroltak meg,
amit jogszabaly értelmében a gyermeknek meg kellene kapnia. Ez azt jelenti, hogy
78 000 Ft-bdl kellett négyiknek megélnitk, ami 19 500 Ft , fejpénzt” jelentett havonta.

Ebben a megviladgitasban a 32. kérdésre (Ha a szolgaltaté megemelné/fizetnie kellene
a téritési dijat, mit tenne?) adott, kissé kitérének tliind valaszok érthetéek. Egy csa-
lad kivételével a tobbség azt mondta, hogy egy bizonyos dijtételig elmenne (ez al-
taldban maximum 200-500 Ft 6ranként, ritkdn mondanak 1000 Ft/6ras dijat), vagy
ritkdbban venné igénybe a szolgaltatast. Egy csalad emlitette, hogy 6k most gya-
korlatilag ,,jél jartak”, mivel éppen a ,szabadpiacrél” kerestek volna kisérét a gyerek
mellé havi 4-5000 Ft-ért.



A FECSKE modellkisérleti szolgaltatas

A csaladi monitoring latogatasokat 6sszegezve elmondhaté tehat, hogy a csalddok
minden tekintetben elégedettek, ami egyelére érthetd, hiszen hidanypétléd szolgalta-
tasrél van sz, illetve taldn még nem szoktak hozza, hogy szabad kritikaval is illetni
egy-egy szocidlis szolgaltatast.

A FECSKE szolgaltatas jelentds tobbleteket mutat mar az elsé hénapok tapasztalata
alapjan is. A FECSKE szolgaltatas maximalisan képes a csaladok igényeihez igazodni.

A FECSKE szolgaltatas a napkdzbeni igénybevétellel tehermentesiti a sztléket olyan
orakban is, amikor a sztl6k mar nem szamithatnak mas szocialis szolgaltatasra.

A csaladok igényeihez valé maximalis igazodas egyik legszembet(inébb példaja, hogy
egyre tobbszor kérnek hétvégére is szolgaltatast, s ezt a szolgaltatok gond nélkal
tudjak teljesiteni.

S végezetiul: megjelent a szolgaltatas éjszakai 6rakra val6 igénylése, és ennek az
igénynek a kielégitése is, amit a hagyomanyos szocidlis szolgaltaték kozil csak a
bentlakasos intézmények tudnak biztositani.

Osszességében a FECSKE szolgaltatas nyudjtotta lehetéségeket a mai Magyarorszagon
mas, nem piaci alapu szolgaltatds nem képes nyujtani. Egy bizalmon alapulé szol-
galtatas, amit az eddig megkérdezett, fogyatékos csalddtagot gondozod, neveld csa-
ladok a sajatjuknak tudnak érezni, olyan szolgaltatasnak, ami valéban értik van.
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Szantd Tamas, AUT-PONT Alapitvany, Békéscsaba

Erintett sztl6ként és a fogyatékossaggal
élék tdmogatasat felvallalé civil szervezet
képvisel6jeként azért adtam ezt a cimet,
hogy a témahoz latszélag nem kapcso-
I6dva, de mégis megjelenithessem allas-
pontomat az akadalymentesités mint
divatossa valt (projekt)fogalom haszna-
lataval kapcsolatban. Ugy gondolom,
hogy a torekvések a fizikai kdrnyezet min-
denki szamara megfeleld atalakitasara, a
kommunikacidés hatranyokat enyhité be-
avatkozasok — ha a legnagyobb jéindu-
lattal és szakszer(i médon torténnek is —
pusztan az akadalyok, hatranyok csok-
kentését, enyhitését célozhatjdk meg és
eredményezhetik. Természetesen a szan-
dék, a folyamat irdnya helyes, a megvalé-
sult beruhazasok fontos lépések. Amikor
valaki azt mondja adott esetben, hogy az
akadalymentesités megtortént, akkor le-
het azt gondolni, hogy készen van, min-
den rendben van. Hat nem! A fogyatékos-
sag az ember és a kdrnyezet viszonyaban
értelmezhetd. A hatranyok enyhitését ta-
mogato kdrnyezet kialakitasa folyamatos
odafigyelést, rendszeres, j6l tervezett te-
vékenységet igényel.

Adatlap: AUT-PONT Autista Gyerme-
kekért és Fiatalokért Alapitvany

Vezetd: Szanté Tamas
Kapcsolattarté: Gujné Szabé Tinde

Hatokor: regionalis (Békés megye,
Csongrad megye, Jasz-Nagykun-Szol-
nok megye)

Tevékenység: Fogyatékosok Nappali
Intézménye (AUT-KOZPONT); TAM-
PONT Tamogaté Szolgalat; képesség-
fejleszté csoportos foglalkozasok; au-
tizmus specifikus egyéni fejlesztés;
specidlis terapiak — kommunikacio fej-
lesztés, zeneterapia, lovasterapia, gyo-
gyuszas; gyermekjatszé, hétvégi tré-
ning, nyari tabor; munkarehabilitacios
szocialis foglalkoztatas; szll6-szakem-
ber talalkozok, szliltréning; fejleszt6-
eszkozok és szakkonyvek kolcsonzése.

Elérhet6ség: 5600 Békéscsaba,
Kereki sikator 11.; (06) 66/530-690;
autpont@autpont.hu;
www.autpont.hu

119



120

Segitd szervezetek

Az autizmus spektrumzavar a fejlédés olyan Osszetett zavara, amely a kélcsénds
kommunikacio, a tarsas kapcsolatok, a viselkedés és gondolkodas szokatlan tiinete-
iben nyilvanul meg. Az autisztikus spektrum kifejezés azért hasznalatos, mert e sé-
rilés lehet egészen enyhe, de mas esetben szélséségesen sulyos is. A megnyilvanulas
formai szintén nagyon valtozatosak. Sok érintett személy esetében tanulasi zava-
rokkal is tarsul, mig néhdnyan atlagos vagy atlag feletti intelligenciaval rendelkeznek.

A legfrissebb nemzetkozi adatok szerint ezer ember kozil 5-6 él enyhébb vagy su-
lyosabb tiinetekkel. Ez a gyakorisdg Magyarorszagon 50-60 ezer autizmussal él6 em-
bert sejtet. Bar az enyhén érintett személyek tébbségének ritkdn van sziksége
specialis ellatasra, mégis hasznos, ha idejében felismerik allapotukat, és megértéssel
fogadjak sajatos viselkedésuket, kiilonos szokasaikat, személyiségliket.

Minden, az autisztikus spektrumhoz tartozé sériilés esetében a tarsas kapcsolatok,
a tarsas kommunikacié és a fantazia terllete sérult. A gyermekpszichiater a viselke-
dés e harom f6 terlletét vizsgdlja, ha az autizmus gyanuja felmerdl. Ezeket 6sszes-
ségében a sériilések tridszanak nevezzik.

A szocidlis interakcidk, azaz a tarsas helyzetek, kortars kapcsolatok, az érzelmek kol-
csOnds megosztasa gyakran megoldhatatlanul nehéz feladat az autizmussal él6 sze-
mélyek szamdara. Gyakran masok irant k6zombdsnek tlnnek, és maganyosak.
Néhanyan viszont tulsdgosan o6vatlanul teremtenek ismeretséget.

Jelentds nehézségek mutatkoznak a koélcsénds nyelvi és nem nyelvi kommunikaciés
helyzetekben: tobbséglik nem érti vagy félreérti és pontatlanul hasznélja a szavakat,
mimikat, gesztusokat, arckifejezéseket.

Gyakori a minéségileg valtozatos érdekl6dés és jaték, valamint a képzelberdt is
igényld tevékenységek hianya. Jellegzetes példaul a kdnyvlapok 6rakon at tarté por-
getése, ismétl6dé furcsa mozgasok vagy targyak sorba rakosgatasa.

A fenti harom fejl6déstertlet jellegzetes sérilései mellett emlitésre mélté tinet még
az ismétl6dé (repetitiv) viselkedés és a valtozasokkal szembeni aktiv ellenallas.
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Az autizmus mellett gyakori a sulyos értelmi és tanulasi akadalyozottsag, a részké-
pességek (irds, olvasas stb.) zavara, de az atlagos és néha atlag feletti értelmi ké-
pesség is.

Az autizmusnak nincsenek latvanyos fizikai tlinetei. Persze a furcsa viselkedés néha
feltlind lehet, példaul amikor az autistak a kezliket rdzzak, megpodcogtetnek barmit,
ami mellett elmennek. A latvanyos testi elvaltozasok hidnya miatt sokkal nehezebb
a kornyezettel megértetni és elfogadtatni ezt a kiilonos allapotot.

Sajnos még nem ismertink olyan hatékony kezelést, amely az autizmus tiineteit meg-
szlinteti. A legmegfelel6bb beavatkozas a korai életévekben megkezdett, intenziv
specidlis fejlesztés, oktatas, amely segiti a képességek kibontakoztatasat, sziikség
esetén felnéttkorban is.

Elképzelésiinket az idedlis ellatasrdl a kovetkezé pontokban foglaltuk 6ssze.

A miel6bbi pontos orvosi diagnézistél kezdve intenziv korai fejlesztést, specialis vagy
t0bbségi iskolai fejlesztést, oktatast és tovabbtanulasi lehetdséget is biztosit korha-
tar nélkul.

Specialisan képzett szakembereket alkalmaz, akik kovetik a szakmai mddszerek és
eszkozok fejlédési lehetéségeit, munkajukhoz a megfelel§ szemléletet és ismerete-
ket elsajatitjak, alkalmazzak.

A specidlis fejlesztési programok célja a gyermek egyéni képességeihez mért legma-
gasabb 6nallésagi szint elérése. Ennek érdekében a tanitast egyénre szabott rovid,
kozép- és hosszu tavu tervekre alapozza.

Kulonos figyelmet szentel a sérilt és hidnyzé képességek potlasara, ki-
[6nds tekintettel a kommunikacio, az 6nallé életvitelhez szikséges min-
dennapi készségek, a munkavégzés, az aktiv, valtozatos szabadidés
tevékenységek és a tarsas kapcsolatok fejlesztésére.
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Torekszik a szllék és szakemberek egyluttmkodd kapcsolatanak kiala-
kitasara és fenntartasara, valamint az integracios lehetdségek kiépité-
sére és apolasara.

Torekszik arra, hogy az autizmussal él6 személy szamara biztositsa az
egészséges, valtozatos, boldog élet feltételeit.

A szolgaltatasokat az autizmussal él6 személy szamara egész életén at
szlikség szerint nyujtja akkor is, ha a gyermek a csaladbdl mas védé kor-
nyezetbe kerul.

Az autizmussal él6 embereknek az elvarasok, szokasok, viselkedési normak, bonyo-
lult magyarazatok, kdrnyezeti kdvetkezmények megértése és mas személyek szem-
pontjainak mérlegelése nagyon nehéz lehet.

Az autizmus az egész életivet befolyasolja, a csalad élete a gyermek szempontjai,
szUkségletei szerint szervezédik.

Minden csalddban 6romteli esemény egy gyermek érkezése. A sziil6k mar a terhes-
ség idészakaban sokszor elképzelik, hogy milyen baba lesz, kire hasonlit majd, kez-
dik tervezgetni a k6z0s jovét. Gyakran elhangzik: mindegy, csak egészséges legyen.

Természetes aggodalmat okoz, amikor az elsé honapokat kévetéen az atlagos fejl6-
désmenet megvaltozik. Varatlan, furcsa, szokatlan, magyarazatra szorulé6 mozzana-
tokat érzékelnek a szulék: nem figyel rank, amikor szélunk hozza, atnéz rajtunk.
Megerdsitik az eltérd fejlédés gyanujat a szobatisztasaggal kapcsolatos problémak,
a sajatos étkezési szokasok, a kezdeményezés hidnya, elhiizodas a tarsas helyzetek-
tél, a furcsa, ismétlddé mozgasok. Altalaban nem sikeriil megnyugtaté valaszokat és
j6 megoldasi javaslatokat kapni a rokonok, ismerésok kérében, és az egészségugyi
szakemberek, intézmények felkeresése sem oldja az akar t6bb évig is elhizdédd bi-
zonytalansagot. A fejlédési zavar gyanutja mellett a szll6k kétségek kozott, remény-
kedve keresik az ellenérveket: minden gyermek mas ritmusban fejlédik, mindent ért,
csak nem akarja megcsinalni.

A hosszadalmas vizsgalatokat kdévetéen a diagndzis megismerése ugyan valaszt ad
a kordbban felmertlt kérdésekre, azonban nehezen feldolgozhaté. A sziilék vissza-
emlékezése is ezt példazza:



Autizmus?! A csaladok akadalymentesitése, a szlil6k segitése

+Ez volt életem legszérnylibb napja, amikor a szakemberektél megtud-
tuk a rettenetes hirt.”

~Minden megvaltozott, eddig hitegettem magam, most mar nem.”
»EQész nap sirtam, megijedtem, mi lesz most veliink?”

Egyre csak a pszicholégus szavai csengtek a filemben: nem gydgyithatd!”

Fajdalmas és kilonésen nehéz idészak kovetkezik ezutdn, amely alapvet6 valtozast
jelent a csalddok életében. Az elfogadas, a megértés folyamatahoz a sziléknek ta-
nacsokra, tdmogatasra volna szlikségik a gyermekik neveléséhez. Jellemzéen egye-
dul maradnak problémaikkal.

Az autizmussal él6 személyek ellatasanak szempontjai érintik a kézoktatas, a szoci-
alis ellatas, az egészséguigy, a foglalkoztatas, a felnéttképzés, a rehabilitacié tertle-
tét egyarant. A meglehetésen bonyolult jogi kérnyezet miatt nehéz megtalalni az
adott problémak megoldasanak lehetéségeit. Magyarorszagon az informacidk és
rendelkezésre all6 forrasok hidnya miatt nem alakult ki az autistak létszamahoz il-
leszkedd, autizmusspecifikus ellatérendszer. A hatranyos helyzet( csoportok helyze-
tével kapcsolatban kiléonb6zé forumokon gyakran hangsulyozzak a szocidlis halé
fontossagat, szerepét.

Nemrégiben autista kisfiamat vartam az iskola folyosdjan, kézben megszélitottam a
kozelben alldogalé tarsat:

— Finom volt az ebéd?

— Finom volt, de ebben kételkedem...
— Ebéd utan mit csinaltal?

— Ultem az udvaron.

— Nem jatszottal a tébbiekkel?

— Fociztak.

— Te nem szeretsz focizni?

— Mindig messze elgurul a labda.

— Ha golt ragsz, akkor a halé nem engedi elgurulni.
— Elgurul, és vissza kell hozni.

— Tudod, hogy mi az a halé?

— Persze! Az, amikor a lyukakat ésszeké6tik madzagokkal. ..
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Az autista gyermekeket a jogszabalyok, intézmények, szakemberek a legkilonbo-
z6bb kategdridkba soroljak, sajatos fogalmakat hasznalnak: sérilt, fogyatékos, fo-
gyatékossaggal él6, fogyatékkal él6, akadalyozott, segitséggel él6, sajatos nevelési
igényl. Mi pedig kulénleges gyermekiink szamara igyeksziink boldog, teljes életet
biztositani az 6 sajatos szlikségletei, képességei szerint.

Az AUT-PONT Autista Gyermekekért és Fiatalokért Alapitvany 1999-ben szildi kez-
deményesre alapitott békéscsabai kdzhasznu szervezet. Az elmult id6szakban 152
érintett csalad vette igénybe segité szolgaltatasainkat. (Ez a szam 1999-ben még
csak 18 volt.) A csalddok kozil 46 békéscsabai, Békés megyébdl érkezett 86, a me-
gyén kivulrél pedig 20.

Ha a 152, a szolgaltatast igénybe vevd csaladnal az autizmussal él6k életkor szerinti
megoszlasat nézzuk: a 0-3 éves korosztalyba 12-en, a 3-7 évesekhez 29-en, a 7-18
évesekhez 82-en, a 18 év feletti korosztalyhoz pedig 29-en tartoznak.

Az AUT-PONT Alapitvany célja életmin&ség-javitd programok biztositasa a térségben
él6 autista gyermekek és csaladjuk szamara a térségben m(ikodé, autista személyek
ellatasat felvallalé intézmények szolgaltatasait kiegészitve.

2006. janudr 1-t8l az AUT-KOZ-PONT Fogyatékosok Nappali Intézményében 15, au-
tizmussal, illetve halmozott fogyatékossaggal él6, harmadik életévét betoltott, on-
kiszolgalasra részben képes vagy onelldtasra nem képes, felligyeletre szorulé személy
szocialis és mentalis tAmogatasat biztositjuk.

Tovabbi kdnnyl hozzaférhetdségu, segité szolgaltatasokat miikodtetiink folyama-
tosan:

informacids bazis az érintett csaladok és szakemberek szamara (szak-
konyvek, folydiratok, adatbazisok, telefon, telefax, szamitogépek, fény-
masold, internet-hozzaférés, e-mail elérhetdség);

szlil-szakember taladlkozok keretében a meghivott autizmus-szakérték
el6adasat kovetéen egyéni konzultaciét biztositunk sziilék és gyodgype-
dagdgusok szamara;

intenziv fejlesztd nyari tabor a térségben él6 autista gyermekek szdmara;
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fejlesztéeszkoz-, fejlesztéjaték-, illetve szakkdnyv-kolcsdnzés;

autista gyermekek szamara specialis gyermekjatszé, valamint intenziv
hétvégi, bentlakdsos tréning;

H.R.G. terapias Uszas, lovasterapia, zeneterapia;

6vodaskoru, autizmussal él6 gyermekek szamara egyéni fejlesztés, az is-
kolai oktatasbdl kikerult fiatalok szamara képességfejleszté csoportos
foglalkozasok.

A rendelkezésre all6 forrasok fliggvényében tajékoztatd kiadvanyokat készitlink az
autizmussal él6k ellatasardl, tréningeket, konferencidkat szervezlink érintett sztlék
és érdekl6dé szakemberek szamara.

Az autizmussal, illetve halmozott fogyatékossaggal él6, harmadik életéviket betdl-
tott, Onkiszolgalasra részben képes vagy onellatasra nem képes, de felligyeletre szo-
rulé személyek szocialis és mentalis tdmogatasa. Az egyéni képességek fejlettségi
szintje mellett elérhetd legjobb felnéttkori adaptacio és 6nallosag feltételeinek meg-
teremtése.

Az allapot alap és jarulékos zavaraibdl eredé hianyossagok kompenzalasa;
megszerzett képességek szinten tartasa és Uj ismeretek megszerzése;

a fejlédésben elmaradott készségek habilitacids fejlesztése;

viselkedési problémak kezelése;

szocialis interakciok fejlesztése;

autizmusspecifikus, baratsagos kérnyezet kialakitasaval megfelelé szo-
kasrendszer hasznalatanak elsajatitasa;

szabadid§ eltoltéséhez sziikséges készségek fejlesztése;

a testi egészség megodvasa, az erénlét, ligyesség egyénre szabott fej-
lesztése.
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1. Nappali elladtas biztositadsa autizmussal, illetve halmozott fogyatékos-
saggal él6k szamara;

2. megfelelé szakemberekbdl all6 team biztositasaval szinvonalas szolgal-
tatds nyujtasa;

3. autizmusspecifikus modszerek alkalmazasa;

4. a sérlléshez igazodo kornyezet kialakitasa;

5. zavaré vagy veszélyes viselkedésformak megel6zése;

6. az alkalmazkodas segitése kilonb6zé helyzetekben;

7. az elmaradasok kompenzalasa a kovetkezd teriuleteken:
szocialis készségek,
kommunikacio,
kognitiv készségek,
szenzomotoros készségek,
elemi pszichoszomatikus funkciok.

Célja:

A fogyatékos személy sajat lakdhelyén, lakdkornyezetében torténé segitése, életvi-
telének megkonnyitése elsédlegesen a lakason kivili (kéz)szolgaltatasok elérésének
segitésével, valamint 6nallésaganak megdrzése mellett a lakdson belili specidlis se-
gitségnyujtas biztositasa (specialis segédeszkdzok, modszertani tanacsadas).

Feladata a személyi segit6 szolgalat szervezése és miikodtetése, amely segit-
séget nyujt a kovetkezékben:

informacionyujtas, tanacsadas, tGgyintézés, jogi problémak megoldasa-
nak segitése;

szallité szolgaltatashoz valé hozzajutds megszervezése, szallitas, kisérés;
egyéni és csoportos foglalkoztatd és rehabilitaciés programok szervezé-
sében vald részvétel, 6nsegitd csoportok tdmogatasa, készség- és ké-
pességfejlesztés megszervezése;

segitségnyujtas a kornyezettel valé kapcsolattartasban, a fogyatékos
ember éntudatanak megerdsitése;
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segitd kapcsolat kialakitasa és fenntartasa;
a tarsadalmi integracié el8segitése.

2007-ben Békéscsaban megfelelé szinvonall, terapias és szabadidés programok
megvaldsitasara alkalmas k6zdsségi helyet sikerilt kialakitanunk, ahol szamos kény-
nyU elérhetdséqd, segitd szolgaltatast biztosithatunk az autizmussal él6 gyermekek
és csaladjuk részére.

Programjaink egy részének a célcsoportjat koézvetlenil a szil6k képezik, de tulaj-
donképpen a gyermekek szamara biztositott foglalkozasok, terapias és szabadidds
lehetdségek is a csalddok tAmogatasat, tehermentesitését eredményezhetik.

Az AUT-PONT Alapitvany 1999 6ta biztosit gyermekfelligyeletet, gyermekjatszo6 fog-
lalkozasokat autizmussal él8 gyermekek, testvéreik, ismeréseik szamara. Ez a ,,vé-
dett jatszotér” elézetes idépont-egyeztetést kovetden hétkdznapokon és tanitasi
szlinetek idején is igénybe vehetd.

Alternativ jatsz6haznak is nevezett szolgaltatasunk célja, hogy a ,,megérzés” tipusu
csaladi segitésen tul a helyszin, illetve az id6 az autista gyermekek sajatossagainak
megfeleléen térben és idében strukturalt legyen, ezzel az eredményes fejlesztés
szempontjai is érvényesithetéek. Gyermekjatszé formajaban szervezett gyermekfel-
Ugyeleteinken szenzoros integracios foglalkozas, kommunikaciofejlesztés, iskolai
készségek gyakorlasa, szabadidds tevékenységbe agyazott ismeretbdvités szerepel.

Az autizmussal él6 gyermekek szamara kiléndsen fontos, hogy az otthoni és az is-
kolai keretektdl eltéré kornyezetben, Uj tarsak és segiték korében Uj helyzeteket is-
merhetnek és szokhatnak meg.

Havonta egy alkalommal a sziilé-szakember talalkozé idétartama alatt is biztositjuk
a gyermekfellgyeletet, hiszen a szilék jelentés hanyada csak abban az esetben tud
a k6zos programokon részt venni, ha a gyermekére biztonsagos helyen szakképzett,
segit6k felligyelnek.
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A nyari iskolai szlinetekben a tipikusan fejlédé gyermekek szamos taborozasi lehe-
t6ség kozul valaszthatnak. Az autizmussal él6 gyermekek azonban a szocialis kész-
ségek és a kolcsonds kommunikacié terén mutatkozé hianyok, nehézségeik miatt
nem kapcsolédhatnak be ezekbe a programokba.

Az AUT-PONT Alapitvany 2000-tdl szervez nyari tabort autista gyermekek részére. A
tdborban tiz-tizenharom, kilonb6zé mértékben érintett, autizmussal él6 gyermek
vett részt tizenegy-tizennégy pedagogus, asszisztens, illetve dnkéntes segité napi 24
oras felugyelete mellett.

A helyszin kivalasztasanal fontos szempont volt, hogy kellemes, biztonsagos kor-
nyezetben rendelkezéstinkre alltak az autista gyermekek fejlesztéséhez sziikséges
eszk6zok, a gyermekek szamara tagas helyiségek és a korszer( jatékokkal felszerelt
zart udvar. A szabadidds és terapids programok, valamint a szabadtéri események
megvaldsitasara is lehetéség nyilt az intézményben.

Délel6ttonként az autizmussal él6 gyermekek specidlis sziikségleteihez igazodé
gyogypedagdgiai modszerek szerint szervezett programokra kerult sor: kommuni-
kacios tréning, szenzoros integracios terapia, kézmives készségfejleszté foglalko-
zas, értelmi fejlesztés (kddos feladatokkal), irdnyitott jaték. A kotetlen szabadidds
programok kozott szerepelt példaul: séta a varosban, jatszotéri jaték, videdzas, sza-
lonnasités, zeneterapia. A programok tébbsége kiscsoportos (2-4 gyermek) fejlesz-
tés formajaban, féloras valtasokban tortént.

A tdbor programjainak szervezése specidlis segédeszk6zok (napirendi kartyak, kom-
munikacios kartyak) hasznalataval megvalésithaté napirend szerint tortént. Az al-
kalmazott moédszer jol segitette az autizmussal él6 gyermek eligazodasat a
programok és helyszinek kozott, megértési és kommunikacids nehézségeik ellenére
sikerlt kiegyensulyozott, j6 hangulatu id6t6ltést biztositani szamukra.

Az autista gyermekek 6nallé életvitelének kialakitasdhoz egy hatarozott napirenddel
tamogatott élethelyzet jelenthet segitséget, melyet napirendi kartyak, folyamatab-
rak, illetve kommunikacids kartyak hasznalata segit. A taborban részt vevd gyermekek
szamara elkészitettiik és biztositottuk a napirendhez, illetve a kommunikacidhoz szik-
séges specialis kartyakat.
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Vizudlis tdmogatassal az alabbi tevékenységeket végeztik az 6nellatas szintjének
eldmozditasa érdekében:

Onellatas: vetkdzés-61tdzés, zuhanyozas, fogmosas, WC hasznalata, kéz-
mosas, takaritas;

hazimunka: étkezés el6készitése, terités-mosogatas;

vasarlas (ABC, piac, fagyi) — és a vele jar6 sorban allas.

Tobb gyermek esetében sikerilt a felsorolt tevékenységek valamelyikében elSrelé-
pést elérni.

A beszédet nem vagy alig hasznalé gyermekeknél kiilonésen fontos a napirendi kar-
tyak megismerése és hasznalatanak elsajatitasa. A program eredményeként a meg-
szokotthoz egyébként erdsen ragaszkodd gyerekek alkalmazkodtak a tabori
napirendhez, elfogadtdk az Uj kérnyezetet és az iranyité felnétteket.

Az 6nallosag, az 6nalld életvitel szempontjabdl fontos készségek fejlesztése érdeké-
ben a tadbor keretében van mod igazan életszerl helyzetben gyakorolni a hazimun-
kahoz és az 6nallésdghoz kapcsolddo részfeladatokat.

A specidlis zeneterapias foglalkozasok soran a zene és a kozos ritmikus mozgas kel-
lemes élménye segitségével vontuk be a csoportos munkdba a gyermekeket.

A taborozas ideje alatt a gyermekek tartalmasan toltotték el a szabadidejlket, és a
csalddokat is tehermentesitettik erre az idészakra, ily médon segitséget tudtunk
nyujtani a szll6knek a pihenéshez, olyan csaladi programok, a testvérek igényei sze-
rinti tevékenységek megvalésitasahoz, amelyek az autista gyermekkel k6zésen ne-
hezen megvalosithatok. Az egyes gyerekeknél az aldbbi pozitiv valtozasokat
tapasztaltuk, melyek a mindennapi életlket kézzelfoghatoéan konnyitik meg:

tobb alkalommal végigaludta az éjszakat, amit azel6tt sosem;
megtanult egy kézzel enni, szépen, evéeszkdzzel;

korabban csak 2-3 féle f6tt ételt evett meg, mig a tabor ideje alatt szinte
minden ételbdl evett, és a tabort kdvetben is elfogadja, megeszi a sza-
mara uj fétt ételeket;

az éjszakai szobatisztasag rendszertelen volt, a tabor ideje alatt allandésult;
a gyerekek egymassal valé kapcsolata bévilt, megfogtak egymas kezét,
pedig kordbban az érintést sem tdrték;
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a viselkedésproblémak csokkentek;

a csalddok életében problémat okozé sajatos szokasokon sikerdlt val-

toztatni.
Az egyUtt toltott egy hét alatt az autizmussal él6 gyermekek Uj kozosségbe kertiltek,
beilleszkedésiiket j6l segitette a programok idében és térben jél strukturalt meg-
szervezése. A kdzos programok sordn Uj tarsas kapcsolatok kezdeményezésére, ki-
alakitasara volt lehetdségiik.

A taborban készilt fotdkat, videofelvételeket sok sziilé6 megnézte, tdbben masola-
tot is kértek, hiszen azok szdmos tanulsdgos mozzanatot is tartalmaznak, a latottak
jelentds része otthon is hasznosithato.

A csaladok igényeinek megfeleld, egymasra épiilé és egymast jol kiegészitd progra-
mok és szolgaltatasok folyamatos biztositasara toreksziink. A nyari taborokat ko-
vetd beszélgetések soran kiderult, hogy a szil6k egy része nehezen hozza meg azt
a dontést, hogy egy hétre elengedje az autista gyermekét. Tartanak minden olyan val-
tozastol, amikor kikerul a gyermek a latékoriikbdl, hiszen tudjak, hogy nehezen al-
kalmazkodik az Uj kérnyezethez, az ismeretlen tarsasaghoz. A tabort gyermekuikkel
mar megismert, sikeresnek, hasznosnak értékel6 szul6k részérdl pedig az az elvaras
fogalmazoédott meg, hogy j6 lenne az év kdzben toébbszor is hasonlé lehetéséget
biztositani. A , kistdborok” szervezésénél a kdvetkezé szll6i szempontokat, elvara-
sokat vesszuk figyelembe:

a gyermek még soha nem volt idegen helyen a sztlék nélkal;
szeretnék a gyermeket nyari tadborba elkildeni, de el6szor csak kétéj-
szakas tavollétet probalnanak ki;

hasznosnak talaljak azt, hogy a segiték személyében Uj emberekkel, kor-
tarsakkal ismerkedhet meg gyermekik;

az ép testvérek szamara programot szervezhetnek egy-egy hétvégére;
hasznosnak gondoljdk a nem iskolai rendszer(, kotetlenebb terapias le-
het&ségeket.

A hétvégi tréning keretében egy-egy hétvégén péntektdl vasarnapig 3-4 autista gyer-
mek részére biztositunk bentlakasos formaban szabadidds és terapias foglalkozaso-
kat 6t segité kdzremlikodésével. Helyszine egy csaladi haz jellegli vendéghaz, mely
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kénnyen megkozelithetd, csendes, nagy zart udvarral, két szobaval, konyhaval, ét-
kezbvel, firdészobaval és a programokhoz megfeleléen berendezheté termekkel
rendelkezik.

A gyermekfelligyeleten tul a program a mindennapos kommunikaciot, helyzetekhez
torténd alkalmazkodast el6seqité protektiv kdrnyezet megteremtését, vizualisan ta-
mogatott kommunikacios lehetéségek elinditasat, kognitiv fejlesztést is tartalmaz.

2001-t8l harom éven keresztil palyazati tdmogatasokkal havonta tudtunk , kista-
bort” szervezni, az utébbi években sajnos csak két-harom hétvégi tréninget tudunk
megvaldsitani.

Szivesen fogadjuk, ha a szil6k programjaink értékeléseként irasban is megfogal-
mazzak véleményuiket.

.Kisldnyunk éjszakara tavol nem volt még télink. Az elmondasok alapjan
sok gond nem volt vele.

J6 az ilyen kistabor, mert az »idegeneknek« tébb mindent megcsinél, a
tébbi gyerektél mast 1at, mint otthon, és talan tanul is télik valamit. Job-
ban ra lehet vezetni igy dolgokra, mint otthon. Az, hogy nhem volt otthon,
nekiink j6 volt arra, hogy kicsit ki tudtunk kapcsolédni a mindennapos mé-
kuskerékbdl.

Bizunk benne, hogy madskor is lesz ilyen hétvégi tabor, és taldn a mi 1a-
nyunk is el tud menni tébbszor is.”

Kisfiam negyedszer vett részt hétvégi tréningen, és — mint mindig — most
is jol érezte magat. Nagyon elégedett vagyok az AUTFPONT dolgozdival,
maximaélisan ellattak a gyermekemet, aki csupa pozitiv élménnyel, nyu-
godtan, kiegyensulyozottan tért haza.

Mikézben tudtuk, hogy gyermekem nagyon jé helyen van, a fériemmel
szombaton rokonlatogatason voltunk, vasarnap pedig egész nap Békés-
csaban voltunk vasarolni, kikapcsolodni.

A kisfiam nagyon varja mar, hogy maskor is tudjon menni ilyen kistaborba.

En pedig most is nyugodt szivvel fogom elengedni.”

A két anyuka gondolatai megerésitik azt a feltételezésiinket, hogy a hasonlo6 kezde-
ményezések érdemi tdmogatast jelenthetnek a csalddok szamara.
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Fontosnak tartjuk az autizmussal él6 gyermeket nevel$ szilék részére olyan talalko-
zasi lehetGségek biztositasat, ahol beszélgetés, kozos tevékenység keretében véle-
ményt cserélhetnek hasonlé problémakkal kiizd6 szll6tarsaikkal, segitdé szakemberek-
kel. Tovabbi célunk, hogy elésegitsiik egy szllékbdl, szakemberekbdl allé terapias
kozosség kialakulasat.

Az AUT-PONT Alapitvany 1999 6ta szervez a szul6k szamara dsszejoveteleket. A kez-
deti 6-8 fOs szlil6i talalkozasok tapasztalata alapjan elézetesen meghatarozott id6-
pontokban, havi rendszerességgel szervezziik a szul6taldlkozokat. A csalddok
szamara igy jol tervezhetdé a program. Segitséget jelent a sztl6k szamara, hogy
ugyanabban az id6pontban ugyanazon épilet egy masik helyiségében specialis gyer-
mekjatszét mikodtetlink szakképzett segiték kozremiikddésével.

A dolgoz6 sziil6k munkaidejét figyelembe véve munkaidén kivil (péntek du. 16-19
ora) rendeztik meg a szUl6-szakember talalkozokat, hogy szdmukra is esélyt bizto-
sitsunk szolgaltatasunk igénybevételére. K6zos problémak megbeszélése a hasonlé
sorsu tarsakkal segiti a személyes és csaladi problémdak megoldasat. A részt vevé szi-
|6k ismeretszintje, motivaltsaga javult.

A szul6csoport foglalkozasain kiilonb6z6 koru, allapotu, sériltségi foku, eltérd in-
tézményi elldtasban részesild, mas-mas teleplilésen él6 autista gyermekek csalad-
tagjai vesznek részt. A szlilé6k gyermekik nevelése soran érdeklédésuk, képzettséguk,
lehetdségeik fuggvényében dnképzés keretében igyekeznek az autizmussal és a szik-
séges specialis ellatassal kapcsolatos ismereteket megszerezni.

A kezdeti idészakban a sajat gyermekuk és csaladjuk torténetét mesélték el, megis-
merték egymas gondjait, apré 6romeit. Eléadasokat szerveztlink az autizmusrdl, az
autistakra (fogyatékossaggal élékre) vonatkozd jogszabalyokrél, intézmények ma-
kodésérdl, a specialis ellatas lehetéségeirdl, amelyek segitséget nyljtottak a kézos
problémak, szlikségletek, érdekek megfogalmazasaban.

A 2000/2001-es tanév soran a térségben dolgozé gydgypedagdgusok és assziszten-
sek kozil is tobben csatlakoztak a szllécsoporthoz. Elismerésre mélto, hogy ezek a
szakemberek munkahelyi kotelezettséglkon tul, szabadidejikben is szivesen kicse-
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rélik gondolataikat a sztl6kkel. Ezeken a szUl6i értekezletektd! eltéré hangulatu ta-
lalkozdkon kotetlen 1égkdrben Uj tartalmu sziilé-szakember és szakember-szakember
kapcsolatok alakulnak ki.

Programunk segiti a kdzvetlen kommunikacié kialakulasat az oktatasi és egyéb in-
tézményben a gyermekekkel dolgozé szakemberek és a szllék kozott is.

A csoport vezetésére az elsé harom évben budapesti gyogypedagodgust kértink fel,
aki nagy tapasztalatokkal rendelkezd, autizmusban specidlisan képzett szakember. A
szaktudasan tul a csoport és a program szempontjabdl nagyon fontos (és hasznos)
volt az 6 ,fliggetlensége”, hiszen egyik csaldddal, szakemberrel vagy intézménnyel
sem allt napi munkakapcsolatban.

Igen hasznosak voltak a klinikai szakpszicholégus vezette csoportterapias alkalmak.
A j6 hangulatban, érdeklédéssel végzett helyzetgyakorlatoknak és a tapasztalatok
megbeszélésének kozosségformald szerepe is volt. A mentalhigiénés segitségnek
fontos szerepe lehet a csalddtagok személyiségének harmonikus mukodésében, a
megterhelésekkel szembeni adaptacidban, a pszichés zavarok és betegségek meg-
elézésében.

Az érdeklédd szuldk kérdései alapjan a beszélgetések olyan fontos témakordket érin-
tettek még, mint a szil6i mesterség, szUl6i szerep az autizmus tukrében, a csalad-
tagok lelki egészségmegdbrzése, stresszkezelés a csaladban, lehetséges konfliktus-
megoldd modszerek, problémamegoldé technikak alkalmazasanak tapasztalatai.

Nagyon sikeresek voltak a mas teleptiléseken m(ikddé intézmények, szervezetek be-
mutatasat célzé rendezvények. A kecskeméti, budapesti, salgétarjani, gydngydsi,
vésztli, székesfehérvari szilbk, illetve szakemberek jol érezték magukat a békés me-
gyei szul6k korében. Kotetlen, kdlcsondsen informativ beszélgetés keretében osz-
tottak meg tapasztalataikat a résztvevdékkel.

Tobb alkalommal a specialis terapiakat ismerteté gydgypedagogus segitett abban,
hogy az otthoni kérnyezet kialakitasaval, specidlis segédeszkdzok hasznalataval mi-
ként lehet az autista gyermek allapotabol, viselkedésébdl, kommunikacids problé-
maibol eredd, a csalad életét dontéen meghatarozé nehézségeket enyhiteni.
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Békés megyében két oktatasi intézmény mikodtet specidlis autista csoportokat.
Meghivasunkra a sziilécsoport résztvevdit az iskolak igazgatoéi tajékoztattak az elért
eredményekrdl, a lehetséges fejlesztési elképzelésekrdl.

Fontosnak tartjuk a hasonlé érdekek mentén szervezd8dott kdzosségek, civil szerve-
zetek céljainak, tevékenységének megismertetését. Sikereikrél, tapasztalataikrol be-
szamoltak példaul az Autistak Erdekvédelmi Egyesiilete, a gyongyosi Autista Segitd
Kozpont, az EFOESZ Békés Megyei Szervezete, a Vésztdi Sériilt Gyermekekért Egye-
siilet, az EFOESZ Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Szervezete képviseldi.

A szUl6k kozul tobben nem kelléen tdjékozottak a gyermekiik sajatos helyzetével
Osszefliggd, illetve az igénybe vehetd ellatasok korét, minéségét meghatarozo jog-
szabalyok terén.

Az autizmussal él6 személyeket elldté intézmények szinvonala gyakran nem megfe-
leld, nincs 6sszhangban az autizmussal él6 gyermekek ellatasi szikségleteivel, a fo-
gyatékossag tipusanak megfelelé6 targyi és személyi feltételek gyakran nem
biztositottak.

A szuldi érdekérvényesité tevékenység hatékonysaganak noévelése, a sajatos nevelési
igényl gyermekek kdzoktatdsi, szocidlis ellatashoz vald jogainak tudatositasa érde-
kében sziikséges a jogi tanacsadas biztositasa.

Tobbszor volt mar sikeres sziil6talalkozé vendége a gyermekvédelem teriletén is ja-
ratos jogasz szakember, aki hasznos tanacsokkal latta el a résztvevéket az ellatasi
szlikségletekhez kapcsol6do jogérvényesités, érdekérvényesitd tevékenység erbsitése
érdekében.

Egy-egy taldlkozon Békéscsaba Megyei Jogu Varos polgarmestere, illetve alpolgar-
mestere volt a vendégunk, akik kdtetlen beszélgetés keretében adtak tajékoztatast
az dnkormanyzat feladatairdl és lehetéségeirdl az autizmussal él6k ellatasaban.

Az 12-16 éves gyermekek szlleinek érdeklédése alapjan tobb taldlkozén az autiz-
musspecifikus felnéttkori ellatasrdl beszélgettiink, kézosen probaltuk megfogal-
mazni az autizmussal él6ék ellatasanak, foglalkoztatdsanak megszervezésével
kapcsolatos szempontokat, elvarasokat. A lakhatas, a rehabilitacié, a foglalkoztatas,
a szabadidds tevékenységek egyéni sziikségletekhez igazodd biztositasa eredmé-
nyezheti a megnyugtato, komplex ellatast. Természetes moédon a tipikus fejlédésd
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gyermekek életatjat illetéen is mas-mas elképzelések jelennek meg az egyes csaladok
esetében, azonban az autista személyek tekintetében a jellemz&en kdzbdsséqi ellato-
rendszer létrehozasanak, mikodtetésének érdekében érdemes a szll6i szempontok,
mindségi és mennyiségi feltételek koz6s meghatarozasa.

Minden szll6t foglalkoztatnak azok a kérdések, hogy vajon hogyan alakul gyermeke
sorsa, életvitele tiz, hdsz, harminc év mulva. Nehezen vazolhaté az autista személyek
szamara egy tervezhetd, illetve valdszinUlsithetd jovékép. Mindenki szeretne segit-
séget kapni a gyermeke szamara elérhetének tliné hosszu tava célok megfogalma-
zasaban, valamint az azok eléréséhez szikséges feladatok, tevékenységek,
tdmogatasi lehetdségek és mddszerek meghatarozasaban. Médot adhat hasznos ta-
pasztalatok, informaciék megismerésére a néhany évvel idésebb gyermeket nevelé
szlil6k beszamolodja. Nagymértékben befolyasoljadk azonban a k6z6s célok, problé-
mak, részsikerek azonositasat az autizmus spektrumzavar sériléseinek, azok mérté-
kének kilonb6zdsége, az adott csaladi, tarsadalmi és egyéb korilmények.

Az autizmussal él6knek a tarsas kapcsolatok, valamint a kélcsonds kommunikacié
terén megmutatkozé nehézségei kovetkeztében ritkan adédik lehetéség téluk, sze-
mélyes beszamolo6 alapjan tajékozodni sajatos helyzetikrél. Kivételes talalkozas,
meghatarozé élmény volt, amikor egy Budapesten él6 fiatalember 6nvallomasaval
segitette a szll6ket az autizmus természetének mélyebb megismerésében, megér-
tésében. A beszélgetés soran érzékelhetd volt a szul6k részérdl egyfajta sajatos dva-
tossag, alapos atgondolas, mikdzben megfogalmaztak kérdéseiket.

Ugy gondoljuk, hogy a sziilék érdeklédési korének megfelelé valamennyi témaban
tudtunk érdemleges segitséget adni az érintett csaladok szamara, a nekik leginkabb
megfelelé kézosségi és idébeni keretek kozott.

Ezek a foglalkozasok nagy segitséget jelentenek az AUT-PONT Alapitvany szolgalta-
tasainak valés szikségleteken alapulé hatékony megszervezése és mukodtetése
soran.

Két szUl6i vélemény az elmult idészak talalkozoirdl:

+A szllbtaldlkozékat azért szeretem, mert minden egyes alkalommal
szembesilék azzal, hogy az egyébként egyedinek hitt problémaink egyal-
taldan nem egyedilalléak. A gyermekeink persze nem egyformak, mégis
van olyan kéz6s szal, ami ésszekét minket.
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Szakemberek segitségével prébalunk olyan kérdésekre valaszt talalni,
mint példaul a szobatisztasdg kérdése vagy a stressz kezelése. Es persze
van, hogy »csak« beszélgetiink. Ezek a parbeszédek legalabb olyan hasz-
nosak, mint az el6adasok. A szil6tarsak nem csak értenek, megértenek.”

A szilétaldlkozok szamomra nagyon fontosak, ezért ha csak tehetem,
mindig elmegyek. Azért fontos, mert nagyon sok mindent tanulok a tébbi
szUl6tél, féleg a gyerekekkel kapcsolatban, de nagyon sok jogi dologrdl
is ilyen szil6talalkozékon értesliltem. Fontos a tapasztalatcsere és nem
utolsd sorban a lelki tdmogatas, mert szerintem lelkiekben is sokat adha-
tunk egymasnak mint sorstarsak.”

Hétkdznap munkaidében a szabadiddvel rendelkezé — altaldban GYES-en 1évd —
anyukak gyakran felkeresik az alapitvany helyiségeit. Az 6ket érdeklé témakat meg-
beszélhetik mas szuldkkel, az alapitvany munkatarsaival, illetve szlikség szerint szak-
emberrel (problémak, megoldasok, tapasztalatok cseréje; képzés, foglalkoztatas,
szocidlis juttatasok, szll6i szervezédések lehetdségei, jogi tanacsadas stb.). Tartalma-
san tolthetik el szabadidejiket: autizmussal kapcsolatos videofilmek megtekintésével,
kézmuves tevékenységekkel, az autista gyermekek kézimunkas foglalkozéasaihoz
munkadarabok elékészitésével. Néhany sziil6 az egyik gyakorlattal rendelkezé anyuka
irdnyitasaval kézmuves tevékenységet folytatott valtozoé rendszerességgel: csuhébdl
készitettek disztargyakat.

Minden gyermek nevelése a kiilonb6z6 életszakaszokban Gjabb és Gjabb feladatokat
jelent a szlil6k szamara. Altalaban csaladi, rokoni, iskolai tanacsok és példak alapjan,
jellemzéen kulsé segitség nélkil megoldhaték a tipikus fejlédést gyermekek napi
problémai. Az autizmussal él6 gyermekek nevelésének mindennapos nehézségeire
nem kaphatunk megoldasi mintakat kérnyezetlinkbdl, nagyszuléktdl, rokonoktdl,
szomszédoktol.

Meg kell prébalni megtanulni megérteni azt, hogy gyermekiink hogyan ,, m(ikodik”,
milyen médon prébalhatjuk a nehézségeit csdkkenteni.



Autizmus?! A csaladok akadalymentesitése, a szlil6k segitése

El&szor 2002-ben nyilt lehetéségiink olyan 6tnapos intenziv képzés megvaldsitasara,
amelynek keretében olyan specialis modszereket és eszkdzoket ismerhettek meg a
szul6tarsak, amelyek segitségével kdnnyebbé valhat az autista gyermek és a csalad
mindennapi élete.

A tanfolyam célja volt, hogy a részt vevé 17 szuld Uj ismereteket szerezzen az autiz-
mussal él6 gyermekek viselkedésérdl, a kommunikaciés nehézségekrél és azok le-
kGizdésérdl, és hogy a konfliktusok enyhitése érdekében alkalmazhaté specidlis
technikakat ismerjen meg.

A szUlStanfolyamot két szakaszban valésitottuk meg. Marciusban a harom nap alatt,
el6adasok keretében az autizmus orvosi, gyégypedagdgiai megkozelitésének ismer-
tetésére, valamint a viselkedés, a kommunikacid, az 6nallosag terén jelentkezd ne-
hézségek értelmezésére kerllt sor. Lehet8ség nyilt a kérdések kapcsan az egyéni,
specidlis kapcsolddd problémak megbeszélésére is. A kiscsoportos foglalkozasok ke-
retében harom helyszinen (tornaszoba, tankonyha, dolgozészoba) az 6nallésag, a
kommunikacio fejlesztését szolgalo feladathelyzetek értelmezéséhez, megoldasahoz
kaptak segitséget a résztvevék.

A harmadik nap végén az addig tanultak alapjan a szil6k megfogalmaztak, hogy
mas szemmel latjak gyermekik viselkedését, tobb dolgot masképpen csinalnanak,
mint a korabbi idészakban. Erdeklédéssel vartak a tovabbi két nap programjat, az
addig hatralévd két honapra megtervezték az otthoni valtoztatasokat a szakembe-
rekkel egyeztetett ,,hazi feladatok” alapjan.

A masodik szakasz idején a szuil6k sajat gyermekik foglalkoztatasa soran gyakorol-
tak az el6zd6leg tanult modszereket. A tréningen a sziilének és a gyermeknek is szak-
emberek segitettek a megtervezett feladatok sikeres végrehajtasaban. A szilék
szamara a segités specialis, hatékony technikainak megtanulasara, gyakorlasara nyilt
lehetdség. Az egyes egyéni, illetve kiscsoportos foglalkozasok kézott a tapasztalatok
megbeszélésére, Osszegzésére kerilt sor.

A tanfolyam 6t napja alatt feszitett tempdban, de jé hangulatban sikerilt megvalé-
sitani a tervezett programot. Az otthoni szakmai segitségre 6t csalad tartott igényt.
A résztvevok véleménye szerint mindenképpen folytatni kellene a tanfolyamon meg-
kezdett munkat, akar egy-két 6ras rendszeres talalkozasok formajaban is, hiszen a
csaladban kiprobalt médszerek kozos értékelése, a tapasztalatok feldolgozasa nyujt-
hat a szUl6k szdmara tovabbi segitséget.
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A szUl6k és a szakemberek egyuttmiikodését a feladatok k6zds értelmezésére és
megoldasara iranyuld torekvés jellemezte. Mar az adatgydjtés és felkésziilés id6sza-
kaban kozvetlen kapcsolat alakult ki, amire korabban idé hidnyaban nem nyilt mod.
A tanfolyam tovabbi lehet8séget biztositott arra, hogy a tobbnapos egyuttlét soran,
akar egyéni beszélgetések alkalmaval is feldolgozhassak a szliléket leginkabb érinté
problémakat. A szil6k szamara kildndsen fontos és érdekes volt olyan szakemberek
véleményét is megismerni, akik korabban nem taldlkoztak az 6 gyermekuikkel.

A kulonbozé telepuléseken é16, mas életkord gyermeket neveld szilék is kicserél-
hették tapasztalataikat.

A tréning befejezésekor arra kértlik a résztvevéket, hogy egy kis lapra irjanak egy
mondatot arrél, amire éppen gondolnak. Nem végeztik el azutan ezeknek a véle-
ményeknek a ,,tudomanyoskodé” kiértékelését. Ugy gondolom, hogy az alabbi gon-
dolatok kilon-kilon és 6sszességében is kivaldan jellemzik az érintett szildk
helyzetét, valamint a hasonl6 kezdeményezések értelmét, hasznossagat.

LAzt kaptam, tanultam, amit vartam. Készéném.”

~Nagy dolog rajénni, hogy mennyi tanulni, tudni valé hianyzik még. Ké-
széném Nektek!”

LAkik itt voltatok, ne térédjetek azzal, mit mond a tudatlan vildg. J6 szi-
16k vagytok. Nagyon jok!”

.Kicsit elfaradtunk, de sok uj 6tlettel és tapasztalattal tériink haza. Itt-ott
lelkiismeret-furdaldasom volt, de megérte.”

~Nagyon sok dolgunk van még a felnétté valasig.”

~Remek, hasznos tanacsokat kaptam, és kellemesen csalédtam a gyer-
mekemben. Kész6énjik!”

.Kivanom, hogy maradjon ilyen nyitott, egymasra figyel$ és segiteni
akard a csoport, mint amilyen ezen a par napon volt.”

.Beletérédés a megvaltoztathatatlanba.”
Kitartas és tirelem legyen a jelsz6!”
~Nagyon sokat tanultam téletek. Kész6ném!”

~Nagyon tetszett a tanfolyam, borzasztéan sok erét, energiat fog kéve-
telni, hogy elkezdjek a gyermekemmel ilyen szemléletben foglalkozni.”
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~Segitett megérteni, hogy miért all csak tehetetlen(l a kislanyom, és hogy
lehet segiteni neki.”

»Optimistabban, feszilt varakozassal tekintek az elkévetkezé idészakok
elé. Gondolom, nem vagyok egyedil ezzel az érzéssel.”

~Kéosz lett a fejemben. De jé volt.”
.Kbszéném, hogy itt lehettem.”

.Ugye nem vagyok attdl rossz sz(l6, ha nem siker(l mindent megvaldsi-
tanom?”

,Egyltt, egymdast segitve kénnyebb a terhet cipelni, a tapasztalatokat
megosztva. Végll 3 éves lanyom bélcsessége: legalabb prébald meg!”

.Sok-sok energia, tlirelem kellett a sikeres munkdhoz. A hétkéznapokhoz
még tébbre lesz sziikség, de van mit folytatni.”

~Megértem, elhiszem, megprébalom. K6sz6ném!”
~Nagyon jo lenne, ha lenne még folytatasa ennek a tanfolyamnak.”

~Nagyon hasznos volt, ha lenne maskor, ott is részt vennék.”

A tanfolyam végén a szakemberek elmondtéak, hogy 6k is sokat tanultak a szul6ktdl.
Uj szempontok szerint értékelhették az autizmussal él6 gyermekek nevelésében, ok-
tatasadban alkalmazott médszereket, valamint az 6nallésaggal, a viselkedéssel kap-
csolatban olyan problémak megoldasa is el6térbe kerilt, amelyek iskolai keretek
kozott kisebb hangsulyt kapnak. Néhany gondolat az 6 révid 6sszegzéseikbdl:

~Nagyon kész6ném, hogy veletek lehettem, sokat tanultam téletek, ve-
letek.”

A leghosszabb Ut is az elsé 1épésnél kezdbdik (kinai k6zmondas). Kiva-
nok érémteli, sikeres, boldog utazast!”

L, Janitani a sztl6ket és a sz(lSktdl tanulni — felolvadt a ketté kozti hatar.
Igazi élmény volt.”

+Azért éreztem magam nagyon jol, mert [atom és érzem: hasznos, tanul-
sagos és a jovét mindenképpen megkdnnyité napok vannak mégéttink.”

»Nagyon nehéz volt, nagyon révid volt, nagyon sok mindent felszinre ho-
zott, nagyon sok megolddsmintat adott, nagyon hasznos volt, nagyon
kdzel hozott minket egymashoz és talan a gyerekekhez is, nagyon jo volt
egydtt lenni veletek, nagyon fog hidnyozni, nagyon sok tennivaldt adott,
szoval: NAGYON!"”
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Legutobb 2008 elején, 4-8 éves gyermekeket nevel sziildk részére tudtunk tanfo-
lyamot szervezni.

A szil6tréning napjai: 2008. januar 11-12., 18-19., 25-26. (6 nap)

A program résztvevoi: alkalmanként 16-17 f6 autizmussal él6
gyermeket nevel6 sziil

A program helyszine: AUT-KOZ-PONT (Békéscsaba, Kereki sikator 11.)

A program tematikaja:

autizmussal él6 gyermek viselkedésének sajatossagai,
kommunikacios nehézségek és leklizdésiik,
specidlis konfliktuskezel6 technikak.

A tréning munkaformai:

eléadasok,

kiscsoportos foglalkozasok,

egyéni foglalkozasok a gyermekek bevonasaval,

gyakorlati feladatok (étkezés, 6ltozkodés, tisztalkodas tanitasanak lé-
pései, segédeszkozei),

videofilmek megtekintése (a gyermekek kommunikaciés torekvéseinek
segitése, a képcserés kommunikacioé tanitasanak lépései),

eszkozok készitése, hasznalata (napirendi, kommunikaciés kartyak, fo-
lyamatabrak, énkonyv).

Harom egymast koveté héten pénteken és szombaton kerilt sor erre a kilénleges
tanfolyamra. A jelentkez6k gyermekei hasonl6 életkortak (négy és nyolc év kdzot-
tiek), a szlil6k tobbsége a diagnozis megismerését, a probléma feldolgozasat kovetd
idészak elején tart.

A részt vevd szilék olyan eszk6zoket és modszereket ismertek meg, melyek segitsé-
gével kdnnyebbé valik az autizmussal él6 gyermek és a csaldd mindennapi élete.

Megismerték az autizmus pszicholégiai, pedagdgiai vonatkozasait, ezaltal kézelebb
jutottak a gyermekiik kommunikaciéjat, tarsas életét, gondolkodasat és alkalmaz-
kodasi képességeit érinté problémak megértéséhez.
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Kiscsoportos és egyéni helyzetekben minden résztvevé a sajat gyermekével kapcso-
latos nehézségeket elemezhette.

A problémak rendszerezése utan egyéni célokat tliztek ki a fejlédés érdekében,
amelyhez egyutt készitették el a szlikséges eszkozoket, és szakemberek segitségével,

sajat gyermekukkel gyakorolhattak ezek hasznalatat.

A program:

-—

. nap: Viselkedés és tanulas kommunikacidban és a tarsas viselkedés fejlédésé-
ben akadalyozott gyermekek szempontjabdl.

2. nap: A kornyezet kialakitasanak szempontjai a gyermek jellegzetes
sajatossagainak és képességeinek figyelembe vételével.

3. nap: Specialis segédeszkdzok a gyermekek sikeres kommunikaciéjanak meg-
segitéséhez.

4. nap: Specidlis segédeszk6zok a felnSttek kivansaganak sikeres kozvetitéséhez

5. nap: A napi tevékenységek megszervezése, megtervezése az 6nkiszolgalas és
jaték tevékenységek korében.

6. nap: Pihenés, aktiv szabadidd, szocialis jatékok feltételeinek megteremtése.

A 6 tréningnap tematikajanak vazlatat biztositottuk a szil6k szamara.

A tréning soran az AUT-PONT Alapitvany munkatarsai a részt vevd sziil6k autizmus-
sal él6 gyermekei szamara tervezett struktura szerinti fejleszté foglalkozasokat tar-
tottak.

Az intenziv tréning eredményeként a csaladi élet minden teruletét érinté problémak
enyhultek, a sziil6k a specidlis segités gyakorlatat elsajatitottak, megtanultdk a méd-
szerek otthoni alkalmazasat.

A szlil6tréning értékeléseként a résztvevék szébeli pozitiv visszajelzéseik mellett ér-
tékelblapon is segitették a megvaldsult program tapasztalatainak 6sszegzését. A ti-
zenegy kérdés kozul az aldbbiakban harom szempontot és az azokra adott valaszok
Osszesitett adatait mutatjuk be.

Kérdés: A szil6tarsakkal valé mélyebb megismerkedés lehetésége

Vélasz: j6: 37% nagyon jo: 63%
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Kérdés: A tréning hasznossaga gyermeke fejlédése szempontjabol
Vélasz: j6: 13% nagyon jo: 87%
Kérdés: Az otthoni korilmények kozott alkalmazhaté médszerek atadasa

Vélasz: j6: 31% nagyon j6: 69%

2000-ben az autizmusrdl és az AUT-PONT Alapitvanyrél A/4-es méretl, harom részre
hajtogatott tomor kiadvanyt szerkesztettlink az érintett csaladok és az érdekl6ddk ta-
jékoztatasa érdekében. Az aldbbiak szerint csoportositottuk a fontosnak tartott in-
formacidkat:

Mi az autizmus?

Hanyan vannak?

Mi okozza az autizmust?

Mik a tlinetei?

Hogyan befolyasolhaté?

Miért jott [étre az AUT-PONT Alapitvany?
Mit nydjt a AUT-PONT?

Mit kér az AUT-PONT?

Palyazati tdmogatassal 2003-ban elkészithettlik az ,, Informaciés elsésegélycsomag az
autizmusrol kezdé sziléknek és szakembereknek” cimi kiadvanyunkat.

Tetszetds kivitell dossziéban elhelyezett lapokon 6sszegydjtottik a szilék szamara
az autisztikus spektrum rendellenességeinek jellemzaéit. Igyekeztiink megvalaszolni
néhany kérdést gyermekiik megértésére, segitésére vonatkozdan. Itt tdmpontokat
talalhatnak arra, hogy hova fordulhatnak megfelel6 segitségért. Egy ekkora kiad-
vany képtelen minden problémara részletesen kitérni, mégis bizunk benne, hogy
hasznos els6 olvasmanynak bizonyul.

A kiadvany tartalma:

Kérdések és valaszok az autizmusrél
A tliinetek felismerése

Oktatas

Otletek jatékhoz és szabadidéhoz
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Tanacsok a viselkedésproblémak kezeléséhez
Tamogatasok, juttatasok
Az AUT-PONT Alapitvany tevékenysége

A www.autpont.hu cimen elérheté honlapunkon aktualis programjaink mellett sza-
mos hasznos informaciét taldlhatnak az érintettek az autizmusrél és az alapitvanyrol.

Egy-egy jol kitalalt, megfelelé felkésziiltségl, tapasztalt el6adok kdzremiikodésével
megvalésitott konferencia meghatarozé jelentéséqu lehet az érdeklédék szamara. Az
érintett csaladok korében azonban nehézséget jelent két, harom napra elutazni egy
ilyen programra, és persze vallalni a felmerulé koltségeket. Az AUT-PONT Alapitvany
két alkalommal szervezett autizmus témaban kétnapos rendezvényt szildk és szak-
emberek szamara Békéscsaban. E kdnnyen elérhetd, téritésmentes részvételt biztosito
programokon szamos Uj informacié birtokaba juthattak az érdekléddk, illetve az el-
hangzott eléadasok mentén lehetéség nyilt a kordbban megszerzett ismeretek, ta-
pasztalatok rendszerezésére, atgondolasara esetleg egy mas szempontrendszer szerint.

2004. februar 13-an és 14-én rendezvényt szerveztiink Békéscsaban ,,ElImondom hat
mindenkinek” cimmel. A konferencia keretében talalkozasi, beszélgetési lehetSsé-
get biztositottunk az autizmussal él6k ellatasdban feladatot vallalo alapitvanyok,
egyesuletek képvisel6inek, szakembereknek és szlléknek. A két nap soran besza-
moldk hangzottak el a 2003. november 14-15-16-an megtartott Autism-Europe lisz-

e

szakember és két szll6 vett részt.

Az oktatas, nevelés, a szocialis ellatas, valamint a foglalkoztatas terén biztosithatd
segité szolgaltatasokkal kapcsolatos tajékoztatds, a szikségletek és a lehetéségek
ismertetése volt a rovid el6adasokat kovetd beszélgetések témaja.

A Magyarorszagon elérheté autizmusspecifikus ellatasi formak tekintetében a mi-
nisztériumok, az 6nkormanyzatok és a civil szervezetek szerepérdl és feladatairdl is
tapasztalatokat cserélhettek a résztvevok.
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Otvenkettd sziilé, az orszag kulénbo6zé telepliléseirél kdzel harminc civil szervezet
képviseldje, szakemberek, Romaniabdl és Szerbia-Montenegrébol érkezé érdekléddk
is részt vettek rendezvényinkon.

2007. november 14-15-én ,, MENTES MASKENT” — autizmussal él6k segit6inek talal-
kozoéja cimmel az autizmussal él6k ellatasi sziikségleteirél magyar és romaniai, au-
tizmusban jartas szakemberek, érintett szil6k és érdeklédbk részére szervezett
konferenciat az AUT-PONT Alapitvany Békéscsaban.

A rendezvény jo lehetéséget biztositott arra, hogy az autizmussal él6k ellatasaban
feladatot vallalé hazai és romaniai szervezetek, intézmények képviselGi, szakembe-
rek és szul6k (44 £6) taldlkozzanak, beszélgessenek, hasznos tapasztalatokat gydjt-
senek. Konferenciankon 126 magyar, 24 Romaniabdl érkezett vendéglink volt.

El6adast tartott a Szocidlis és Munkaligyi Minisztérium munkatarsa, kivalé magyar
szakemberek, valamint romaniai partnerszervezetlink képvisel6je. Békéscsabai szi-
I6tarsunk is megosztotta tapasztalatait a résztvevékkel, és egy autizmussal él6 fia-
talember — segit6é kézrem(ikddésével — beszamolt a nappali intézményiinkben folyé
munkardl. Olga Bogdashina, két autizmussal él6 gyermeket nevel6 édesanya és szak-
ember, intézményalapito, kutatod, pszicholégus, a Birmingham University vendégok-
tatéja két szinvonalas el6adasa is hozzajarult a rendezvény sikeréhez.

Jol m(ikodé, autizmussal él6 fiatalokat, felnétteket (is) fogadd intézmények megla-
togatasanak otletét szul6i igény hivta életre. Egyre t0bb csalddban merdl fel a kér-
dés: mi lesz a tankoteles kor utan? Az iskolabdl kikeriilé autistak foglalkoztatasat
biztositdo dnkormanyzati fenntartasd intézmény nincs térséglnkben. Tobb olyan kez-
deményezésrél hallottunk orszagszerte, ahol autizmusspecifikus foglalkoztatas is
mukodik. A latogatasok sordn az intézmények létrehozasi folyamataba betekintést
nyerhettiink, gondolkodasi irdnyvonalat kaptunk egy kérnyékbeli hasonlé intézmény
megvaldsitasdhoz. Specidlis nappali vagy bentlakdsos foglalkoztato, illetve védett
munkahely kialakitasahoz gyujthettiink 6tleteket, megismerhettiik a létrehozashoz
vezetd Ut dllomasait. A mikodési feltételek és a gazdasagossag biztositasara is tobb-
féle megoldast lattunk, amelyek szamunkra tanulsagosak lehetnek. Partneri, he-
lyenként barati kapcsolatot sikerilt kiépitentink tobb intézménnyel is, akik sziikség
esetén segitik mikodésiinket tanacsaikkal, informaciokkal. A sziilék feladata a szik-
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ségletek, ellatasi formak megfogalmazasa és tovabbitasa az 6nkormanyzatok, kép-
visel6k felé. Ezt a folyamatot minden bizonnyal csak szUl6i kezdeményezés indithatja
el. Az intézmények latogatasa soran a szllék kimozdultak a megszokott, gyakran
beszkult kornyezetbdl, amely segitette 1atokorik szélesitését, illetve kapcsolatok ki-
épitését ,kilsé" kozosségekkel.

A meglatogatott intézményekkel a partnerkapcsolat a program lezarasat kévetéen
is megmaradt.

Az intézménylatogatast kovetéen megrendezett szll6-szakember taldlkozdkon a 1a-
tottak tapasztalatait 6sszegeztiik szélesebb szil6i korben, a témaban kompetens
szakember jelenlétében, alkalmanként 20-40 szil6 részvételével. A talalkozé végén
maod volt egyéni konzultacidra a jelen levé szakemberrel. Az 6sszejoveteleket vezetd
szakember véleménye alapjan az intézménylatogatasok elérték kitlzott céljukat, a
szUl6k szamara konkrét elképzelések fogalmazddtak meg autizmussal él6 gyermekiik
jovOképére vonatkozodan. A latott lakdotthoni és védett munkahelyi kériilmények,
feltételek kozil szamos példaértékli megvalositast ismerhettek meg szil6tarsaik a
beszamolokbol.

Az érintet csaladok részére nehezen hozzaférhet6 — kiskereskedelmi forgalomban ne-
hezen vagy meglehetdsen dragan beszerezhetd — eszkdzoket biztositunk: mozgas-
fejlesztd eszk6zok, készségfejlesztd jatékok, kommunikacidfejleszté kartyacsomagok.

Az autista gyermeket nevel6 csalddok nagy hanyada a gyermek fogyatékossaga miatt
egykeresGssé valt, igy a fenti eszk6zok kolcsonzési lehetésége az egyetlen maodja
annak, hogy ezek a csalddok hozzajussanak az otthoni fejlesztés kellékeihez. Fon-
tosnak tartjuk ezt a lehetdséget azért is, mert gyakran eléfordul, hogy a csalad gon-
dosan kivalaszt és megvasarol egy jatékot, amelyrdl azutan kidertl, hogy a gyermek
csak néhanyszor jatszik vele, vagy egyaltalan nem kelti fel az érdeklédését. Szolgal-
tatasunk a szil6k pozitiv visszajelzéseibdl itélve sikeresen mikodik. Palyazati forra-
sokbdl eszkdzallomanyunkat folyamatosan tudtuk bdviteni, elésegitve a gyermekek,
fiatalok otthoni valtozatos jatékat, fejlédését. Az Uj eszk6zoket a gyermekek nagy
orommel fogadtak, szivesen kiprobaltak és hazavitték a mar jol ismertek helyett.
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A fent emlitett eszk6zok segitik a szul6ket, testvéreket, érdeklédéket az autizmus
mint pervaziv fejlédési zavar minél teljesebb megértésében, illetve a problémas rész-
képességek fejlesztésében is tdamogatjak 6ket. Eszkdzkdlcsonzd szolgaltatasunk nyit-
vatartasi idénkben, munkanapokon 8 6ratél 16 éraig makodik. A kdlcsonzési idészak
a szllék igényeihez igazodik, altaldban egy honapra tartanak igényt egy-egy esz-
kézre. Informacids irodankban a szilék konkrét segitséget is kapnak munkatarsa-
inktol a kikdlcsonzott eszkdzok rendeltetésszerl hasznalatahoz. A foglalkozasokon
az adott eszkdz hasznalatat is megtekinthetik, illetve maguk is kiprébalhatjak azt
mar a helyszinen, sajat gyermekukkel.

Az autista gyermekek szilei egyben gyermekik ,menedzserei”. Ennek a sajatos sze-
repnek a sikeres ellatdsahoz sok erd, kitartas, ismeret, kreativitas, j0kedv szlikséges.
A kezdeti bezarkdzas, elszigetel6dés iddszakat kovetéen a segitd szilbi szerep ki-
alakulasat er6sité folyamat példaul a kdvetkezd Iépésekbdl épllhet fel: eljon az ala-
pitvanyhoz tajékozodni, beszélget szllStarsakkal, eljon szilStalalkozdkra, elfogadija
a szakemberek tanacsait, részt vesz szilétréningeken és konferencidkon, gyerme-
kének readlis, megnyugtato, boldog jovéképet tud felvazolni.

Az AUT-PONT Alapitvany a programjait jellemzéen palyazati tdmogatasok segitsé-
gével tudja megvaldsitani. Koszonjuk a kovetkezd szervezetek (illetve jogelddjeik) ta-
mogatasat, amellyel lehetévé tették (teszik) a szuldk, csalddok segitését célzo
projektjeink sikeres megvalésitasat:

Szocialis és Csaladuigyi Minisztérium

Fogyatékos Személyek Esélyegyenl&ségéért Kozalapitvany
Er6forras Alapitvany United Way Magyarorszag

Nemzeti Civil Alapprogram

Békéscsaba Megyei Jogl Varos Onkorméanyzata

Békés Megye Képvisel6-testilete

Tobb programunk az Eurdpai Unid tarsfinanszirozasaval, a Nemzeti Fejlesztési Terv
keretében valdsult meg.



Vargané Mez6 Lilla, Gyengénlatok Altalanos Iskolaja,
Egységes Modszertani Intézménye és Diakotthona

A gyogypedagdgiai intézményrendszerben
el6szor a sulyosan fogyatékos gyermekek
szamara alakultak oktatdé, neveld, képzé
intézmények. Az enyhe fokban sériltek,
igy a gyengénlaté gyermekek is — ahogy
ma mondandank — spontan integraciéban
tanultak. Azt biztosan tudtak réluk az is-
koladban, hogy problémajuk van a latasuk-
kal, bar a j6 kozeli latasélességgel rendel-
kezdékrél talan még ez sem derult ki, de
hogy kiiléndsebb, az dllapotukhoz igazodd
fejlesztést kaptak volna, arrél nem beszél-
hetlink. Ha olyan mértékben csokkent a
latasuk, hogy olvasni nem vagy csak na-
gyon nehézkesen tudtak, akkor elébb-
utébb a vakok iskolajaba kertltek. Az elsé
gyégypedagdgiai intézmények létrejotte
utan 100 évvel indult meg az intézmény-
rendszer tovabbi differencialédasa, az ér-
telmi, a testi és érzékszervi sérilt gyer-
mekek, tanuldk vonatkozasdban is. A
gyengénlatoé gyerekeket a vakok iskolaja-

Adatlap: Gyengénlatok Altalanos
Iskoldja, Egységes Gyogypedago-
giai Médszertani Intézménye és
Diakotthona

Vezetd: Janko-Brezovay Palné

Hatokor: orszagos (Budapest, Pest
megye, Noégrad megye; az egész
Dunantul)

Tevékenység: gyengénlato és hal-
mozottan sérilt (gyengénlatd, enyhe
fokban értelmileg sérult) gyermeke-
ket fogado altalanos iskolai tagoza-
ton alapfoki oktatas-nevelés diak-
otthoni hattérrel, valamint a hozzank
fordulé gyermekek, tanuldk és szi-
leik szdmara szakszolgaltatasok, az
érdekl6dé befogadd pedagodgusok
szamara pedig szakmai szolgaltata-
sok nyujtasa.

Elérhet6ség: 1147 Budapest,
Miskolci Ut 77.; (06) 1/468-2790,
(06) 1/252-9015, (06) 1/252-1353;
www.gyengenlatok.hu
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ban szervezett kiilon osztalyokban tanitottak. Az orszagban az elsé 6nallé iskola gyen-
génlaté gyerekek szamara 1956-ban jott |étre egy csepeli csaladi hazban, bentlaka-
sos rendszerrel, , Csokkentlatok Altalanos Iskolaja és Nevel-otthona” néven — akkor
az enyhe fokban latassériltek pedagdgiai és orvosi szempontu elnevezése is ,,csok-
kentlaté” volt. Id6kodzben ez is és ennek megfelelen az iskola hivatalos neve is meg-
valtozott. 1982-ben koéltdézik az iskola 12 tantermes, uszodaval rendelkezé uj épu-
letbe, amely 2001-ben emeletraépitéssel bévil. Ez utdbbi atalakitas, bévités lehetévé
tette, hogy a mddszertani intézmény, az integracios részleg rendelkezésére alljon né-
hany, csoportos fejlesztésre alkalmas helyiség, az egyéni foglalkozasokhoz néhany
.korrekcids szoba”, sét jatéktar, tanari és vezetdi szoba is késziilt, ahol a szllékkel le
lehet Ulni beszélgetni.

A gyengénlato kifejezés igy, egybeirva 6nallé fogalom, és nem azt jelenti, hogy va-
lakinek tokéletlen a latasa. Azokra vonatkoztatjak, akiknek szemészeti elvaltozasuk
végleges és visszafordithatatlan, akiknek latéképességiik nem haladja meg az ép
latas egyharmadat, de — akar 4-5 szazaléknyi — latasmaradvanyuk még lehetévé teszi
a sikiras-olvasas alkalmazasat. Mindezt a jobban [até szem korrigalt latéképessége
alapjan hatarozzak meg. A latasélesség csak egy — talan a legfontosabb — mérheté
eleme a latasnak, ezenkivil példaul a 1atétér, a szinlatas, a kontrasztlatas, a mély-
séglatas befolyasolja az egyén latasdnak minéségét.

A gyengénlatd személyek csoportja az alacsony létszamu fogyatékossagi csoportok
kozé tartozik, pontos nyilvantartas, bejelentési kdtelezettség a személyiségi jogok
védelme miatt nincs. Becsiilt eléfordulasuk 2 ezrelék koruli. Az idéskorban bekovet-
kezd latascsokkenés megtobbszorozadik a fiatal népességbeni eléforduldsukhoz vi-
szonyitva — gyakori kdvetkezménye példaul a cukorbetegségnek. Jelen tanulmanyban
csak a gyermek- és fiatalkordakkal foglalkozunk.
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Gyengénlato és aliglatéd tanuldk altalanos iskolai tagozata, ahol 120-130
gyerek képzése folyik, halmozottan sériltek — enyhe fokban értelmileg
sérilt gyengénlatd tanuldk — szamara kilon tagozattal.

100 féréhelyes didkotthon.

Mintegy 500 integralt évodast, altalanos és kozépiskolast, esetenként
felséfokd hallgatdkat megsegité EGYMI, amely 1978-ban, az orszagban
el6szor alkalmazott két ,,utazétanar” mikodésével indult, majd ,,utazé-
tanari csoport” létrehozasaval latta el a szakszolgaltatasokat, s az évti-
zed végére modellértékd , gyengénlaték moddszertani kézpontja”-va
fejlédott.

Ez utébbi intézményegység lényeges szerepet vallal a sziil6segitd szolgaltatasok szer-
vezésében, lebonyolitasdban, bar kétségtelen, hogy az egész intézmény és a dolgo-
z6k nagyobb koére vesz részt a kapcsolodod rendezvények lebonyolitasaban.

A specialis feladatok ellatasat pszicholégus, szemészorvos, szociadlpedagdgus, gyer-
mekfelligyel6k, pedagdgiai asszisztensek, egészségligyi asszisztensek segitik. Az is-
kola specialitasai: két idegen nyelv oktatadsa; gépirast tanulnak a gyerekek;
habilitaciods, rehabilitaciés foglalkozasokon vesznek részt; a tanulasi kudarcoknak ki-
tett tanuldk felzarkéztatasa mellett tehetség-kibontakoztato fejlesztés, pl. zongora-
oktatas is zajlik.

A mar emlitett épliletbdvités megoldotta a miikodést megfeleld szinten biztositd
helyiségeket. A fejlesztéshez hasznalhatjak a tornatermet, uszodat.
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A |atasjavito eszk6zok hazankban paratlanul gazdag tarat hozta létre az iskola, ezzel
nemcsak az iskola tanuléit szolgalja, hanem az integraltak szdmara is biztositja az
eszkdzajanlas és az eszkdzprobak valasztékat.

Kozel ezer jatékot tartalmazo fejlesztéjaték-készlet all rendelkezésre, részben palya-
zatok, részben az intézmény sajat fejlesztései révén.

Minden oktatasi intézmény foglalkozik valamilyen szinten valamennyi partnerével, a
tanitas-tanulds folyamataban érintett személyekkel, és kivanatos, hogy ez a kapcso-
lat k6lcsonos legyen. Kéznapi kifejezésekkel élve azt mondhatjuk, hogy minden szu-
|6t nagyon érdekel, ami az 6vodaban, iskolaban torténik, ahogy a gyermeke fejlédik,
érdekli, hogyan itéli meg a pedagdgus, hogyan ,viselkedik” gyermeke a tarsak ko-
z6tt, 6nz6, erészakos vagy baratsagos.

Ugyanilyen fontos az évodanak, iskolanak, illetve az 6vonének, a taniténak, hogy
tudja: szamithat-e a sziil6 egyuttmikodésére, kozosek-e nevelési céljaik és azt is,
hogy mit var el téle a szllé.

Ezeket a szandékokat minden nevelési tervben, pedagdgiai programban olvashat-
juk, mégis gyakran tapasztaljuk, hogy sokszor csak Ures szélamok maradnak, mert
az iskolai szituacidokban a pedagdgus és a gyermek kdzvetlen kapcsolatabol idével va-
lahogy kimarad a szul6. Beiskolazas el6tt, iskolavaltas vagy tovabbtanulas tajékan fel-
erésodik a szllé-pedagogus kapcsolat. Van olyan osztalyfénok, aki ezt a feladatat
szivigyének tekinti, érdekes médon az 6 osztalydban érdeklédbek a szilék, szilbi ér-
tekezleten mindenki megjelenik, aktiv, a sziil6k is megkeresik gondjaikkal, megbe-
szélik a gyereknevelés aktualitasait. Még viragot is visznek az osztaly dekoralasara,
maguktél segitenek a programok megvaldsitasaban. A masik osztalyban az osztaly-
fénok tele panasszal a problémas gyerekek, az érdektelen szil6k miatt, szil6i érte-
kezleten 1-2 szilé jelenik meg, a kapcsolat semmilyen vonatkozasban nem
gylimolcs6zo.

A gyermek érdekében kolcsondsen keresett és apolt kapcsolatra lenne sziikség,
amelyben az érintettek nemcsak beszélnek egymassal, hanem konstruktivak is.
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Az intézményé legyen a kezdeményez§ szerep akkor is, ha a szll6 passziv vagy el-
utasité! Emberi hangvételre, bizalmi személyes kapcsolat kialakitasara van szuikség.

A gyengénlatok iskoldjaban is alapvetéen a hagyomanyos osztalyfénok-szulé kap-
csolat mikodott. Ebbe vitt Uj szint a modszertani intézmény. A kialakulé sziilésegité
programokban a tébbi intézményegység dolgozdi is részt vesznek, sét kezdemé-
nyezdek is.

Az utazétanarok 1978 6ta dolgoznak az iskolaban. Az elsé feladataik voltak:

a gyengénlatd gyermekek, tanuldk felkutatasa az évodakban, iskolakban;
az iskoldsok helyzetének megismerése — tudasuk megfelel-e osztalyfo-
kuk tantervi kovetelményeinek;

szikség esetén a beavatkozas lehetéségének, modjanak keresése, fel-
zarkoztatds, kompenzativ eljarasok tanitasa, a vizudlis képességek fej-
lesztése;

minél korabbi életkorban — 6vodaskor elején — kezdédjon meg a gyen-
génlato gyermekek korrektiv, kompenzativ fejlesztése, megsegitése.

Tevékenységuk a latassérilt gyermekekre, tanuldkra, csaladjaikra és a be-
fogado6 pedagdgusokra iranyul.

Kilénleges programjaik kozil néhany: iskolara is felkészit6 egyéni és kis-
csoportos fejlesztd foglalkozasok, az iskolasok specidlis nyari tabora, a
befogadé (inkluziv) intézmények pedagdgusai szamara tartott nyilt
napok, hospitalasi alkalmak stb. (a sztil6segité programokon kival).
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Elsésorban egyéni foglalkozasok keretében tortént a fejlesztés, a szuld jelenlétében.
A szlil6kkel beszélgetve az utazétanarok szamara egyértelmivé valt, hogy a szllék
nagyon igénylik a beszélgetést. Ez legtdbbszor a gyermek megnyilvanulasairél szolt.
A kisgyermekkel foglalkozé pedagogus fejlesztémunkajaban a szakértdi bizottsag
szakvéleménye, az abban foglalt javaslatok is fontosak, azon kivil a sajat — latasra,
a kalonbozé képességteriletekre vonatkozo — célzott vizsgalatok, tesztek elvégzése
és a megfigyelés is hangsulyos. A gyermeket azonban a szil6 ismeri legjobban. Ha
a szulé érzi, hogy a megfigyelései, tapasztalatai fontosak, akkor lassan partnernek te-
kinti magat.

Az hamar kiderl, ha a szulé gyermekét nem tartja ,,értékén”: vagyis olyannak tartja,
akit gydmolitani, 6vni, védeni kell. Ez a viselkedés végletes, a masik irdnyba is for-
dulhat: a szul6 tul sokat kovetel a gyermekétdl, eréfeszitéseit nem értékeli, mondvan,
hogy ,,semmit sem tud”, ,,sosem figyel”. Becsmérlé6 megjegyzéseit a gyermek eldtt
mondja. Az addig szorongod, sokszor bulntudattal kiizdé és gyermekét csak bajok
forrasanak tekinté szulé a foglalkozasok, a kdzos jaték hatasara megvaltozik: kozel
kerll a gyermekéhez.

A szul6ket meg lehetett nyerni — legnagyobb eredménye ennek a szemléletforma-
lasban van.

Egy-egy munkakérrel bizonyos jogosultsagok egyttt jarnak, és bizonyos szakértelmet
feltételeznek. Szerencsés esetben a szakértelem elsédlegessége érvényesiil.

Az integracids tanacsado tanar a latassériltek oktatasa-nevelése teriletén tiflopeda-
gogus. Milyen sajatos attit(idot, magatartast feltételez a segité tanar kompetenciaja?
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A fejlesztémunkaban feladatuk: j6 kapcsolatteremté képességgel, pedagogiai ér-
zékkel a gyermek latas- és képességstrukturajanak, érdeklédésének, személyiségé-
nek a feltérképezése, motivacids bazisanak feltarasa vagy alapozasa, a fejlesztés
irdnyanak tajolasa. Mar az els6 foglalkozas utan hatarozott és kellemes benyoma-
sokkal, az otthoni tennivalék kdrvonalazasaval elérhetik a szilék és a gyermek
egyuttmikodni kész hozzaallasat — amelyre a foglalkozasok kézotti nagy interval-
lum (1 hét, de lehet egy honap is) miatt van sziikség.

Az utazoétanar legyen szakszer(i, de nem tudalékos. Kelléen fejlett empatikus képes-
Adjon a szuléknek okos, hasznos tanacsokat, mutasson be a gyermekkel hatékony
fejleszté foglalkozast. Korrekten tajékoztassa a sziil6ket a gyermek szemészeti sta-
tusarol, annak pedagdgiai kovetkezményeirdl. A fejlesztémunkajaban torekednie kell
a komplexitasra, alkalmazkodnia kell a gyermek terhelhetéségéhez. J6 szervezé-
készséggel irdnyitsa az eseményeket a szlldi rendezvényeken (pl. csaladi hétvége),
hagyja érvényesilni az egyutt levd csaladok problémainak, az egymasnak nyujtott
példanak felszinre kerulését, kitdrulkozasukat. Beszélgetés soran tanusitson érdek-
I6dést, legyen Gszinte és tapintatos.

A szuldkkel valé kapcsolatat a tirelem, segitékészség jellemzi. Szakmai kérdésekben
hatarozott, de nem kioktatd. Széles kord ismeretei alapjan képes a gyermekkel kap-
csolatos kérdésekben tanacsot adni. 1d6t ad a rahangolddasra, viszont gyors hely-
zetfelismeréssel mutat ra a specialis szlikségletek egyéni kilonbodzdségeire — az okok
feltardsa szakmai tisztanlatast igényel. Az integracios tanar jartas a szakirodalom-
ban, j6 el6addi képességekkel rendelkezik, a szil6k szamara dsszeallitott el6ada-
sokban, gyakorlatokon 6tvozni képes a szemészeti, pszicholdgiai, pedagdgiai
ismereteket.

Ritkan, de el6fordul, hogy a sziilé nem ismeri fel gyermeke helyes érdekeit. Van, aki
kényelembdl, lustasagbol nem él a felkinalt lehetéséggel (a gyermek fejlesztése).

Ellenséges mindenféle szakemberrel szemben — szamos, elsésorban az egészség-
Ugyben szerzett rossz tapasztalat kovetkeztében.
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A latassérult gyermekek sziil6i csoportjaban idérél idére felmeril az egyesiilet ala-
kitdsanak igénye. Ezt a segité gyogypedagdgusok is szorgalmazzak. Nem sikerult
egy néhany fébdl allé lelkes csoportot szervezni, amely ezt a szandékot véghezvitte
volna. Ez kudarc azért, mert az egyesulet érdekvédelmi kérdésekben erételjesebben
tud fellépni, mint a maganszemély — igy egyesulet hijan minden szilé maga kilincsel
a problémaival a hivatalokban.

A sajatos nevelési igény(i gyermeket neveld szlil6k a gyermeknevelés szokvanyos kér-
dései, problémai mellett olyan nehézségekkel is kiizdenek, amelyekre nincsenek felké-
szllve. Amelyekre lehetetlen felkészllni. Mert a gyermekvaras idészaka a reményteli
varakozas id6északa. Aztan kiderull, hogy az Gjszilott gyermekkel valami nincs rendben.
Fogyatékos.

Kap-e a sziilé megfelel6 id6ben és minGségben tajékoztatast gyermeke sérilésérél?

Van, amikor a sajatos nevelési igény csak késébb, évek multan derdl ki. Van ugy,
hogy csak kicsit tobb baj van a gyerekkel, mint a testvéreivel volt, szeleburdi, figyel-
metlen, képtelen egy mesét végighallgatni. Lehet, hogy csak az érzékszervei nem
mUkodnek tokéletesen. Van, amikor a szakember sem mond diagnézist, és csak a bi-
zonytalansag marad. Sok szilé kalvaridja kezdédik igy.

A kozosségbe helyezés, az 6vodai felvétel és az iskolavalasztas, majd a tovabbtanu-
las, palyavalasztas azok a megmérettetéssel jaré alkalmak, amelyek soran a kilénb-
ségek megnehezitik az intézményvalasztast.

Atlagostdl eltérd képesség vagy magatartas esetén az dvodapedagogus vagy a tanitd
a nevelési tandcsadé intézmény vizsgalatat kéri. Amennyiben kismértékd a prob-
Iéma, akkor sajat hataskérben maga latja el pszicholégus, gydgypedagdgus szak-
emberek segitségével a gyermek fejlesztését, vagy iranyitja a szilét a mikodé
szakember-halézathoz (logopédia). Nagymértéku eltérés esetén a tanulasi képessé-
get vizsgalo szakértéi és rehabilitacids bizottsdgok vagy az orszagos szakértéi és re-
habilitacios bizottsdgok vizsgalatat kérik — Magyarorszagon ezen intézmények
feladata a fogyatékossag szlrése, a sajatos nevelési igény megallapitasa. A vizsga-
lat szakvéleménnyel zarul, amely megallapitja a sajatos nevelési igényt, s javaslatot
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tesz a kulénleges gondozas keretében t6rténd ellatasra, szakszolgaltatasokra, és fel-
hivja a fogadd intézmény figyelmét a torvényben biztositott kedvezmények igény-
bevételére (pl. felemelt normativ tdmogatas).

Ezen bizottsagok feladata a kulonleges gondozast biztosité kézoktatasi intézmény
kijelOlése, és ott a sziikséges feltételek meglétének vizsgalata is.

Szakértdi vizsgalat a szUl6 kérésére is torténhet, de minden esetben az 6 egyetérté-
sével és jelenlétében torténik.

A fogyatékos gyermek, tanulé elnevezést fokozatosan felvaltja a ,sajatos nevelési
igény(” gyermek kifejezés, amely a kdzoktatasi torvénybe 2003-ban kerilt be, és
azota folyamatosan terjed (Kt. 35. § (2), 14/1994. (VI. 24.) MKM rendelet 10. §, 12. §
(3); 11/1994. MKM rendelet 15. § (5) (c)). Mara kozhasznalatd sz6 lett, bar nem min-
dig és mindenki hasznalja helyesen. A kifejezés talald, és nem sért8. Hiszen, ha be-
legondolunk, mindenki az. Minden gyermek sajatosan egyéni nevelési igényl —
milyen j6 lenne, ha alkalmazkodna ehhez az iskola!

Kap-e a csalad igény esetén segitséget valakitél az otthoni problémak megoldasaban?

Részletes, tlrelmes és értheté magyarazatokra van szilkség a gyermek betegségével
kapcsolatban, szakorvosi, véd6ndi, gydgypedagdgusi megkozelitésben. A szildk sok-
szor kilatastalanabbnak latjak a gyermek helyzetét, mint ahogy ez késébb megvalosul.

A sajatos nevelési igényli gyermeket nevel6 csalad az elsé hathatds segitséget gyak-
ran valamilyen egészségligyi intézmény munkatarsatdl kapja, de itt érhetik az elsé
csalodasok és sérelmek is. Az orvosok pszicholdgiai felkésziiltsége, az egészséglgyi
ellatas, gondoskodas helyzete nem teremt ,paciensbarat” kérnyezetet, nem alkal-
mazkodik a hozza forduldk igényeihez.

A legjobb orvos sem biztos, hogy szakmailag felkésziilten és kell6 emberséggel, ta-
pintattal beszél a sziilével, és féleg a kelleténél kevesebb idét tud forditani problé-
majara. Egy gondoskoddé védéné fontos segitd lehet.
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Sok sajatos nevelési igényl gyermek — sériilésétdl fuggben — a legkorabbi életsza-
kasztol kezdve rendszeres specialis orvosi, egészségugyi ellatasra szorul, gyakoriak a
korhazi kezelések, esetleg tobb mutétet is elvégeznek rajta. Szerencsére ma mar az
édesanya is bekoltozhet gyermekével a korhazba — de ez a helyzet, amellett, hogy
koltséges, az otthon maradt apara és testvérekre is fizikai és lelki terheket ro.

Nehéz elfogadni, hogy amig a korszer( technikaval megtamogatott egészségigy
csodakra képes, sokszor egyszertinek latszo fejl6dési rendellenességgel szemben te-
hetetlen. Van, aki orvostél orvosig vandorol, kilfoldi klinikai kivizsgalast, konziliumot
jar ki gyermekének.

A magyarorszagi szocialis ellatas rendszerében kilénleges helye van a fogyatékos-
tgynek. A fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenldségiik biztositasardl sz6lo
1998. évi XXVI. térvény alaptorvény, tartalma irdnymutatoé.

Szamos jogszabaly foglalkozik a gyermek- és ifjusagvédelemmel. Van térvény a csala-
dok tdmogatasarol; a szocidlis igazgatasrol és a szocialis ellatasokrdél, kormanyrende-
let a személyes gondoskodast nyujté gyermekjoléti alapellatasokrol, az igénylésiikhoz
felhasznalhaté bizonyitékokrol. A fogyatékos gyermeket nevel6 csalddok kilon segit-
séget is kapnak. Az igénybe veheté tdmogatasok kore széles: felemelt 6sszegU csaladi
potlék, egyedi elbiralas alapjan 14 éves korig meghosszabbitott gyes, jogosultsag a koz-
gydgyigazolvanyra, ingyenes tankonyv és étkezési hozzajarulds, a pedagodgiai szak-
szolgaltatasok helyszinére utazast megtéritik.

Mindezek ellenére nem tekinthet6 megoldottnak és problémamentesnek az ellata-
sok rendszere. Kiléndsen a gyégyaszati segédeszkdzokhoz jutdst nehezitik a rugal-
mas kolcsdnzési rendszer bevezetése helyett megalkotott, a mikddé rendszerre még
rosszul alkalmazhatd, merev szabalyok, melyek miatt e rendszert hosszu és az egyéni
sajatossagokat figyelmen kivil hagyo kihordasi id6k jellemzik.

A sulyosan sérult gyermek mellett az egyik szilének tartésan otthon kell maradnia,
de a gyes 6sszege csak kis hanyada a kiesd jovedelemnek.



Seqité programok latassérilt gyermekek sziilei szamara

A sérilt gyermeket nevel$ csalad szamos juttatasra, kedvezményre jogosult — ennek
ellenére a sulyosan fogyatékos gyermek nevelése a csalddok tobbségét hatranyos
helyzetbe hozza, és az anyagi ellehetetlenilés mellett sulyos lelki terhet jelent.

A sajatos nevelési igényli gyermeket nevel$ csalddok nemcsak gyermekiikért, hanem
magukkal is kiizdenek. A csaladok jelentds részében a sajatos nevelési igényl gyer-
mek érkezése okozta krizist kovetéen megszlinik az érzelmi labilitas, helyrebillen az
Onértékelés. A hazastarsak és a szlil6k-gyermekek viszonyaban a meghatarozé érze-
lem az egymas iranti szeretet, bizalom, 6sszetartozas- és felelésségérzés.

A szUlSknek fel kell készllnitk az egész életen at tartd intenziv segité szerepre. Gyak-
ran nagyon hosszu Ut vezet az érzelmi valsagtol az elfogadasig. Az érzelmi terhek
olyan szélséséges sziil6i magatartashoz vezethetnek, mint a tulzott kovetelményta-
masztas vagy az elhanyagolas.

A sajatos nevelési igényl gyermek miatt sériilnek a csalad kulsé kapcsolatai. Kertlik
a tarsasagot, nem hivnak vendégeket. Ritkulnak, majd elmaradnak az ismerdsok
meghivasai is. Sokan lemondanak a nyaralasrdl is.

Sok csalad, sziild érzi ugy, hogy kiiléndés gondjaval-bajaval magara marad. Minél su-
lyosabb a fogyatékos gyerek allapota, annal gyakrabban tapasztalhaté, hogy bele-
farad az egyik fél, s az egyedul maradt szul6é 6rlédik, és erején felul probal meg
teljesiteni. Az ép testvérek is hatranyos helyzetbe keriilhetnek. A feldolgozatlan lelki
terhek a testet is megbetegithetik. Gyakran széthullik a csalad, pedig a nehézségek
kozepette éppen hogy a terhek megosztasara volna szikség, s a bajban minden csa-
ladtag tamaszra szorul.
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Az integracios tanacsadé tanar kiemelten fontos tevékenysége a gyermek érdekeit
képvisel6 koriltekinté tanacsadas, amelynek célja a problémak megel6zése, a mar ki-
alakult konfliktusok oldasa, e célbdl hatékony eszk6zok, javaslatok felsorakoztatasa,
modszerek ajanlasa a nevelési és tanulasi nehézségek enyhitésére.

A tanacsadas minden felmerilt kérdésben a gyengénlato és aliglatdé gyermek, fiatal
szakszer( elladtasa, nevelése szempontjainak érvényesitése alapjan torténik:

a gyengénlaté gyermek otthoni kdrnyezetének kialakitasara vonatkozéan
(berendezés, vilagitas, a jatékok megvalasztasa — szin, forma, méret),

a latassérilt gyermek gondozasaval, nevelésével kapcsolatosan (elfoga-
das, banasmaod, latasvédelem, elvarasok, a segités mértékének szélsé-
ségmentes megvalasztasa),

az iskolaskoru gyengénlato, aliglaté gyermek nevelési feladataira tekin-
tettel (tanulast segit6é személyiségjegyek, tulajdonsagok fejlesztése — aka-
rat, klizd6képesség, szorgalom; szem-egészségligyi szokasok kialakitasa;
Onismeret, realis onértékelés, dnbizalom, elmélyitése; optikai és elektro-
nikai eszk6zok hasznalatanak elsajatitasa).

A beszélgetéshez igyekszlnk j6 1égkort teremteni (kdrnyezet, hangvétel), amely se-
giti az 6szinte, leplezetlen problémafeltarast. Pedagdgiai tapintat és célszer(iség in-
dokolja, hogy a gyermek ne legyen jelen a réla folyéd beszélgetésen — ezt a
kéralményt gydgypedagdgiai asszisztensiink mikodése biztositja.

Csaladlatogatas alkalmaval feltarulnak a csaldd nevelési médszerei, elvarasai, szoci-
alis helyzete. A csaladok meglatogatasa kiléndsen évodasok esetében hasznos, ami-
kor a gyermek otthoni kérnyezetének kialakitasara tett javaslatok id6szertiek. A
szUl6k ,,az én hazam az én varam” biztonsagat élvezik, oldottabbak, beszédeseb-
bek. Adekvat tanacsadasra nyilik lehetéség. Ha mad nyilik csalddlatogatasra, élink
a lehetéséggel.
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Terveink kozott szerepel a gyermekvédelmi szempontu csalddlatogatas megszerve-
zése az iskola-el6készitéshez kapcsoldéddan, szocidlpedagdgus bevonasaval.

Az 6vodas gyermek szdmara szervezett rendszeres fejleszté foglalkozas a szil6 rész-
vételével torténik. Lehetdség nyilik a problémak megbeszélésére, a gyermek fejlédé-
sének megmutatasara, a szUl6 fejlesztésben vald részvételének erGsitésére. A
fejlesztés gyengénlatd gyermek estében nem fajdalmas — valéjaban kozos jaték a fej-
lesztési kritériumok kovetkezetes betartasaval.

Vidéki 6voda- és iskolalatogatasok alkalmaval is megteremtik az utazétanarok annak
a lehet8ségét, hogy a szllbvel taladlkozzanak. Megbeszélik a gyermekkel kapcsolatos
nevelési, tanulasi tapasztalatokat, esetleges problémakat.

A péntek délutantél vasarnap délutanig tarté programra évodaskort gyermekeket és
csaladjaikat hivjuk meg. Eljonnek a gyermekek kisebb-nagyobb testvérei, szllei, ese-
tenként nagysziilék és vendég 6vénénik.

A program soran a résztvevok kozott egylttmiikodd kapcesolat alakul ki, tapaszta-
latcsere, véleményformalas, életszer(i tanacsadas valdsul meg. Oszinte szil6i érzel-
mek szabadulnak fel a sorstarsi kdzosségben, konfliktusok oldédnak, a fogyatékos
gyermek irdnt né a csaldd elfogaddkészsége. A jol 1at6 testvérek is felszabadulnak
egymas tarsasagaban.

A gyengénlaté kisgyermek névekvé dnbizalommal, szivesen vesz részt a sport-, jaték-
és kézmUves programokon azzal a j6 érzéssel, hogy itt hozza hasonlodkat is talal. Biz-
tonsagot jelentd csalddi hattértdmogatast élvez, felszabadultan tevékenykedik. A
csaladok kellemes emlékekkel és optimizmussal athatva térnek haza.
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A részt vevd 6vodapedagdgus tapasztalatokat szerez a csoportjaba jaré gyengénlatéd
gyermek nehézségeirdl, segitésének sziikségességérdl, modjardl, optimalis mértékérdl.

Altaldban 8 csaladot hivunk meg egy alkalommal, a jelenlevék létszama 32-38 16
kozotti. Ezt a létszamot idedlisnak tartjuk, mert nem kezelhetetlen tdmeg, hanem
még iranyithato, szamunkra atlathaté tarsasag van egyitt, de mar érvényesiilnek a
szabad nytizsgésben megnyilvanulé spontan hatasok, csoportok alakulnak, barat-
sagok szévédnek.

Az id6k folyaman kitisztult a ,,j6” program fogalma. Az a j6, ami bevaltja hozza fi-
z6tt reményeinket, és ez nem mindig koltségfliggd. Egyébként alapelvink, s a szlik-
séqg is erre kényszerit, hogy egyszer( és koltségkimélé megoldasokhoz folyamodjunk.
A helyszin megvalasztasanak szempontjai is leegyszerlsodtek, s mara egyértelmivé
valt: a sajat intézmény a legidedlisabb helyszin, amely leginkdbb lehetévé teszi az
idéjarashoz vagy mas elére kiszamithatatlan eseményhez alkalmazkodé rugalmas
programvaltoztatast. Mindig terveziink hazon kivili programot: egy révid kirdndu-
Iast (pl. a Varosligetbe), kézmuves foglalkozast, jatékot, mozgasos versenyt.

Szandékunk minden ,évodasunkat” egy alkalommal vendégiil latni csaladi hétvégén.
Mas program kapcsan is, de ennél kifejezetten felvetddik a finanszirozas kérdése. Ta-
pasztalataink szerint a csaladok részvételére csak ugy lehet szamitani, ha részvételtk
ingyenes. Ez az ellatas (szallas, étkezés) és a kinti szervezett programok, belépdk, va-
lamint a helyi tomegkdzlekedési eszkdzok koltségeinek atvallalasat is jelenti.

Ezeknek a programoknak a sokoldalt kapcsolatépités a célja. A sziil6k és gyermekeik
vesznek részt egy péntek déltél vasarnap délutanig tarté rendezvényen. Osszel a 7.
osztalyosoknak, a palyavalasztast el6készitd, seqité jelleggel, tavasszal pedig a ne-
gyedikeseknek szervezi az iskola a tagozatvaltast megkonnyitd rendezvényt. Az in-
tegraltan tanulé gyerekek ismerkednek, jatszanak, sport-, Gigyességi és szellemi
vetélked6kon vesznek részt, a sziil6k kicserélik gondolataikat és ismerkednek, ba-
ratkoznak egymassal, a gy6gypedagdgusokkal.



Seqité programok latassérilt gyermekek sziilei szamara

A latassérilt gyermekek fejlesztésére kiuldondsen alkalmas fejlesztéeszkdzok, jatékok
koélcsonzése a csaladok szamara nyujtott szolgaltatas. A jatéktar folyamatos bévité-
sének és a kolcsonzés miikodtetésének okai:

a ,home training” célzott eszkdzsziikséglete,

az a tény, hogy a fejlesztdjatékokat megunja vagy ,kindvi” a gyermek,
a szUl6k jatékvalasztasi szokasait tanacstalansag jellemzi,

a magas jatékarak.

A jatéktar ,csoportjai”: a vizualis fejleszté jatékok, a tapintasérzékelést fejlesztok, a
memoriajatékok, a finommozgas fejlesztését segitdk, a logikai képességeket fejlesz-
16 jatékok, a matematika- és olvasastanulast megalapozék, a szabalyjatékok.

A sziil6k tisztadban vannak a jatékkolcsonzés céljaval, a fejlesztémunkaban betoltott
szerepével, ennek megfeleléen foglalkoznak otthon gyermekukkel és évjak a kol-
csOnzott jatékot.

A Szul6k Iskoldja évek 6ta heti rendszerességgel szervezett klubszerl foglalkozas-
sorozat. A szUl6k el6zetes tajékoztatasa mar az el6zé tanévben megtorténik, ugyanis
mindig a nagycsoportos évodasok szlleinek tartjuk, akik iskola-el6készités keretében
heti egy alkalommal kétéras csoportos foglalkozasra hozzak gyermekiket. A szU-
I6kben erds igény van a tajékoztatasra és kotetlen beszélgetésre, tapasztalatcserére.
Az igény, az otlet és a lehet6ség 0sszehangoladsa az adott kérilmények kozott nem
okozott gondot. A zomében vidékrél érkezé szuldk, nagyszuldk az egyik 6raban a
szamukra kildn szervezett programon vesznek részt.

Az eléadassorozat eleinte 15 6ras volt, s mar két éve 30 Orasra bdvitettik. Ennél
tobb alkalomra nem célszerl tervezni, ugyanis a program idépontjai a tanév rend-
jéhez illeszkednek. Néhany csoportos korrekciés alkalomra nem terveziink Szulék Is-
kolajat, igy lehet8ség nyilik rugalmas idépont-athelyezésre, ami biztositja az esetleg
elmaradt 6rak poétlasat.
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Célja a csalad felkészitése a fogyatékos gyermek folyamatos (éveken at tartd) segi-
tésére. Ezt gazdag tartalom 6sszeallitasaval és az érdekl6dést kovetd, évrdl-évre fi-
nomitott tematikaval valésitjuk meg.

A gyengénlatd, aliglaté gyermeket neveld csalddok szamara szervezett rendszeres
Osszejoveteleken a szUl6k redlis képet nyernek latassérult gyermekik érzékelési kor-
latair6l, megismerik a gyengénlatok épekétdl eltérd fejlédésmenetét, mddszertani
tanacsokat kapnak az adekvat segitségnyljtashoz. Megismerkednek a pedagoégiai
szempontu latasvizsgalat Iényegével, eszkozeivel, elsajatitjdk a vizsgalati eljarast. Ta-
jékozdédnak a fogyatékos gyermeket nevel6 csalddokat megilletd szocidlis juttata-
sokrdl, az integralt nevelés lehetdségeirdl, feltételeirdl. Kilondsen sokat foglalkozunk
nevelési kérdésekkel, tandcsadassal. A szil6k meggybzését azért tartjuk nagyon fon-
tosnak, hogy képesek legyenek vallalni és gyakorolni a lelkifurdalastdél és tulzasoktol
mentes, kdvetkezetes, elfogado, seqitd, batoritd, kovetels szil6 szerepet, ami gyer-
mekiik kiegyensulyozott személyiségfejlédésének biztositéka. Az 6nallésagra, énki-
szolgalasra nevelés lényegtelennek tind kisgyermekkori kérdéseire adott szil6i
valasztdl is figg, milyen lesz a felnévé gyermek: latassérilten is tevékeny, kiizd 6ké-
pes, kudarct(rd, kiegyensulyozott, boldog vagy tehetetlen, 6nz8, él6skddd felnétt.

Lehet8ség nyilik érdekképviseleti tevékenység kezdeményezésére és a sorstars sztilék
kozotti kotetlen beszélgetésre is. A szil6k egyéni kérdéseikre is valaszt kapnak.

A SzUl6k Iskolajanak anyagabdl a csaladi nevelést segité program néhany részlete a
.SzUl6k nehéz helyzetben” cim(i nevelési tanacsokat tartalmazé flizetben nyomta-
tasban is megjelent.”

Mire szolgal a szimulacios szemiiveg, mit varunk a szimulaciés gyakorlatoktél?

Aki jol 1at, az nehezen tudja elképzelni a gyengénlatd vagy az aliglaté latasélményét.
Pedig j6 lenne ismernie a szilének, 6vondnek, pedagdgusnak ahhoz, hogy megfe-
lel6en tudja segiteni latassériilt gyermekét, tanitvanyat. Szimulacioés szemuiveggel

* Vargané Mez6 Lilla (szerk.): Sziil6k nehéz helyzetben. Nevelési tanacsok. Gyengénlatok Altalanos
Iskoldja és Didkotthona, Gybgypedagdgiai Szakszolgalata, Bp., 1999.
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prébaljuk a gyengénlatas kiilonb6z6 tipusait és sulyossagi fokozatait érzékeltetni. A
szUl8 és a pedagogus sajat kdzvetlen tapasztalatai modositjak az attitlidoket, erdsi-
tik az empatiat és afelé hatnak, hogy az elvarasok és a segités igazodjanak a gyen-
génlatd és aliglatd kisgyermek vagy tanulé [atoképességéhez. Eddig két emlékezetes
eset fordult el6: egy sziil6, akinek két aliglatdé gyermeke van, egyszertien nem tudta
radszanni magat, hogy felvegye a szemiiveget; egy masik pedig elkérte, és otthon egy
hétig le sem vette, mindent ebben csinalt.

Az altalunk ismert amerikai gyartmanyu szimulaciés szemuvegek tobbfélék. Az egyik
dioptrias lencséket haszndl, s a lencsékkel és mesterséges homalyokkal rossz latasé-
lességet érnek el, tolcsérrel beszikitik a latdteret; a masik modszer kovetdi plan (di-
optria nélkali) Gveget vesznek alapul és kildénb6zé vastagsagu folidval szimulaljak a
rossz latast. Mi ez utébbit tartjuk jobbnak, mert az esetleg meglévé szubjektiv t6-
réshibak rontjdk vagy semlegesitik a szimulaciés szemiiveggel mesterségesen befo-
lyasolt (elrontott) latasélességet.

Iskoldnk vasarolt egy ilyen 8 darabos készletet, azutan magunk is preparaltunk di-
agnozisokban korulirt betegségeknek megfeleléen szemiivegeket, Ggyhogy ma mar
20-30 f6s szul6- vagy pedagdguscsoport szamara is tudunk szimulacios gyakorlatot
tartani.

Természetesen ahany diagnozis, annyiféle latasromlas van a valésagban — a szimu-
lacios szemiivegekkel nem Ggy latunk, mint pl. a szlirkehalyog, a macula degenera-
ci6, a ROP vagy a latéideg-sorvadas miatt latassérult gyermekek.

Teljesen j6l 14t6 kollégaink vizustabla segitségével bemérték a vizusértékeket, és igy
tavolra valéban képesek vagyunk 0,04, 0,08, 0,1 vagy 0,25 stb. vizusnak megfelel$
latoképességet szimulalni a gyakorlatokhoz. A szemuveg széli részeinek leragaszta-
saval kilonbozd foku latotérszikuletet is szimulalni tudunk.

Senki se gondolja azonban azt, hogy egy ilyen szemuveggel pontosan ugy lat, mint
gyengénlatd gyermeke! Arra is gondolnunk kell természetesen, hogy minket a laté-
ként szerzett tapasztalataink segitenek, mig a gyengénlato, aliglaté gyermek csok-
kent latassal szerzett tapasztalatokon nétt fel. Ennek kovetkeztében a kilonb6zé
kornyezeti tényezG6k eltéré informacios értékiliek lesznek szamunkra.
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Szimulacidés szemuveggel kiilonb6z6 feladatokat végeznek a résztvevék a gyakorla-
tok soran:

tajékozodasi feladatok (épuleten belil ajtészam keresése, 1épcsénjaras
stb.);

onkiszolgalasi helyzetek (t6ltés poharba, ruha hajtogatasa, zokniparosi-
tas stb);

élet-, jaték-, ovodai és iskolai helyzeteknek megfelelé gyakorlatok:
mozgo6 targy kovetése;

kozeli 1atast, 1atds-mozgas koordinaciét igénylé tevékenységek: targy-
és képfelismerés, gyongyflizés (minta utan is) stb.;
pedagdgus-tovabbképzéseken az iskolai helyzeteket jobban hangsu-
lyozzuk: tablarél, konyvbdl olvasas, feladatvégzés irasvetitdvel.

A fényviszonyok, a szemléltetési tavolsag, a betltipus és -méret valtoztatasaval be-
folyasoljuk a lathatésagot. Hasonlé médon tapasztaltatjuk meg specidlis flizeteink
hasznalatanak Iétjogosultsagat is. A szimuldciés szemuivegekkel végzett gyakorlatok
utan a pedagoégus jobban figyelembe veszi tanitvanya latéképességét a feladata-
dasban és kovetelménytamasztasban, a szil6 is megtapasztalja, hogy milyen reélis
elvarasokat tdmaszthat gyermekével szemben.

El6szor nincs mindenkin szemiiveg, figyelhetik, értelmezhetik a ,,szemivegesek” vi-
selkedését, reakcioit. Természetesen a csoportok szerepet cserélnek.

A szimulaciés szemuvegekkel t6rténé gyakorlatok pszichés koralményeit is irdnyitja
és ellenérzi a gyakorlatvezetd (el6zetes tajékoztatas; dnkéntesség; szédilés, tulter-
helés esetén a gyakorlat felfliggesztése; tdjékozddashoz segitség biztositasa; veszély
és baleset megel6zése stb.).

A szemiveget felvevd szllé vagy pedagdgus el8szor kétségbeesik, megdobben, az-
utan elkezd figyelni. Amikor latja, hogy a szimulaciés szemiiveg feladathelyzetben
masoknal milyen nehézségeket okoz, amikor 6nmaga is atéli mindezeket, akkor ér-
tékeli at tanitvanya, gyermeke helyzetét. Rajon arra, hogyan segithet az otthoni/is-
kolai kérnyezet atalakitasaval, valamint a jaték és a tanulas optimalis feltételeinek
biztositasaval. Miutan sajat maga megtapasztalta, hogy a csokkent l1atoképesség
mellett a kérnyezeti feltételek megvaltoztatasa javithat a latasteljesitményen, job-
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ban elvarhaté, hogy informalddjon tanitvanya igényeirdl és alkalmazkodjon azok-
hoz (nagyobb méretd legyen a latnivald, kontrasztosabb legyen, kdzelebbrol nézze,
szikséges-e helyi megvilagitas stb.).

Ma még nem részesllhet minden sajatos nevelési igényl gyermek iskolarendszert
nevelésben-oktatasban — sulyos allapotuak esetében az dnkiszolgalas elemi szintjére
juttatas a cél.

Az egységes gyogypedagdgiai mddszertani intézmények (EGYMI) gydgypedagdgu-
sai szakszolgaltatasokat biztositanak, ezek kézil a gydgypedagdgiai tanacsadas je-
lentésége emelhetd ki, amely kdézvetlen pedagdgiai, pszicholdgiai segitséget nyujt a
sajatos nevelési igényl gyermek neveléséhez.

A sajatos nevelési igényli gyermek ingyenesen részesllhet a szamara sziikséges spe-
cidlis fejlesztésben attol kezdédben, hogy sérulését megallapitottak. Az 6vodakban
és az iskolakban szamukra sérilésspecifikus rehabilitaciés célu fejleszté foglalkozast
kell szervezni [Kt. 30.§ (2)-(3)]. A sérulés jellegétdl fliggben orszagos, regionalis vagy
megyei szinten szervezett intézmények tudjak ezt biztositani. Emiatt a specialis pe-
dagdgiai segitség nem jut el minden raszoruléhoz.

A szil6k gyakran a Budapesten muikodd, orszagos ellatast biztosité intézményeket
keresik fel sajatos nevelési igényl gyermekikkel fejlesztés céljabol, ahol a foglalko-
zasokra hetente, kéthetente, esetleg havonta kerul sor attol fliggéen, hogy a csalad
hogyan tudja megszervezni utazasat.

Aki vidéken él, és lakéhelyén szeretné igénybe venni gyégypedagoégus segitségét,
szervezett szolgaltatas hidanyaban fizet a nem is mindig szakszerd fejlesztésért — a
torvény jogosultsagrol és ingyenességrél sz6l6 paragrafusait megcafolja az élet. A sé-
rult gyermeket nevel6 csalddok gyakran koltéznek a jobb ellatas és iskolaztatasi le-
hetéségek miatt nagyobb vidéki varosba vagy a févarosba, ahol a fogyatékosok
életpalya-kilatasai is jobbak.
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Krizisintervencidra a sziletés utan kézvetlenil, ha mar akkor lehet tudni, hogy sé-
rilt a baba, illetve a fogyatékossag kiderdlésekor...

Ha kideril, hogy az Ujsziilott gyermek fogyatékos, nem szabadna az anyat egyedil
hagyni a problémaval. Elsésorban az 6 személye hangsulyos ilyenkor, hiszen a gyer-
mek elfogadasa itt kezdddik: el kell kezdenie taplalni gyermekét, lassan az anyai sze-
retet bontakozna, mikézben az anya csak kinlodik, és teljesen kilatastalannak latja a
helyzetét.

Beiskolazaskor sérilésspecifikus tanadcsadasra...

Az iskolavalasztas az egyik legizgalmasabb kérdés minden, gyermeket neveld csa-
ladban. igy van ez akkor is, ha a gyermek sajatos nevelési igény(i. Ovodat is nehéz
volt talalni szdmara —példaul gyengénlatok szamara nem létezik kilén évoda (!),
nem is volt sosem. A mddszertani intézmény dolgozdi javasoljak, hogy nézzék meg
az iskolat, személyes latogatas sordn mutassak be a gyermeket is, és éljenek a nyilt
napok alkalmaival, az iskolaldtogatas, oralatogatas lehetéségével. Ekkor figyeljék
meg, hogy a tanitdé mennyire figyel a gyerekekre. Az iskolavalasztast segité szem-
pontsort a szlil6kkel a gyengénlaté EGYMI-ben megbeszélik, at is adjak.

Informaciékra a sajatos nevelési igényl gyermek évodai, iskolai elhelyezésének le-
hetbségeirdl (integralt, szegregalt oktatas, térvényi szabalyozas, szildi jogok...).

A latassérilt gyermekek 6vodai és iskolai felvételénél is gyakran el6fordul, hogy a
szlilé nehezen taldl olyan intézményre, amely gyermekét befogadna. Ha felveszik,
még nem jelenti azt, hogy megkapja a sztikséges eszkdztamogatast, habilitacids, re-
habilitacios fejlesztést. A kérdés megoldasa az integracié lehetéségének és az ezzel
jaré kotelezettségeknek a szinkronba hozasaval oldhaté meg.

Ma az elsédleges integrald eré a tdmogatd eldirdsok és a szilbi szandék. Az elfogadd
tarsadalom nem mas, mint az egyes elfogado szemlélet(i, magatartasu emberek 6sz-
szessége. Ma sokan beszélnek toleranciardl, de tiirelmetlentl, idegentl bamuljak azt,
akinek valami problémaja van. Sokan beszélnek integraciérél, dm nem szeretnék, ha
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gyermekiik padtarsa fogyatékos lenne. De van olyan szilé is, aki integral6 iskolat
keresett elsés gyermekének azért, hogy egészségesként megismerje és kiskoratdl
megszokja: akadalyozottsaggal él6 tarsai is teljes életet élhetnek és élnek.

Sokoldalu tajékoztatas biztositasa a szocialis ellatasokrol

A sziil6k sokszor bizonytalanok olyan kérdésekben, amelyekben pedig sajat jol fel-
fogott (gyakran anyagi) érdekik szempontjabdl tajékozottnak kellene lennitik:

Gyakran talalkozik az utazétanar olyan szil6vel, aki nem kap felemelt
csaladi potlékot, mert nem tudta, hogy az jar neki a fogyatékos gyer-
mekek utan.

A sérult gyermek 14 éves koraig egyedi elbiralas alapjan meghosszab-
bithat6 a gyes, de nem veszik igénybe, mert nem értesultek réla.

Nem ismerik az utazasi kedvezményeket.

Erdekképviselet erésitése

A szervezett fellépés sokkal eredményesebb az érdekek érvényesitésében, mint az el-
szigetelt egyéni megnyilatkozas. Emlékezetes siker volt példaul egy néhany évvel ez-
el6tti kezdeményezés, amikor egy sziil6i egyesulet fellépésének hatdsara megvalto-
zott a tanévkezdés idépontja.

Mindenféle szervezkedés alapja az érdekazonossag. Szérvanyosan lehet gyujtést szer-
vezni 1-1 mUtétre vard gyermek esetében, vagy sz6t emelhetnek a fogyatékos gyer-
mek otthoni apolasi koltségének emelése érdekében — ahogy ez most aktualisan
torténik. Szuletnek hangulatkeltés és tajékoztatas céljabol Ujsagcikkek, megddbbenté
tv-riportok egyéni kezdeményezésbdl, de hathatos eredmények reményében igazan
egy szuléi egyesllet vagy mas érdekvédelmi csoportosulas tud fellépni.

Kulfoldon harcos szUl6i szervezetek alakultak, amelyek hatarozottan emelnek szét
minden esetben, amikor gyermekeiket érinté dontések szlletnek, és eredményesek.
Egy erds szervezet sok munkatarssal dolgozik, a terhek megoszlanak. Széles kord PR-
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tevékenységre és jol szervezett kampanyokra is szitkség van. Allami tdmogatast is
élveznek, és palyazatok Utjan biztositjak a mikddéshez, segité programokhoz szik-
séges pénzt.

Magyarorszagon nehézkesen alakulnak és mlkddnek a szil6i szervezetek — széles
kérd hagyomanyok és tapasztalatok nélkul.

A hivatalos érdekvédelmi szervezetek, a fogyatékosok orszagos szovetségei pedig a
gyermekek, fiatalok érdekképviseletét nem vagy éppen csak érintélegesen képvise-
lik. Mindenképpen szlikség lenne ezen a téren 6sszefogasra.

Hozzajutas technikai, gyogyaszati és tanulast segit6 eszk6z6khoz

A technika, ami csak elképzelhetd volt a vilagitastechnikaban, optikai Ujdonsagok-
ban, az a markaképviseleteknél, forgalmazdéknal megtalalhaté. A kilonféle korszer(
optikai és elektronikai eszk6zok mara mind elérhet6vé valtak Magyarorszagon is. A
tavcsdszemiveg, a teleszkép, az elektronikus olvasékésziilék sok, viszonylag jé ko-
zeli vizusu, aliglaté gyermek szamara lehetévé teszi a sikiras-olvasas elsajatitasat —
ezek nélkil az eszkdzok nélkal a ,,vakos” tapintd olvasast kellene tanitani nekik. Saj-
nalatos médon ezeket a draga eszk6zoket nem tdmogatja a tarsadalombiztositas.

A fogyatékkal él6 gyermekeket mar 6évodaskorban segitik a szakemberek abban,
hogy meglévd latoképességlket minél jobban fel tudjak hasznalni, majd az ltalanos
iskoldban sajatitsak el a tanulast, tdjékozodast, kommunikaciot segitd berendezések
hasznalatat, amelyek segitségével felnéttkorukra a tarsadalom teljes értékd, sikeres
tagjaiva valhatnak.



Nagyné Heidenwolf Ezsébet és Nagyné Toth Ibolya,
Duraczky Jozsef Pedagdgiai Fejlesztd és Modszertani Kozpont, Kaposvar

A Duraczky Jézsef Pedagogiai Fejleszté és Mddszertani Kozpont a Dél-Dunantul, So-
mogy Megye és a megyeszékhely foldrajzi kozéppontjaban m(ikodd, kozlekedési szem-
pontbdl jol megkodzelithetd gydgypedagdgiai intézmény, mely folyamatos fejlesztések,
bdvitések eredményeként széles korld gydgypedagogiai ellatd kdzpontta valt.

Intézménylink a Dél-Dunantuli régié 0-16 éves koru hallassérilt gyermekeit latja el.
A gyermekek egy része specialis intézményben tanul, illetve jar 6vodaba, masik ré-
szUk korai fejlesztett, illetve integralt. A korai gondozast és az integraltan tanulé hal-
lassérilt gyermekek elladtasat a régidoban utazétanari formaban végezzik.

A mind korabbi életkorban torténd diagnosztizalas, a megfelel6 hallokészulékkel tor-
ténd ellatds, a specidlis terapia korai megkezdése, Ujabban pedig a cochlearis imp-
lantaciés mdtétek szamanak emelkedése teszi lehetévé, hogy a halldssérilt
gyermekek kézul mind tébben ép érzékszerv( tarsaikkal egytt sajatithassak el a
nyelvi kommunikaciét. Ennek érdekében 1991-t6l fokozatosan kiépitettik utazéta-
nari formaban is a korai gondozast, valamint a tdbbségi 6vodaba, iskolaba jard gyer-
mekek segitését.

Az utazoétanari szakszolgalat feladata egyrészt, hogy biztositsa a mind korabbi élet-
korban a hallokésziilékkel torténd ellatast, a specialis terdpia megszervezését, coch-
learis implantaciés mutétre valo felkészitést, masrészt hogy segitséget nydjtson a
befogado 6vodak, iskolak pedagogusainak. A hallassérilt gyermekeket és csaladju-
kat otthonukban keressuk fel, ahol speciélis fejlesztésben és tandcsadasban része-
sitjuk 6ket.

A szUlG6i igényeket figyelembe véve, az elldtds megkonnyitése érdekében decentru-
mokat hoztunk létre (Nagykanizsa, Letenye, Szekszard, Fadd).
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Utazétanari tevékenységulink egyik fontos pillére, hogy ,,az egész csalad legyen aktiv
részese a fejlesztésnek”, egyetértésre talalt a szilék korében. Ennek az elvnek ta-
mogatdasara hoztuk létre szllésegit6é szolgaltatasainkat, a szlléklubot, az eszkdz-
koélcsonzét, a , Fecske-tabort”, az intenziv foglakozasok lehet6ségét, s tamogattunk
minden olyan kezdeményezést, amely a szUl6k kompetencijat erésiti. A fentiek alap-
jan ugy gondoljuk, az emlitett szolgaltatasok egy egységnek tekinthetdk, ezért va-
lamennyirdl tajékoztatast nyujtunk, természetesen a Szul6klub torténetén keresztil.

A Sziléklub célja, hogy talalkozasi lehetéséget biztositson hallassérilt gyermekek szi-
leinek, ahol megoszthatjak gondjaikat, problémaikat, ahol segitséget kaphatnak
gyermekeik neveléséhez, fejlesztéséhez, ahol sokoldalt tdmogatast kapnak a hallas-
sérllt gyermekek integraciéjahoz is, elésegitve a tarsadalomba valé beilleszkedésiket.

Taldlkozas sorstars szul6kkel, traumak feldolgozasanak segitése.
Tapasztalatok atadasa a diagnézis kézhez vételétdl a megfeleld késziilék
— szlikség esetén implantatum — kivalasztasan at az otthoni egyéni fej-
lesztésig.

Ovoda- és iskolavalasztas — integralt vagy specialis; a hasonlé sorsok és
elérheté eredmények megmutatasa.

Integraltan €18 hallassérilt gyermekeknek és szileiknek talalkozasi lehe-
t6ség.

Beszéd-, nyelvfejlesztési lehetéségek sokoldali bemutatasa.
Egyuttmukodési készség fejlesztése.

Otletek 4tadésa a meséléshez.

Otthoni tanulas soran hasznosithaté otletek.

Hallassérult gyermekek olvasasi igényének felkeltése, a konyvtarhaszna-
lat segitése.

Dramapedagodgiai eszk6zok segitségével a mese személyiségfejleszté ha-
tasanak elésegitése.

Kamaszkor, viselkedési problémak kezelésének megkdnnyitése.
Kikapcsolodas, feltoltddés.
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A Sziléklub létrehozasakor donté volt, hogy a sziilék igényelték a sorstars szilékkel
valo kapcsolatfelvételt, személyes talalkozast, és mi is azt tapasztaltuk, hogy egy-
mastol kaphatjak a legtobb segitséget, a legtébb batoritast. Fontos szempont volt
az is, hogy elsajatitsak azokat a fejleszté modszereket, melyekkel gyermekik opti-
malis fejlédésmenete biztosithatd. Kezdetben rendezvényeink egynaposak voltak,
melyeket munkanapokon tartottunk, évente két alkalommal. Tébbségében az anyak
jottek el gyermekiikkel. A farasztd, esetenként hosszu utazas, a rendelkezésiinkre
all6 id6 rovidsége nem biztositotta megfeleléen céljaink megvaldsitasat, a szil6i igé-
nyek kielégitését. Szervezési és mddszertani valtoztatas valt sziikségessé. Ehhez se-
gitett hozzd bennlinket a Fogyatékos Gyermekek, Tanulok Felzarkéztatasaért
Orszagos Kozalapitvany 1997-ben kiirt palyazata szil6i tanfolyamok, sztléklubok
mukodtetésére. Azota a kdzalapitvany és intézménylink anyagi tdmogatasa segitsé-
gével rendszeresen szervezziik a taldlkozasokat. Rendezvényeinkre évente harom al-
kalommal keril sor. Péntek délutantol vasarnap délig vagyunk egydtt.

Mivel intézményunk régiés feladatokat lat el, a szil6k nagy teriletrdl érkeznek, ezért
célszertlinek talaltuk, hogy az 6sszejoveteleket egész hétvégére tervezziik. Az elmult
években ez jol bevalt, a szUlSk is elégedettek ezzel a szervezési formaval, mert igy
mod nyilik a személyes beszélgetésekre, kihasznalva az esti id6szakokat is.

A hallassérilt gyermekek, enyhétdl a sulyos foku hallassérilésig, illetve halmozot-
tan séralt hallassérilt gyermekek (néhany gyermeknél eléfordul tarsulé fogyatékos-
sag is, pl. mozgas-, mentdlis elmaradas, tanulasi zavar), szlleik és hallé testvéreik;
esetenként nagyszuldk is részt vesznek a Szuléklub rendezvényein. A gyermekek szé-
les életkori skalan helyezkednek el, a legfiatalabb résztvevé fél éves, a legidésebb 16
éves volt. A nagy életkori kiilonbségek jol szolgaljak céljainkat, mert az idésebb gyer-
mekek sziilei sok segitséget, lelki tAmaszt tudnak adni a fiatalabb gyermekek sziile-
inek. A részt vevd csalddok létszama folyamatosan nd, igy szlikségessé valt a
SzUl6klubon beliil két csoport létrehozasa, melyek a korai fejlesztésben részt vevd
gyermekek és csaladjuk, valamint az integralt elldtasban 1évé gyermekek és csalad-
juk. A széles életkori skalat a szabadid&s programok szervezésénél is figyelembe vesz-
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szlik. Ez az el6készités, a szervezés soran nagy figyelmet kivan a szervezéktdl, hiszen
egyes programok kulén, masok kdzosen zajlanak a sztl6k szamara. A gyermekeknek
korcsoportonként biztositjuk a hasznos id6toltést, fejlesztést.

A Sziléklubon részt vevd szuil6k egymastol tavol élnek, mas alkalommal nem nyilik
lehetéséguk a sorstars szllékkel taldlkozni. Nemcsak gondjaikat, problémaikat oszt-
hatjak meg egymassal, de tapasztalataikat és sikereiket is. Ugy véljik, leghitelesebb
olyan ember sz4jabdl hallani az 6romokrél, kudarcokrol, aki sajat maga is atélte azo-
kat. A gyermekek kozott baratsagok szovédnek, varjak a taldlkozasokat, az egyutt
toltott vidam, programdus hétvégéket.

Kezdetben megproébalkoztunk egynapos, majd kétnapos szervezéssel, de ezek nem
hoztak meg a vart eredményt, sem a résztvevék szama nem nétt, sem a csaladdok 6sz-
szetétele nem valtozott. Az elsé prébalkozas a hétvégi haromnapos szervezéssel jol
sikerUlt, az egész csalad részt vett, programjainkat, céljainkat meg tudtuk valésitani.
igy kialakult az azéta jol miikodé forma, hogy évente 3 alkalommal egy-egy hétvé-
gén taldlkozunk. A szll6knek is kedvezé volt ez, mert sokan tavol laknak, a hosszabb
utazasok miatt révidebb idé allna rendelkezésre a programok lebonyolitasahoz. Ha
nem hétvégére szerveznénk a programokat, a gyermekek iskolabdl torténd elkérése
is nehézségbe Utkdzne, valamint a szlil6k munkahelyrdl torténd eljévetele is problé-
mat okozna.

Eleinte a hétvégék pénzlgyi fedezetét a sikeres palyazatokbdl biztositottuk. A hallé
gyermekek koéltségeit a szllék fedezték.

Amiodta a kozalapitvany nem tdmogatja a részvételi koltségeket (étkezés, szallas), min-
den alkalomra szponzorokat kell keresnlink, hogy a csalddok étkezési koltségeit
csOkkentsiik. A csaladok t6bbsége tobbletkoltséget nehezen tud vallalni. Ugyanak-
kor szeretnénk — a szul6i igényekkel 6sszhangban — ha folytatédna a hagyomany,
hogy az egész csalad itt van a rendezvényeken. Az apak is fontos szerepléi a fejlesz-
tésnek, természetes, hogy 6k is részt vegyenek a Sziléklub foglalkozésain. A hallé
testvéreket sem szeretnénk kizarni. Tudjuk, hogy a szll8k jelentds része anyagi gon-
dokkal kiizd, hiszen mint utazétanarok jol ismerjuk a kérilményeiket: ha a hétvégék
koltségét (szallas, étkezés) teljes egészében nekik kellene viselni, joval kevesebben tud-
nanak a programokon részt venni. Elsésorban azok nem élhetnének a lehetdséggel,
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akiknek leginkabb szlikséguk lenne a segitségre. Szul6k, gyermekek varjak ezeket az
alkalmakat, a csaladok 6sszefognak, egymast is timogatva. Ugy tudtuk fenntartani
a hadromnapos format, hogy tébb csalad vallalta egy-egy étkezés finanszirozasat,
illetve alapanyag biztositasat, igy az egy csaladdra jutd koltségek jelentésen csok-
kentek. Egy-egy alkalomra siker(lt a sztil6knek és az utazétanaroknak szponzorokat
is taldlni. Bar ez minden esetben esetleges, nem lehet vele elére tervezni.

A szallast intézményunk téritésmentesen bocsatja a Szuléklub rendelkezésére. A le-
bonyolitadshoz rendelkezéstinkre all intézménylink valamennyi helyisége, technikai
berendezése.

Ugy gondoljuk, ha anyagi gondok miatt megvaltoztatnank a szervezési format, el-
maradnanak a kotetlen, joizl esti beszélgetések, a folyamatosan. Fontos, hogy szak-
emberekkel is rendszeresen talalkozhassanak a szlilék. Az intenziv hétvégi programok
erre is lehetéséget teremtenek.

A hdrom napot atfogd rendezvény preciz, pontos szervezést igényel. Az 6sszejovetel
idépontjarol idében kell tajékoztatni a sziléket, hogy tervezni tudjak részvételiiket.
Az el6adokat is idében kell felkérni, hiszen sokuk nagyon elfoglalt, annak ellenére,
hogy hétvégén van a rendezvény. A tavollaké eléaddknak (dontéen budapestiek) al-
taldban egész napjat igénybe veszi, ha elfogadjak felkérésiinket. Ezeket a szempon-
tokat a koltségek tervezésénél is figyelembe kell venni. Amikor befutnak a szil6i je-
lentkezések, megrendeljik az étkezést és a szallast. Mindezeket a feladatokat az
utazétanari csapat végzi. Leirva talan egyszertinek tdnik, a gyakorlatban nehezebb. Sok
részletkérdésre kell figyelni, hiszen ezek biztositjdk a zokkenémentes lebonyolitast.

A hétvégi rendezvényeken valamennyi utazétanar részt vesz, aktivan kézremdkodik a
programok szervezésében. Mig az el6adasok, sztl6knek sz6l6 programok zajlanak, a
gyermekek szakszeru felligyeletérél gydgypedagogus kollégaink gondoskodnak.
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Segitd szervezetek

A programok Osszedllitasanal kezdetben a sajat személyes tapasztalataink, elképze-
Iéseink vezettek bennilinket. Természetesen mar ezek is tartalmaztak a szilGi igénye-
ket, hiszen a velik val6 személyes kapcsolatok soran alakultak ki az elképzelések. A
tovabbiakban igényfelméré kérddiveket is készitettliink, de a személyes beszélgeté-
sekbdl nyert informacidk mai is fontosak. Természetesen ma mar minden alkalommal
készitlink igényfelmérést, egy-egy program végén 6sszegezzlk a tapasztalatokat, eze-
ket felhasznaljuk a kovetkezé alkalom szervezésekor, valamint a kovetkezé palydzat
elkészitésekor.

A szUl6k tobbsége, amikor szembesll a sérilés tényével, nem rendelkezik semmiféle
informacidval a hallassériléssel kapcsolatban, igy gyermeke specidlis sziikségleteit
sem ismeri. A fejlesztés sordn a gyégypedagodgussal egyuttmikoddve szerez egyre
tobb ismeretet, amelynek segitségével képes lesz gyermeke sziikségleteit felismerni.
A szukségletek felismerése vezet ahhoz, hogy igényeit meg tudja fogalmazni. Mind-
ehhez elengedhetetlen a szlil6-gydgypedagdgus partneri kapcsolata. A sziléklub
megerdsiti a szUl6t szulGi szerepében, egyben tovabbfejleszti a partneri viszonyt a
szUl6 és a szurdopedagodgus kozott, amely elengedhetetlen a sajatos nevelési igény(
gyermekek eredményes fejlesztéséhez. A jol szervezett, szll6i igényekre éplilé prog-
ramok erdsitik a szUlé-gyerek kapcsolatot is. Ha a szlének sikerll gyorsabban fel-
dolgozni az 6t ért traumat, akkor hamarabb fordul gyermeke felé, eredményesebben
tud vele foglalkozni.

A szabadid&s programokat mindig Ugy szervezziik, hogy hallé és hallassérilt gyer-
mekek szamara is hasznos legyen.

Ezen programok leirdsan keresztil kivanjuk aldbb bemutatni Szuléklubunk miko-
dését; kiemeljik azokat a tevékenységeket, melyek id6rél idére visszatérnek.

LA klub megalapitasaval megismerkedhettiink hasonlé problémaéval
kizdé sziil6kkel és gyermekekkel, gydgypedagdgusokkal, akik segitették
és segitik munkankat” (Szul&i vélemény, részlet)
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A SzUl6klub létrehozéasakor valéban ez volt a legelsé cél. Ezek a sziilék egymastol
tavol [év6 falvakban, varosokban élnek, nem tudnak egymasrol. A Szaléklub leheté-
ség arra, hogy megismerjék, és segiteni tudjak egymast. Ezt a célt szolgaljak az esti
kotetlen beszélgetések, az apaklub, a kozos tevékenységek, kirdndulasok.

Az bsszejévetelen elhangzott el6adasok, beszélgetések soran sok olyan
informdaciét kaptunk, ami felvazolta szamunka, hogy mi mindent tudunk
tenni a beszéd fejlédése érdekében. Emellett jé volt latni azokat a gyere-
keket, akik mar elérébb jartak, tudtak beszélni, megmutattak nekink,
hogy nem szabad kétségbeesni, van lehetéség a teljes értékd életre.”
(SzulGi vélemény, részlet).

Az eltelt tobb mint tiz év alatt szdmos hazai és kilfoldi el6adé megfordult Szulé-
klubunkon. Az el6addk koziil az aratott sikert, aki kozérthetéen, nem a szakmai nyel-
vezetet hasznalva tudott segitséget adni a szlil6knek. Az ilyen el6ad6tol szivesen
kérdeztek a szlldk, tartak fel el6tte személyes problémaikat. Sajnos voltak olyan el6-
addk is, akik nem gondoltak arra, hogy nem szakembereknek tartanak el6adast.

,Most én meséltem arrél, hogy milyen médszerrel tanulunk egyditt kisla-
nyommal. Elhoztam az otthoni gyakorld flizeteit és beszéltem arrdl, hogy
milyen feladatokat taldlok ki neki. Az a célom, hogy inkdbb jatéknak
vegye, s legyen kedve az iskolai lecke utdn még gyakorolni. Beszéltiink
még a napld, a szotar szerepérél is. Széval prébaltam segiteni a tébbi szi-
I6nek, hogy nekik mar kénnyebb legyen az indulas.” (Szul6i vélemény,
részlet)

A szabad estéken el6keriilnek a szil6kkel egyditt irt, rajzolt napldk, ame-
lyek nagyon érdekesek, és arra késztetik a tébbi sziilét, hogy 6k is irjanak,
rajzoljanak a gyerekkel egyttt nap mint nap.” (SzUl6i vélemény, részlet)

Fontos, hogy a szil6k sok pozitiv példat lassanak. A videoelemzések, gyakorlati be-
mutatok azt a célt szolgaljak, hogy a mindennapi élethelyzeteken keresztul tudjak se-
giteni gyermekik beszéd-, nyelv fejlédését. A foglalkozasokrél készllt videofelvételek
egy részén szulék foglalkoznak a gyermekeikkel. A felvételeken nyomon kovetheté
a gyermekek fejlédése, bemutathatok, elemezheték mindazok az eljarasok, amelyek
eredményesebbé tehetik a gyermekekkel valé otthoni foglalkozast, ez mintaul is szol-
gal a tobbi sziilé szamara.
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Segitd szervezetek

A kézmlives foglalkozasok mindig 6romteli, alkoto légkorben zajlanak. Az érdekes te-
vékenységek kozepette a kézligyesség mellett szinte észrevétlendl fejlédnek nyelvi
készségeik is. Kbzben megtanulnak jobban figyelni egymasra, megtanulnak segitsé-
get kérni és elfogadni, illetve segitséget nyujtani.

Hagyomany lett a Szuléklubunk 8sszejovetelein, hogy a napi programokat mozgas-
és hallasfejleszt6 jatékokkal zarjuk. A szuldk itt is sok otletet kapnak a gyermekiikkel
valé otthoni jatékos, vidam, egyben fejleszté foglalkozasokhoz.

A Szil6klubot gy szervezzlk, hogy az elméleti el6adasok mellett mindig méd nyil-
jon a gyakorlati bemutatasra is. Ennek keretében szerveztliink példaul kbzos vasarlast,
ételkészitést. Bemutattuk a szil6knek, hogyan lehet ezeket a tevékenységeket gy szer-
vezni, hogy az hozzajaruljon a hallassériilt gyermek beszéd-, nyelvfejlesztéséhez.

... azért jo a konfliktuskezelési tréning, mert itt fel tudom mérni, hogy
Jjol oldom meg a nehéz helyzeteket, vagy at tudok-e Iépni a mindennapi
problémakon.” (Szul6i vélemény, részlet)

Nagy hangsulyt fektettlink arra, hogy a szllék problémai felé nyitottak legyink, se-
gitsiink a konfliktusaik megoldasaban, a trauma feldolgozasaban.

Pszichologust, drdmapedagdgust és mentalhigiénés szakembert is bevontunk ebbe
a tevékenységbe.

+A mindig zsufolt programokba azért belefér egy-eqy kirdndulas is. Amit
mind a gyermekek, mind a felnéttek egyarant szeretnek. Ezek a felsza-
badult programok elbsegitik a csaladok ismerkedését, az uj szil6k minél
hamarabbi befogadésat. Az idejaré csaladok kézo6tt szoros baratsagok
alakulnak ki. Nemcsak egy-egy szil6klub rendezvényén talalkozunk,
hanem azon kivil is. Tehat érdekel benniinket a méasik sorsa.” (Szul6i vé-
lemény, részlet)
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Mindig 6rommel vesznek részt a csaladok a kotetlen, ugyanakkor ismereteket is
nyujté kiranduldsokon, taborozasokon, de meg kell jegyezni, hogy vannak csaladok,
melyeknek a Sziiléklub jelenti az egyetlen ,nyaralasi” lehetdséget. igy jutottunk el a
Balatonra, Opusztaszerre, Gunarasra, Abaligetre és még szamos szép helyre.

Az integracié egyik alappillére a j6 befogadd kdzosség. A sziléknek a sajat lakdhe-
lyikon, kérnyezetiikben kell ezt megtaldlni. Ehhez kapnak segitséget, amikor hal-
lassérult gyermekek 6vodai, iskolai befogadasa terén mar tapasztalatokkal rendelkezé
tanitokat, 6véndket hivtunk a Szuldklubra. A szilék nagyon aktivak ezeken a prog-
ramokon, tdbben szerették volna vendégként koérinkben fogadni az 6 gyermekiik ta-
narat, 6vondgjét. Természetesen a programok 6sszeallitdsanal erre figyelemmel vol-
tunk. Minden befogaddé pedagoégustdl tanultak valami Gjat a szilék és mi,
gyogypedagogusok is. A tanulas kélcsonos volt, mert Szuléklubunk hangulata, 1ég-
kore a nalunk vendégesked6 pedagdgusokra is hatast gyakorolt. Sokan itt értették
meg azokat az ériasi eréfeszitéseket, amiket a szllék tesznek gyermekeikért.

Orémmel mondhatjuk, hogy az apék is aktiv részesei minden programnak. Beszél-
getések, vitdk soran mindig elmondtak véleménylket, a gyerekekkel k6zos foglal-
kozasokon is szivesen egyuttmdkodtek.

Az apaklub — ha nem is neveztik annak —, mar régéta m(ikodott. 2005-ben szervez-
tlink el6sz6r Apaklubot, melynek vezetését egy férfi kollégank vallalta. Elsé alkalom-
mal a serdiilékor problémairdl, illetve altaldnos nevelési problémakrol beszélgettek az
apak egy mentalhigiénés szakemberrel, a kovetkezé alkalmakkor a pszicholégus va-
laszolt, majd a ,,mese szerepe a gyermek nyelvi fejlesztésében” kovetkezett. A komoly
programokat mindig jatékos, sportos tevékenység kovette, amelyen mar a gyermek-
ekkel egyutt vettek részt az apak.

Az anyak nehezményezték, hogy anyaklub miért nincs, ezért nekik is szerveztiink
kilén klubestet, ahol szépségapolasi tanacsokat kaphattak kozmetikustél, asszony-
tornan vehettek részt.
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Segitd szervezetek

Kiemelt célként kezeltik, hogy a szllék érdekérvényesité képességét is fejlesszik,
hiszen a helyi csatdkat gyermekik integralasaért, a szolgaltatasok biztositasaért nekik
kell megvivni.

Kezdetetektdl torekedtliink arra, hogy a szll6k ismerjék a gyermekeiket megilletd, a
torvények altal biztositott jogokat és kotelezettségeket. Meghivott szakérté vendé-
geink ismertették a sajatos nevelési igényl gyermekek altal igénybe veheté pozitiv
diszkriminacios lehetéségeket. A szilék tobbszor megtapasztaltak, hogy a segitség
nem automatikus, gyermekeik érdekében fel kell 1épnitk. Ugyanakkor azt is lattak,
hogy sikert csak egyuttes fellépéssel lehet elérni. Kerestiik a kapcsolatot mas sziléi
szervezetekkel, akik mar rendelkeztek a civil érdekérvényesités terén tapasztalatok-
kal.

Az orszagban muikodé tobb civil szervezet is vendége volt Szuléklubunknak, ahol ta-
pasztalatot cseréltek, megismerték egymas tevékenységét.

Miutdn megsziletett az elhatarozas egyesilet alapitasara, meghivtuk a helyi Civil
Haz vezet6jét, hogy tajékoztasson az egyesiilet létrehozasanak modjardl. Az akarat
és a tenni akaras megvolt. 2006-ban a szildk hivatalosan is megalakitottak az egye-
suletet. Meghataroztak az egyesiilet céljat, feladatait, megvalasztottak a vezet6ségi
tagokat, megszUletett az Alapitd okirat. Mar csak egy lGgyvédi kapcsolatokkal is ren-
delkezé szil6 kellett, aki jogi formaba dntotte az elképzeléseinket és a Somogy me-
gyei Birésag Hallod?! Szil6klub Egyesllet néven bejegyezte a szervezetet.

Az egyesuletté alakulds utan merult fel egy 6sszejovetel alkalmaval az orszagos sz(-
I6konferencia otlete, ahol mas hasonld szervezetek problémait is megismerhetik a
szUl8k, és a kozos gondokat, problémakat tolmacsolhatjak az illetékes szervek felé.

A hallassérult gyerekek sziilei altal mikodtetett klubok altalaban telepiilésenként, az
orszagban elszértan mikddnek. A szilékonferencia célja, hogy az azonos tigyért szer-
vez6dott egyesileteket 6sszefogva, a szUl6k érdekérvényesitési lehet8ségeit ndvelje.
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A konferencia konkrét célja, hogy:

a hasonlé egyesuletek kdzt parbeszéd induljon meg,

fogjanak 6ssze problémaik megoldasaban,

elmondhassak problémaikat az illetékes minisztériumok képvisel8inek,
Osszefogottan terjesszék szervez6déseink hirét, és tegyék lehetévé a ha-
sonlo helyzetben Iévé sziil6k csatlakozasat a mikodd szervezetekhez,
gyogypedagogusaink és integrald tanaraink kézelebb kerlljenek egy-
mashoz,

feladatainkat, problémainkat egyeztessik, az egyuttmuikodést javitasuk,
élénkitsuk.

A konferencia sikeresen lezajlott 2008. februar 28-an.

Az eltelt évek alatt gazdag, sokrétli programot sikeriilt megvaldsitanunk. Osszejo-
veteleink szinvonalat minden alkalommal emelték azok a hazai és kulfoldi el6addk,
akiket az adott tertilet kiemelked6 elméleti és gyakorlati szakemberei kézul hivtunk
meg, természetesen a szil6i igények figyelembevételével. A tébb mint tizéves mu-
kodés alatt kialakultak hagyomanyaink. Ezeket az Ujonnan belépé szuldk is elfogad-
tak, és beilleszkedtek. Esetenként nehézséget jelenthet az Uj sziil6k bekapcsolddasa,
ezért ,mentor” csaladok allnak az ujak mellé, akik megismertetik 6ket a szokasokkal,
hagyomanyokkal, segitik beilleszkedésiiket a csapatba.

Amig a szll6k az el6adasokon vesznek részt, addig a gyermekek szakszer( foglal-
koztatasarol tobb szaktertlletre képesitett pedagdgus, gydgypedagogus, konduktor
kollégaink gondoskodnak. Az 8 kézrem(ikodéstikkel valik kihasznaltta, szakmai szem-
pontbdl teljessé programunk.

Igény van a 3 napos formara a szll6k részérél, mert kevesebbet kell uta-
zniuk, és az esti 6rakban is egyltt lehetnek.

Tobb alkalom nyilik a spontan beszélgetésre, a tapasztaltabb szilék lelki
tdmaszt tudnak adni a fiatalabb gyermekek sztileinek.

Szabadidés programokon a gyermekek és szil6k kotetlenebb formaban
tudjak megfigyelni, hogy mas szllék hogyan hasznaljak ki az adandé le-
het&ségeket és beszédhelyzeteket a gyakorlatban.
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Segitd szervezetek

Az igényfelmérd kérddivek dsszedllitdsa soran arra téreksziink, hogy mind jobban
feltarjuk a szuldi igényeket. Kivancsiak vagyunk arra is, hogy a kitlizott célokat meny-
nyire tudtuk megvalésitani, s a mindennapokban hasznosul-e az a tudas, amihez el-
gondolasaink szerint a szil6 a Szlléklubon juthatott hozza.

Az eltelt években a kovetkezdkre kerestiink valaszt:

Eredményes volt-e a felhivas, bévilt-e a részt vevd csalddok szama?

Az atadott ismeretek jelentkeznek-e a szlil6-gyermek k6zos tevékenysé-
gében (tapasztalat alapjan)?

Fejlédik-e a szovegértés, mesélési kedv, konyvtarlatogatas, eredménye-
sebben hasznaljak-e az internetet?

Hasznaljak-e a dramapedagdgiai foglalkozasokon elsajatitott fogasokat
a mesék feldolgozasa soran?

Tudnak-e segiteni gyermekiiknek kényvet valasztani?

Az Uj szil6k konnyebben elfogadjak-e hallassérilt gyermekiiket a sors-
tarsi k6zosség hatasara?

A szll6k eredményesen képviselik-e gyermekeik érdekeit (oktatas, egész-
seguigy)?

A szUl6k segitik-e az Ujonnan belépé sziil6ket?

A hallé testvérek mennyire toleransak, ezt mennyire viszik tovabb sajat
kozosséglikbe?

Minden évben mas-mas konkrét cél koré csoportositjuk a Szuléklub tevékenységét.
llyenek voltak: a mese szerepe, olvaséva nevelés, a legmodernebb technikai eszko-
zok, a hallokészilékek, cochlearis implantdtumok megismerése, a valtozasok nyo-
mon kovetése, a sikeres integracio feltételei, gyakorlati kérdései, nevelési kérdések,
talalkozas mas szildi egyesilet képviselbivel stb.

A szUil6k egymastol szerzett informaciokbdl, sajat tapasztalatbdl is tudjak, hogy gyer-
mekeik évodai, iskolai beilleszkedését meghatarozza a befogadé évodai, iskolai ko-
z0sség. A hallassérult gyermekek iskoldba kerilése Uj kihivast jelent sziilének,
pedagoégusnak, gyégypedagdgusnak egyarant. A kezdés nehézségeinek csokkentése
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érdekében tanévkezdés el6tt ugynevezett ,Fecske-tadbort” szerveziink az altalanos
iskolak elsé osztalyadba indulé hallassérilt gyermekeknek, szlleiknek és a leendd elsé
osztalyos tanitonéknek. Minden év augusztusaban rendezziik meg ezt a programot
a Somogy Megyei Koézoktatasi Kdzalapitvany anyagi tdmogatasanak segitségével.

Célunk, hogy a szllé, pedagdgus, gyégypedagdgus és a gyermek kdlcsondsen meg-
ismerje egymast annak érdekében, hogy az iskolakezdés minél zokkenémentesebb
legyen.

A kitlizott célt az alabbi program keretében valositjuk meg:

Els6é nap kdzos beszélgetésen a szllék elmesélik gyermekik eddigi élet-
utjat, illetve bemutatkoznak egymasnak a leendé pedagoégusok, gyégy-
pedagoégusok is.

Rovid tajékoztatdt tartunk a hallassérilés okairdl és kovetkezményeirdl.
A tanitoknak megmutatjuk a kilonféle hallasjavitd eszkozoket (halldké-
szlilék, beszédprocesszor, add-vevd, megismerkednek ezek mikodésé-
vel, kezelésével és jelent&ségével.

Az utazotanarok bemutatjak, hogy munkajuk soran milyen szakmai és
madszertani segitséget tudnak nydjtani a halldssérilt gyermek oktata-
saban, a specialis eszk6zok, modszerek alkalmazasaban.

Délutan kézos programot szervezlink, ahol kdtetlenil beszélgethet, is-
merkedhet egymassal pedagégus, sziild és gyermek.

Masnap hallassérilt gyermekek integracidja terén mar tapasztalatokkal
rendelkezé befogadd pedagdgusok szamolnak be gyakorlati tapaszta-
lataikrol. Megvitatjuk a hallassérult gyermekek oktatasa soran felmerilé
specidlis pedagdgiai problémakat s ezek lehetséges megoldasait (érté-
kelés, egyéni fejlesztés, differencialt oktatas).

Mdhelymunka keretében a tanitondk felkészilnek egy-egy tanérara (ma-
tematika, olvasas, koérnyezet), ahol a hallassérult gyermekek specialis igé-
nyeit is figyelembe kell venniik. A gyégypedagdgusok a tervezetet
kiegészitik, s ajanlasokat tesznek a hallassérilt gyermekek specialis meg-
segitésére integralt tanorai korilmények kozott.

Az eredményes integracié elengedhetetlen a szul6 aktiv k6zremikodése
nélkul, ezért bemutatjuk azokat az eszkdzoket, amelyek segitik a tani-
téné és a szl napi rendszeres kapcsolattartasat (naplo, naptar, egyéni
szotar).
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Segitd szervezetek

A t6bbéves tapasztalat, tovabba a szuldk és pedagdgusok visszajelzései alapjan el-
mondhatjuk, hogy nagyon fontos szerepet jatszik a , Fecske-tabor” a hallassérult
gyermekek integraladsaban, hiszen a kétnapos rendezvény soran a gyermek, a szilé
és a pedagdgus egymast megismerve, felkészilve a nehézségekre kezdi meg a tan-
évet.

Intézménylinkben az elmult években jelent6s fejlesztések torténtek, ennek eredmé-
nyeként csaladokat tudunk fogadni a csalddi apartmanokban, ahol modellezni lehet
egy csaldd mindennapi tevékenységét. Természetes kortilmények kézott tudjuk be-
mutatni a napi élethelyzetekbél adédoé nyelvfejlesztési lehetdségeket. Kezdetben egy
lakas allt rendelkezésre, ahova elsésorban a korai fejlesztésben részt vevé gyermeke-
ket és szlleiket hivtuk meg. A szurdopedagdgus 2-3 napot t0lt egyltt a csaladokkal,
ébredéstdl lefekvésig, hogy ,tanitsa” a szlil6ket a napi rutinbdl adodo helyzetek ki-
hasznaldsara a hallas és nyelvfejlesztés terén (61t6zkodés, reggelikészités, mosoga-
tas, bevasarlas, mosas, agyazas, terités, spontan jaték stb.). Ezt az intenziv fejlesztési
format megtartva tovabbgondoltuk a lehetéséget. Egyszerre 3-4 csaladot tudunk
meghivni, a gyermekek idésebbek, 6vodas-, illetve iskolaskordak. A csoportok 6sz-
szedllitdsanal figyelembe vesszik a részképesség-problémakat is, a nyelvi fejlesztés
mellett 6tleteket adunk a szlléknek ezek fejlesztésére is.

Célunk az is, hogy a gyerekek kiscsoportos, jatékos kortilmények kdzott tanuljak meg,
hogyan hasznaljak nyelvi eszkozeiket. A foglalkozasok egész naposak. A programo-
kat egy-egy mese vagy monddka koré szervezziik sok céliranyos jatékkal, mozgassal.
A szulék aktiv részesei valamennyi tevékenységnek, gyermekeikkel egyttt tevékeny-
kednek.

A foglalkozast vezetd szurdopedagdégus mindig elmondja, hogy az adott jatékkal
milyen készséget fejleszt. Ez nagyon fontos, mert a sziil6ék megtanuljak, hogy a jél
megvalasztott jatékok fejlesztdé hatasuak, és ezeket a csaldddal egyltt is lehet jat-
szani. Az intenziv terapia kétnapos, a masodik nap zarasaként a sziil6k a megfigye-
Iési szempontok alapjan értékelik az intenziv programot, gyermekuk fejlédését.



Szlil6seqité szolgaltatasok Kaposvaron

A jatékkolcsonzés éveken keresztil elérhetetlen dlomnak tlint szamunkra, pedig
sziikségessége egyre nyilvanvalébb volt, hiszen munkank sordn mind gyakrabban
tapasztaltuk, hogy a csalddok szlkos anyagi lehetéségei miatt a gyermekeknek nincs
vagy kevés a megfelel6 jatékuk, nem beszélve a draga fejlesztéjatékokrol. Amikor a
kozalapitvany palyazatot irt ki eszk6zkodlcsonzd 1étrehozasara, kapva kaptunk a le-
hetéségen. Kezdetben fejlesztéjatékokat vasaroltunk, térekedve arra, hogy minden
korosztaly szamara tudjunk koélcsdnzési lehetéséget biztositani. A foglalkozasok
soran bemutattuk, hogyan hasznalhatjak eredményesen a jatékot, és mennyire fon-
tos, hogy a szUl6 a gyermekével egyltt atélje a jaték 6Gromét.

Az eszk6zok mennyisége évrdl évre nétt, mar nem fértek el néhany polcon. Egy he-
lyiséget kellett berendezni, hogy jél attekinthetéen helyezhessik el a jatékokat. Ki-
alakitottuk a koélcsdnzés rendjét, a szabalyokat pontokba foglaltuk, s jél lathaté
helyen kifuggesztettik. Legfontosabb szabaly, hogy az elvitt jatékra vigyazni kell,
mert masok is szeretnének vele jatszani.

Mit kolcsonziink?

Folyamatosan fejlédott és fejlédik jatékkészletiink, illetve valtozatos
hangszerkészlettel rendelkeziink.

Létrehoztunk egy konyvtarat, ahol a szlil6k a gyermekiik szamara me-
sekdnyveket kolcsondzhetnek, illetve szakmai kényvek allnak rendelke-
zésukre.

Sajnos napjainkban egyre inkdbb mell6z6tt a diafilm, pedig kivalo fej-
leszt8eszkoz. A diavetitd is kolcsdondzhetd.

Kindlunk még jatékos gyakorléanyagokat, tananyag-kiegészité szoftve-
reket és

az altaldnos iskolak kotelezé és ajanlott olvasmanyait feldolgozé video-
filmeket.

Késébb bdvitettik a kdlcsonzét diafilmekkel, videokazettakkal, mesekdnyvekkel,
CD-kkel. Nagy sikere lett, s szinte Ujra felfedeztik a diafilmeket. A gyerek sajat tem-
pojaban nézheti a mesét, a képek alloképek, ami moédot ad arra, hogy beszélges-
stiink az eseményekrdl.
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Hallassérult gyermekek szamara nem kdnnyld mesekdnyvet vasarolni. A mesekényvek
kolcsonzésével irdnyt is szeretnénk mutatni a sziiléknek a megfelelé konyvek kiva-
lasztasahoz.

A kozalapitvany tdmogatasaval 2006-ban jelentds fejlesztést tudtunk végrehajtani.
Nagy értékben elsésorban a tanulast segitd eszkdzoket szereztiink be, laptopokat,
vetitéket, olvasotévét, nagyitdkat, aktiv tablat, hordozhaté nyomtatédt, hordozhatéd
irasvetitot, adoé-vevit. A latassérilt gyerekek szdmara specialis fejlesztéjatékokat va-
saroltunk.

A gyermekek, ha igénylik, hosszabb iddre is kdlcsondzhetnek specialis eszkdzdket, ol-
vasotévét, ado-vevét, allithatd padot, laptopot, egyéb multimédias eszkdzoket.

A kolcsdnzés tapasztalatai nagyon pozitivak, a jatékokra, konyvekre, eszk6zékre min-
denki nagyon vigyaz, valtozatlan igény van ra, kicsi az amortizacié.

SzUlbsegité szolgaltatasaink folyamatosan fejlédnek, atalakulnak, hiszen valtozik ko-
ruléttiink a vilag, valtoznak az igények, valtoznak a lehet8ségek, és mi alkalmazko-
dunk ezekhez a valtozdsokhoz.



Kisari Karoly, Patyik Gabriella, Perjésiné Gazdag Eva, Steinbach Eva, Zergényi Isuzsa

A Down-szindroma a leggyakoribb velesziletett
kromoszoma-rendellenesség, a 21. kromo-
szoma triszémaja. K6zépsulyos értelmi fogyaté-
kossaggal és testi rendellenességekkel tarsul.
Ugyanakkor a Down-szindromas gyerekek
Oszinte, melegszivli, érzékeny, boldog gyer-
mekek, szokatlanul jé szocidlis beilleszkedd ké-
pességuk révén gazdagitjak kornyezetiket. Ma
Magyarorszagon minden 6-700 szlilésre jut egy
Down-szindrémas Ujszulott.

A Down Dada Sorstarsi Segité Szolgalat a
Down-szindrémas gyermeket nevelé csaladok
segitésére jott létre.

1997-ben a Down Alapitvany kezdeményezé-
sére Zankan taldlkoztak az orszag kiilénb6z6 ré-
szeibdl azok a szul6k, mintegy harmincan, akik
az elézetes felmérés alapjan jelentkeztek, hogy
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szivesen részt vennének ebben a szolgalatban. Mindnyajan jol emlékeztek arra a kez-

deti traumara, ami akkor érte éket, amikor sajat gyermekik megsziletése utan ki-

dertlt, hogy a gyermek Down-szindrémas.
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Abban is egyetértettek, hogy a korai id6ben a legnagyobb segitséget a lelkileg mel-
Iéjuk all6 iddsebb szuldtarsak jelentették — annak, akinek sikertlt ilyenekkel talal-
koznia. Akinek nem volt ilyen szerencséje, az azt élte meg, hogy milyen jé lett volna
a kezdetekkor talalkozni olyanokkal, akik megélték ugyanezt a helyzetet.

A Zankan talalkozé szulék egy része spontdn médon mar kerilt olyan helyzetbe,
amikor friss sziil6knek nyujtott segitséget, st olyanok is voltak koztik, akik helyi
szinten mar egy palyazat keretében pszicholdgus vezette képzésen is részt vettek. Ok
tapasztalatcserére érkeztek Zankara.

Dr. Gruiz Katalin, a Down Alapitvany elndke és [étrehozéja a zankai tréning |étrejot-
tét megelbzben tadjékozddott az Eurdpaban futd sorstarsi segité programok kozott.
Tapasztalatai nyoman szervezte meg a zankai talalkozét, ahol Fonyd llona és Janzsé
Szilvia pszichologusok vezetésével tartottak az elsé alapozé tréninget. A Down Dada
nevet a résztvevlk ott adtak a szolgalatnak, és ott sziletett meg a szolgalat egysé-
ges protokollja, etikaja és megvalositasra vonatkozé elképzelés.

A szolgalat a Down-baba sziletése miatti trauma feldolgozasaban segit a csaladok-
nak. Miutan a szllészeten az orvos tajékoztatja a szul6ket arrél, hogy nagy valoszi-
nlséggel Down-szindromas gyermekdik szlletett, a Down Dada Szolgalathoz tartozo
hazaspar vagy anya felkeresi az Uj sztlépart vagy egyedilallé anyat, és a megélt sors
okan hiteles informaciét és lelki tAmogatast igyekszik nyujtani. Olyan kérdésekre tud
valaszolni a Down dada, melyekre altaldban sem a szlilész, sem a gyermekorvos nem,
hiszen 6 is olyan szlld, aki atélte ezeket a sulyos napokat.

Fontos, hogy ez az elsd talalkozas mar a kérhazban megtorténjen. Ehhez sziikség van
a kérhaz egyuttmukodésére és segitségére. Rajtuk keresztll tudnak az 0] szllék el-
jutni a Down Dada Szolgalathoz, hiszen a dadak csak a sziilé kérésére és beleegye-
zésével segithetnek, ehhez pedig kozvetitére van szlikség. Természetesen a Down
Dada Szolgalat a késébb, nagyobb gyermekkel hozza fordulé csaladokon is segit.
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A Down dada elsésorban a Down-szindrémas UjszUlott szileit szolgélja, barati mel-
|éallassal, lelki tamasszal, de megkdnnyiti a korhazi személyzet, a szllész- és a gyer-
mekorvos dolgat is, hiszen a kozlés utan atveszi a lelki terhek egy részét, felmutatva
csaladokat, akik életuikkel, sorsukkal példazzak, hogy fogyatékos gyermekkel is lehet
teljes értéki és boldog életet élni.

1999-t6l a Székesfehérvartdl nem messze levé Ganton szervezzilk a dadaképzést és
kisgyermekes tréningeket. Gyakran eléfordul, hogy a kisgyermekesek kozul a kovet-
kez6 évben mar a dadaképzén latjuk viszont a résztveviket.

A kisgyermekes trénig célja, hogy segitsen feldolgozni a negativ élményeket. Ez egy
olyan hely, olyan kéz6sség, ahol szabad kimondani olyan dolgokat, amelyeket egy
,normalis”, mindennapi kézeg talan nem is tudna kezelni. Gyakorlati Utmutatot is
kapnak a szlilék. A tréning egyik napjan neves fejlesztépedagogusok, terapeutak,
mozgasfejleszték foglalkoznak a gyermekekkel és szuleikkel.

A dadatréning célja, hogy a jovendd dadékat a rendelkezésre all6 id6 alatt a lehetd
legjobban kiképezziik a rajuk varé feladatra. A tréninget pszicholégus vezeti egy-egy
régi dada tdmogatasaval. Elsédleges a protokoll megértése, elsajatitasa. Emellett
vannak szitudciés gyakorlatok, melyek sordn a jévendd dadak szembe kertlnek va-
ratlan, esetleg kinos helyzetekkel is. A tréningnek célja az is, hogy csak olyan személy
kaphasson bizonyitvanyt, aki valéban alkalmas a feladatra. A pszicholdgus kiszUri
azokat, akik valamilyen okbdl nem lehetnek tdmaszai a traumat frissen atélt szuldk-
nek. llyen ok lehet példaul, ha az illeté még sajat maga is sebeket hordoz. Akadhat-
nak kommunikaciés problémak is.

Mindkét tréningre teljes csalddokat varunk. Mig a szlék a foglalkozasokon vesznek
részt, addig a gyerekekre képzett segiték vigydznak. Az alapitvany munkatarsai, akik
tisztaban vannak a Down-szindromasok viselkedésével, altaldban jél tudjak kezelni
a problémakat. Az egészséges gyermekek szdmara is biztositunk foglalkozasokat,
természetesen nem elkiilonitve a két gyermekcsoportot.

Az Uj dadak képzése mellett a mar mikodd dadaknak is sziikséguk van tovabbkép-
zésre. A régios vezetdk évente tobbszor taldlkoznak, és telefonon, illetéleg interne-
ten is folyamatos kapcsolatot tartanak.
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Sajnos a jelenlegi helyzetben (f6ként anyagiak miatt) nem tudunk mindenkit ,,be6-
lelni” a rendszerbe. Latjuk, tudjuk, hogy szliksége lenne a kies6knek is néhany ko-
z0sen eltoltott, pszicholégussal megtamogatott napra. Régota terveziink tréninget
testvérek szamara; azoknak, akik mar nem kisgyerekesek, de nem akarnak dadak
lenni; s igen nagy szlkség lenne arra, hogy a felnétt Downokat neveldk segitséget
kapjanak. Nagy valoszinliséggel ezek az idés(ebb) szilék maig tele vannak keserU-
séggel, sok esetben nem tudjak, hova fordulhatnanak segitségért. A tarsadalom ki-
rekesztd magatartasa miatt sokan maig begubdzva élik mindennapjaikat.

A szervezeti felépitést tekintve fordulépont volt a 2004-es év. Eddigre jutottunk el
odaig, hogy barmennyire is 6nkéntes munkarél, alulrél szervezédésrél van sz6, kény-
telenek vagyunk egy hierarchikus rendszert |étrehozni. Csak igy lesz biztositott az in-
formacidaramlas, csak igy lesz felelése az elvégzendd feladatoknak. El kellett kertilntink
azt, hogy egyes koérhazakban tobb dada is megjelenjen, mig masokba nem jutunk el.

A piramis csucsara fédadat valasztottunk. Az orszagot 7 régidra osztottuk. Ezek tech-
nikai okok miatt nem esnek egybe az altaldnos értelemben vett régidkkal. A régios
dadak koézvetlen irdnyitasa ala tartoznak a megyei dadak, akik a funkcié nélkuli da-
dakat fogjak 6ssze. Természetesen a régids dada ismeri az 6sszes dadajat, velik
évente taldlkozik. Negyedévente beszamolot kap télik, melyet a sajat munkajanak
leirasaval tovabbit a fédadanak. A régiés dadaknak az alapitvany altal fizetett tele-
fonjuk van, ez nem kikapcsolhaté. Barmely pillanatban elérhetének kell lenniuk, hi-
szen a széréanyagokon ezek a telefonszamok szerepelnek.

A dadak munkajanak alapfeltételeit részben a Down Alapitvany teremti el6. Ez alatt
értendd a régids telefonok koltsége, a széréanyagok biztositasa, a tréningkoltségek
nagy részének kifizetése. Ugyanakkor tobb régidban 6nallé alapitvanyok alakultak,
amelyek sajat kiadvanyokat jelentetnek meg, palyazatokat irnak, és a t6bbi régiéval
egylttmuikodve, de 6nalldan végzik a tevékenységliket. Kettdt kozulik kilon is be-
mutatunk a késébbiekben.

A fédada tertleti illetékessége az egész orszag, a regionalis vezeté dadak terileti il-
letékessége a kovetkezd:
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Centrum (Pest és Komarom-Esztergom megye, Budapest)
Eszak-magyarorszagi régié (Borsod-Abauj-Zemplén, Heves és Négrad
megye)

Kelet-magyarorszagi régié (Hajdu-Bihar, Szabolcs-Szatmar-Bereg és Jasz-
Nagykun-Szolnok megye)

Dél-alfoldi régié (Bacs-Kiskun, Csongrad és Békés megye)

Dél-dunantuli régi6 (Baranya és Tolna megye)

Nyugat-dunantuli régioé (Vas, Gyér-Moson-Sopron és Veszprém megye)
Kozép-magyarorszagi régié (Somogy, Zala és Fejér megye)

A megyei vezetd dadak értelemszerlien az altaluk vezetett megyében illetékesek. Bu-
dapest (nagysagaboél adédoéan) kulén ,,megyének” mindsul.

Ez a szervezeti felépités alapvetéen megszabja a reldcidkat, a kommunikacié irdnyat
(fel és le) és a kommunikacios és munkakapcsolatban 1évé konkrét partnereket.

A feladatokat a Down Alapitvany kdzpontja és a vele szorosan egyUttm(ikodd 6
szervez6 dada a regiondlis vezetd dadakkal egyuttmikodésben végzi. A munka-
megosztast a munkaértekezleten egyeztetik.

A szolgaltatas az egész orszagban kozdsen elfogadott protokoll szerint folyik, ter-
mészetesen teret engedve az egyéniségnek, a sajat elképzeléseknek.

A dadatréningen résztvevék bizonyitvanyt kapnak. Egyéves gyakorlé dadaskodas és
egy errdl sz6l6 rovid beszamold készitése utan a régiét vezeté dada ajanlasa alap-
jan a Down Alapitvany kiallitjia a dada hivatalos igazolvanyat.

A dadak rendszeresen tanfolyamokon, tovabbképzéseken, esetmegbeszéléseken,
szupervizién vesznek részt. A gyakorlé dadak minden felkarolt csalddrol rovid Osz-
szefoglalo jelentést készitenek egy regisztraciés lapon a megyei dadanak, aki ezeket
Osszegzi a régids dada felé, aki a fédadanak tovabbitja.

A Down Alapitvany adatbazisaban akkor szerepelhetnek a csalddok névvel, ha abba
beleegyeztek. A beleegyezést a dadanak kell kérnie.
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Talan a legfontosabb eredmény az, hogy mikézben a dadak segitenek az ujaknak,
sajat maguk is tovabblépnek és eljutnak gyermekiik tokéletes elfogadasahoz, ké-
pessé valnak arra, hogy sajat sorsukat a keziikbe vegyék. A masokon valo segités és
a példamutatas lehetésége harmonikus, masokért tenni képes csalddokat eredmé-
nyez, akik — amint ezt a Ganton 1999 aprilisdban rendezett dadatréningen hallhat-
tuk — meg is fogalmaztdk, hogy az 6 életik a Down-szindromds gyermekik
szlletésével jobba, teljesebbé valt, személyiségik olyan fejlédésen ment keresztil,
melyre nem kerult volna sor az akkor még ,tragédianak” hitt esemény nélkal, me-
lyet a gyakorlé dadak legtobbje élete pozitiv fordulataként értékelt.

Optimalis esetben a szll6é kdzvetlenidl a megmondas utan értesul arrdl, hogy lehe-
tésége van igénybe venni a Down Dada Szolgalat segitségét. Ez Ugy torténik, hogy
a korhazi kontaktember dtadja a dada-szérélapokat (,kezdé csomag”) az uj szil6-
nek, aki vagy maga, vagy a kérhazi személyzeten keresztil hivja a dadat. Ebben az
esetben a dada és az Uj szUl6 taldlkozasédra mar a kérhazban sor kertilhet. Ez kiil6-
ndsen fontos lenne olyan esetekben, amikor a szilé bizonytalan abban, hogy haza-
vigye-e a gyermeket.

A dada sohasem beszéli ra a szlil6t az altala helyesnek tartott megoldasra, de segit
neki abban, hogy a dontést ne a pillanatnyi kétségbeesés altal vezérelve hozza meg,
hanem gondolja végig annak minden koévetkezményét. Ez az adott lelkidllapotban
nem mindig kénnyd. Ezekben az esetekben sokszor tébb taldlkozasra is sziikség van,
és a dada ilyenkor igyekszik egytttmiikodni a kérhazi személyzettel (orvos, szocialis
munkas, védénd stb.). Amennyiben a szilé ugy doént, hogy nem vallalja a Down-
szindromas gyerek nevelését, megprébalunk 6rokbefogadd, illetve nevelécsaladot
keresni a gyermeknek. Mindenképpen célunk az, hogy a gyermek ne keriiljon inté-
zetbe, mert a Down-szindromas gyereknek a fejlédéséhez nélkildzhetetlen a sze-
retd és elfogadd csaldd. Szerencsére az elmult 3 évben a tudomasunkra kerlt ilyen
esetekben mindig sikerilt elérnlink, hogy vagy a csalad végul ugy dontott, hogy ha-
zaviszi a gyermeket, vagy sikerult befogadé csalddot taldlnunk. Ezekben az esetek-
ben a fédada az illetékes, aki az ilyen ligyekben szorosan egylttmikodik az érintett
tertileten miikédé regionalis dadaval.
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Sajnos sok olyan eset van, amikor nem jon létre kapcsolat a dada és a friss csalad ko-
z6tt. Ennek oka gyakran az, hogy a szlil6k nem kapnak tajékoztatast arrol, hogy él-
hetnének ezzel a lehetéséggel. Ebben sokszor mi is hibasak vagyunk, mert sok
korhazban nem is tudnak rélunk, vagy azért, mert valamilyen ok miatt nem tudtuk
eljuttatni hozzdjuk a kiadvanyainkat, vagy azért, mert nem sikerilt megtalalnunk az
adott intézményben azt a személyt, aki szivén viseli az Ggyet, és oda is adja a szil6-
nek a bemutatkozé csomagunkat. Sajnos azt is tdbbszor tapasztaljuk, hogy a kor-
hazak egy része még mindig azt tanacsolja a szlléknek, hogy ne vigyék haza a
gyermeket ilyenkor nehéz egytttmikoédnink velk.

Fontos lenne a folyamatos kapcsolattartas a korhaz és a dada kézott, ennek sokszor
az is akadalya, hogy kevesen vagyunk, és mivel mindenki 6nkéntesként, a sajat csa-
ladja mellett végzi ezt a tevékenységet, nincs mindig elég id6 erre. Arra azonban
mindig taldlunk szabad embert, hogy egy-egy befuté hivas esetén a segitséget kéré
csalad 1-2 napon belul taldlkozhasson vellnk.

Nagy el6relépést jelent, hogy a felséoktatasbol eddig hidnyzé elméleti és gyakorlati
részt poétolhatjuk. 2006 februarjatol a Pécsi Egészséguligyi Féiskolan elindult egy kur-
zus, melynek keretében a hallgatok a Down-szindromarol tanulhatnak. Reményeink
szerint a kOvetkezd években ez a kurzus tovabbgydrlizik a hazai egészségligyi okta-
tasban. A tényanyagokon kivil nagy sulyt fektetlink a ,,megmondas” kulturajanak el-
sajatitasara. Bizunk benne, hogy e munka nyoman ezek a szakemberek mar képesek
lesznek csokkenteni a traumat, valamint a megfelel6 iranyba (szul6i segitség, fej-
lesztés lehet&ségei, intézmények ismerete) tudjak terelni a friss sztléket.

A kozeli napokban Alapitvanyunk elndke, Gruiz Katalin az orvosi egyetem hallgato-
inak ,,Kommunikacié” cim( targyuk keretében a ,,megmondas”, a rossz hirek kozlé-
sének etikajarol és gyakorlatardél fog eléadast tartani. Reméljuk, hogy hosszu tavon
lesz ennek is valamiféle eredménye.
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Tavaly szeptember 6ta a Bethesda Kérhazban mikédé Down Ambulancia rendelési
idejében egy-egy dada is rendelkezésére all a csalddoknak, akivel a sziil6k megbe-
szélhetik azokat a problémaikat, amik nem kifejezetten orvosi jelleglek. igy olyan
csaladok is taldlkozhatnak sorstarsi segitdvel, akik — akar azért, mert példaul olyan
helyen élnek, ahol a kozelikben nincs dada, akar egyéb okbdl — kordbban nem ta-
lalkoztak velunk. Mivel ide id&sebb gyerekek is jarnak, az é specialis problémaikban
is megprobalunk segitséget nyujtani (iskola, képzés, lakbéotthon stb.).

A dadak munkajat, illetve az egymassal valé kapcsolattartast segiti az internetes le-
velezdlistank is. Ugyancsak miikodik a szUléknek is egy levelezdlistaja, amit egy szild
inditott el 2003 Gszén. Az6ta t6bb mint 250 szuld, testvér, gydgypedagdgus osztja
meg ezen a férumon egymassal 6romét-banatat, illetve barkinek barmi kérdése, ne-
hézsége van, itt mindig kap valakitdl segitséget. Kilondsen nagy segitséget jelent ez
azoknak a csaladoknak, akik kisebb telepulésen élnek, ahol nincsenek napi személyes
kapcsolatban mas sorstarsakkal.

Mivel a kérhazakba valé bejutassal sokszor vannak gondjaink, mas csatornakon is
igyekszlnk eljuttatni a rélunk sz6l6 informacidkat a csalddoknak. Tobb helyen tar-
tottunk védéndi értekezleteken rovid ismertetést a szolgalatunkroél. Tobbszor els-
fordult mar, hogy a védéné vagy a haziorvos keresett meg minket egy-egy csaladja
kapcsan. llyenkor is igyekszliink minden segitséget, informaciét megadni.

Specidlis helyzetet jelent, hogy a szlrévizsgalatok soran felfedezett Down-szindré-
mas magzatok esetében is joga lenne a csalddnak Ugy dontenie a magzat tovabbi
sorsarol, hogy tajékoztatast kap arrél, amennyiben megszili a gyermekét, mire kell
szamitania, milyen segitséget kaphat a nevelésében. Ebben szintén tudnank segit-
séget nyujtani, bar ez még a szolgalatunkban részt vevé szulék kdérében is vitatott
kérdés, hiszen kdztlnk is vannak olyanok, akik akkor is megszilték volna a Down-
gyerekiket, ha el6re tudtak volna (vannak olyan dadaink is, akik tudtak is); és van-
nak olyanok is, akik abban az esetben a terhesség megszakitasa mellett dontottek
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volna. M(ikédésiink soran néhany ilyen esetben is megkerestek benniinket, ezek ki-
vétel nélkul olyan esetek voltak, amikor a szUl6k a terhesség kihordasa mellett don-
tottek. Ezekben az esetekben segitséget nydjtottunk nekik, hogy felkésziltebben
tudjak varni a sziletend6 gyermekiket, tajékozddhassanak a rajuk varé gondokrol,
de 6romokrdl is.

A kézelmultban irta az egyik anyuka, aki elére tudta, hogy Down-babaja lesz, hogy
sajnos akkoriban nem hallott a Down Dada Szolgalatrél, pedig sokat segitett volna
neki a terhesség alatt, ha kap néhany biztatd szét, illetve taldlkozhat olyan csalad-
dal, mely Down-gyereket nevel.

Amikor az én Down-szindromas kisfiam megszuletett, sajnos nem hallot-
tam a Dada Szolgdlatrdl, bar a gyerekorvos igérte, hogy ad valami kiad-
vanyt, de 1 hét alatt nem sikerullt megtalalnia. Ezt sokszor a munkank soran
is tapasztaljuk: hidba visszlik be a kérhazba az anyagainkat, adjuk meg az
elérhetéségeinket, sokszor kedvesen és segitékészen fogadjak, aztan hidba
varjuk, hogy jelentkezzenek a sziilék, és utélag megtudjuk, hogy nem azért
nem volt egyetlen esetiink se, mert nem sziiletett Down-gyerek az adott
intézményben, hanem mas Uton kapcsolatba kerlliink a csaladdal, és ki-
deril, hogy 6k ugyan semmi tajékoztatast nem kaptak rélunk.

Az els6 ,dadazasom” akkor tortént, amikor a kovetkezd gyerekemet sziil-
tem. Masnap sziletett ott egy Down-szindromas kisfiu, akirél az egyik
kismamatol hallottam. Mivel rélam tobben tudtak, hogy van egy ds kis-
fiam, megkérdezte, hogy nem beszélnék-e ezzel az anyukaval, mert na-
gyon el van keseredve. Errél az elsé taldlkozasunkrél egy nemrégen
megjelent kényvben igy ir Botond édesanyja:

.Sokunknak meghatarozé a koézvetlen kérnyezet megnyilvanulasa a gyer-
mek szlletésekor. Nekem egy életre meghatarozta az az anyuka, aki, ami-
kor meghallotta, hogy van itt egy szll6, akinek esetleg Downos fia
szlletett, elbeszélgetett velem, és megmutatta a tlindéri kisfiarol készalt
képeit. Mar akkor nyugodt voltam, hiszen a fiucskat latva gy éreztem,
nem lehet ez a Down dolog olyan borzaszté!”

Amikor ez a talalkozas megtortént, még nem voltam hivatalos dada. De
azt hiszem, ez az eset inditott arra, hogy a kisfiam halala utan jelentkez-
tem a Down Alapitvanynal, hogy szeretnék részt venni egy dadatrénin-
gen. Azéta f6 szervezd dadaként veszek részt a szolgalat munkajaban.
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A sors furcsa fintora, hogy ilyen klasszikus dadazasom, mint a fenti eset,
azébta se volt, hiszen a specidlis helyzetem miatt, mivel az én kisfiam saj-
nos mar nem él, nem szoktam friss csaladoknak ilyen segitséget nyujtani.
Ha hozzam fut be egy hivas, akkor segitek a kdzvetitésben, illetve az 6rok-
befogaddsos ligyekben szoktam talalkozni a friss szllSkkel, de ilyenkor
mindig egy masik dadaval egylUtt megytink, és kézdsen probalunk meg-
oldast talalni. Ez tobb esetben az volt, hogy befogadd csalddhoz kertilt a
pici Down-baba, de két olyan esetlink is volt az elmult év soran, amikor a
szUl6k ugy kerestek meg, hogy szeretnének 6rokbefogadd csalddot vagy
j6 intézetet talalni a gyerekiknek, de végil a hazavitel mellett dontottek.

*

Az elsé 6rokbefogadasos esetem is emlékezetes:

Az egyik kérhazba vittem be szérdanyagokat, és a doktorné6 mondta,
hogy éppen két babajuk is van, akiknek bizonytalan a sorsa. Az egyikrdl
tudomasunk volt, valaki sz6lt neklink, hogy az adott kérhazban van egy
baba, akit nem akarnak hazavinni. Ezért is vittem be a kiadvanyainkat. Ot
pont el6z6 nap vitték at egy intézetbe, ahonnan azonban révidesen ha-
zavitték a szildk, és azota szeretetben nevelik. A masik kislany édesanyja
par napon belil telefonalt, hogy szeretné 6rokbe adni a gyerekét. Talal-
koztunk vele a kérhazban, teljesen elszant volt. Dont6tt, nem akart sem-
milyen sorstarsi segitséget, egyetlen dologban kérte a segitségiinket, meg
akart szabadulni a gyerektél. Zséfit az egyik 6csémék fogadtak orokbe,
néhany hét mulva mar 6k vitték haza a kérhazbdél. Az 6 sorsaval kapcso-
latban nyugodt vagyok, szereté csaladban, testvérek kozott nevelkedik. A
vér szerinti szUl6k viszont nagyon révid idén belil elvaltak, annak elle-
nére, hogy az édesanya szerintem azért mondott le a gyermekérdl, mert
félt, hogy otthagyja az apa. De még ezen az aron sem tudta megtartani
a férfit. Mint dada, tiszteletben kell tartanom a déntését, de sajnalom.

A Down Dada Szolgalatot kezdettél a Down Alapitvany fogja 6ssze, de az évek soran
tébb régidban sajat alapitvanyok, egyestiletek jottek létre a Dada Szolgalat munka-
jat segitve, illetve annak nyoman. Ezeken a helyeken a klasszikus dadazason kivul
egyre sokrétiibb tdmogatast nydjtanak a hozzajuk fordulé csaladoknak. Alljon itt ko-
zUluk 3 szervezet bemutatkozasa:
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A Down Alapitvany kézépsulyos értelmi fogyatékos és halmozottan sérilt gyer-
mekek, fiatalok és felnéttek fejlesztését, 6nalld életvitelének segitését, valamint csa-
ladjaik tdmogatasat tlzte ki céljaul annak érdekében, hogy lehetéleg minden értelmi
fogyatékos gyermek csalddban néhessen fel, felnéttként pedig a leheté legkozelebb
jusson az 6nall6 élet megvalositasahoz.

Az alapitvany egy olyan szolgaltatorendszert tart fenn, mely a sérllt embert a szile-
tésétdl idéskoraig tamogatja. Ez a modellrendszer azt demonstralja, hogy a sérilte-
ket tdmogaté hagyomanyos rendszereknek vannak alternativai, olyan alternativak,
melyben a sérllt gyermeket nevelé csalddok, majd késébb a sérilt fiatal és felnétt
ember életét azokon a pontokon segitjik meg, ahol egyedil nem birkéznanak meg
a problémakkal, vagy nehezebben boldogulnanak, ezzel lehetévé téve, hogy min-
denki mashoz hasonlé életet élhessenek tanulassal, maximalis fejlédéssel, pénzkeresé
munkaval, sajat élettérrel, sajat csaldddal. Ez a fajta seqgités a sériilt embertdl elvarja
a téle telheté maximumot, 6nbizalmat ad, 6nértékelésre és Gnbecsllésre tanit.

A szul6k segitését mar kozvetlenll a gyermek megsziletése utan igyeksziink meg-
kezdeni informéacidkkal, cimlistakkal, ismeretterjeszt6 kiadvanyokkal, tanacsadassal.
A kisgyermekes csaladok szamara nyaralas formajaban kriziskezeld és probléma-fel-
dolgozé tréningeket kinalunk, ahol pszicholégusok, gydgypedagdgusok és idésebb
gyermekek szulei készitik fel az ,,0j" szlil6ket lelkileg, és segitik 6ket gyakorlati tana-
csokkal. Egy sor kiadvannyal, szérélappal, informdcios flizettel is segitjik a sztl6ket
és a szakembereket.
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A csalddok korai felkarolasara a Down Dada, szlilékbdl allé orszagos szolgalat sza-
kosodott. A tanfolyamokon felkészitett dadak sorstarsi segitsége maris érezteti ha-
tasat. A dadak altal tdmogatott csaladok jé eséllyel indulnak megvaltozott életiik
megoldasa felé. A Down Dada Szolgalat tagjainak rendszeresen képzést és eset-
megbeszélé tréningeket szerveziink.

Az intézmény 2003 szeptemberében kezdte mikddését Kiss Tiborné vezetésével az
llka utca 26. alatt. Kisgyermekek korai gydgypedagdgiai és pszicholodgiai fejlesztésén
kivil neurohabilitacio, gyogypedagdgiai tandcsadas és szuldklub is tartozik a szol-
galtatasokhoz.

Az ambulancia a szulék gondjait enyhiti — az altalaban tébb egészségi problémaval
jaré Down-szindroma — specifikus szlirévizsgalati program és orvosi ellatas biztosi-
tasaval. A megel6z6 és gyogyito céla 14 kiilonféle szakrendelést az alapitvannyal ké-
z0sen a Bethesda Gyermekkoérhaz mikodteti a Szent Rékus Korhaz, a Tlizolté utcai
Gyermekklinika és a XIV. keruleti Ida utcai Gyermekorvosi Rendelé bevonasaval.

A kozépsulyos és sulyos értelmi fogyatékosok ingyenes fogorvosi kezelését a Sza-
bolcs utcai Kérhazban miikéddé fogaszati rendelében biztositjuk, egytttmikodésre
képtelen kliensek esetén altatassal is dr. Muller Tibor fogszakorvos és dr. Bed6 Karoly
aneszteziologus vezetésével.



Down Dada - Sorstarsi Segité Szolgalat

A Down Alapitvany két 30 fés vendéghazat tart fenn, az egyik 15 éve non-stop m-
kodik Budan, a XI. keriiletben, a masik Pesten a X. kertletben, 2007 januarjatol. Eze-
ket a bentlakdsos otthonokat a szll6 vagy maga az értelmi fogyatékos és/vagy
halmozottan sérilt személy barmikor igénybe veheti néhany napra, néhany hétre
vagy honapra, amig a sziil6, a gondozé vagy a segité betegsége, ligyes-bajos dolga
vagy regeneralédasa megkivanja.

Az alapitvany napkoézi otthonai a napkozbeni foglalkoztatasok, a szinten tarté ok-
tatas és az 6nall6 életre felkészités szintere. A csaladban nevelkedett értelmi fogya-
tékos fiatal felndtteknél mar az iskolai oktatas soran el kell kezdeni az 6nall6 életre
felkészitést és a palyaorientaciot. A szakképzéssel parhuzamosan indul a munkahely
és az 6nallod élet szinterének, a lakéotthonnak a megteremtése. Kisérleti csoportunk
10 osztalyos altalanos iskola utdn 2 x 2 éves szakképzésben vesz részt integralt osz-
talyként.

Kalonb6zé tipusu lakéotthonokat mikodtetiink, igy az Andor utcaban, 3 panella-
kasban 15 kozépsulyos személy él segitett 6nallo életet. A Sarokhaz lakéotthon 12
személynek ad otthont egy nagyobb csalddi hazban, a Csengery utcai pedig egy
nagy belvarosi lakasban kilenc embernek. Lakéotthonainkat modellnek szanjuk ki-
16nb6z6 igényl szlilécsoportok, civil szervezetek szamara.

Az Oregek Otthona sulyosan fogyatékos, beteg vagy éreg fogyatékos személyek el-
latasara szakosodik. Ennek az otthonnak a megteremtése jelenleg folyik a X. keru-
letben. A Lakéotthonok, az Atmeneti Otthon és az Oregek Otthona egyiittesen
biztositja majd, hogy az Alapitvanyunknal él6 fogyatékos emberek életlik végéig
megfeleld ellatasban részestlhessenek. Jelenleg 65 lako él segitett 6nallé életet ala-
pitvanyunk lakasaiban, illetve otthonaiban, szakembereink segitségével.
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Az alapitvany védett munkahelyet miikodtet, ahol 80 f6 szamara biztosit munkat és
kereseti lehetdséget. Lakdink integralt munkahelyeken torténd elhelyezését Tamo-
gatott foglalkoztatas nevli programunkban oldjuk meg. Az 6néll6 jovedelem az ér-
telmi sériltek 6nallo életének legbiztosabb alapja.

Az alapitvany két tamogatoé szolgalatot mdkodtet, egyet a XIV. kerlletben, egyet
pedig a X. keruletben. A tdmogaté szolgalatok szallitassal és széles korl személyi
segitségnyujtassal tAmogatjak a sajat otthonukban él6 értelmi fogyatékosokat.

Az alapitvany intézményeiben az 6nallé életre torténd felkészitésen kivil egy sor
egyéb tanfolyam, terapias és kreativ foglalkozas zajlik, nyaranként tébb szaz f6 nya-
raltatasat oldjuk meg Balatonon, vidéki hazunkban és bejaros taborainkban.

A Napkozi Otthon kézmUves mUhelyében szovés, cserépkészités, gyongyflzés, vi-
ragkotés, lvegfestés, himzés, bérozés, valamint rajzolas és festés folyik. A mivészi
termékekbdl kidllitdsokat rendeznek, a kézml(ives termékeket maguk arusitjak. Egy
Llatvanymuihely” megvaldsitdsan dolgozunk, ahol a sériilt embereket munka, illetve
alkotas kézben hozhatjuk kézel az érdeklé6dékhoz.

A Foglalkoztatasi Centrum a Lagymanyosi utca 15. alatt egy sor szolgaltatasnak és
két kézmives mihelynek ad otthont.
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Itt kaptak helyet a Down Alapitvany foglalkoztatassal kapcsolatos projektjeinek iro-
dai, az intézményen beliili foglalkoztatas (rehabilitacios és munkara felkészitd) koz-
ponti Ugyintézése, a tadmogatott foglalkoztatds (OFA projekt) kdzpontja, a
gyogypedagogiai felmérések, valamint a palyaorientacios és munkaalkalmassagi fel-
mérések vizsgald laboratériuma, valamint a mihelyekben eldallitott termékek érté-
kesitésének kdzpontja.

A latvanymiihely két egysége is itt helyezkedik el, az egyikben a Szaléki utcai Atme-
neti és Napkozi Otthon lakoéi dolgoznak: ékszerkészités a 6 profiljuk, de karacsony
tajan adventi koszorukat és mas Unnepi ajandékokat is készitenek. A latvanymuhely
masik egysége a Sarokhaz lakéinak munkahelye: 6k bérbdl késziilt ajandéktargyakat,
gyongyékszereket és szines szappanokat készitenek.

A latvanymUhely tevékenysége megtekinthet6 az utcardl, de odabent is szivesen lat-
Juk az érdekléddket.

Az alapitvany tehetséges énekesei és zenészei Dely Géza vezetésével egyre bdvuld re-
pertoarral jarjak a varost, utcakon és tereken zenélve hivjak fel a figyelmet az értelmi
fogyatékosokra és kiemelkedd teljesitményiikre. Rendezvényeken zenélnek, eléada-
sokat tartanak, szol6énekesuknek, Zakal Zolinak mar videoklipje is készlt.

Tapasztalva, hogy az igény a létrehozott intézmények és szolgaltatasok irant sokkal
nagyobb, mint amit egy kis civil szervezet magara vallalhat, Uj stratégiat dolgoztunk
ki. A mar megvalésitott Uj tipusu intézmények elterjesztéséhez a szuldk aktivalasat,
a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladokban felhalmozédott energia felszabaditasat
és kiaknazasat segitik életstratégiai és kriziskezeld tréningjeink, tandcsadasunk, az or-
szagos Dada Szolgalat, melyek azt segitik, hogy a szll&k képesek legyenek sajat ke-
zUkbe venni sorsukat, gyermekiik és maguk életmindségének javitasara kiaknazni a
lassan, de egyre bovilé lehetdségeket.
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A Down Alapitvanyt 11 tagu, szakemberekbdl és sztl6kbél allé kuratérium vezeti. El-
noéke Gruiz Katalin. Az egyes projekteket és intézményeket projektvezetdk iranyitjak.
Az alapitvany intézményeket, orvosi ellatast, tanacsadé és segitd szolgalatokat tart
fent, konyveket, tananyagokat ad ki. FelsGoktatasi intézményekkel mind az elméleti
képzés, mind a gyakorlati oktatas terén egytttm(kédik. Otven 4llandé alkalmazot-
tal és koézel 100 6nkéntessel dolgozik.

Alapitvanyunk, a Szegedi Szivarvany Szilé Alapitvdny 1998 6ta mukodik.

F6 célja segitségnyujtas a specidlis szlikségletl (elsésorban Down-szindrémas) uj-
szlilottet, illetve gyermeket nevel6 csaladok szamara.

Az alapitvany létrehozasaban és jelenlegi mikodtetésében szerepet vallalé munka-
tarsak maguk is Down-gyermeket nevelnek.

Az alapitvany segitségével a szllék egyrészt megtanuljdk elfogadni gyermekiket,
életstratégiat alakitanak ki; masrészt kialakul koralottik, illetve velik egyitt egy civil,
sorstarsi, segité csoport. Az érintett csalddok a dél-alfoldi régié egész teruletérdl ke-
reshetik fel a szervezetet.

Fébb tevékenységi koreinket az aldbbiakban részletezzlik.

Egyedilallo kezdeményezés és projekt a régidban, nincs mas alapitvany vagy szer-
vezet, aki hasonl6t mikodtetne tdmogatottjai szamara. Ez az elsé [épés, amikor kap-
csolatba kertlnek vellink a csalddok, ez az elsé, altalunk nyujtott segitségnyujtasi
forma: DS gyermeket vildgra hozé édesanydk kérhazban (késébb otthon) nyujtott
lelki segitése a fogyatékos gyermek megsziletése okozta trauma feldolgozasaban.
A dada segit az Ujaknak, a megélt sors okan hiteles informaciét, lelki tdmogatast
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tud nyujtani. Sajat életével, sorsaval példazza, hogy fogyatékos gyermekkel is lehet
teljes értékd és boldog életet élni. A megyeszékhely kérhazaival, a védénéi szolga-
lattal egyUttmikodve e program egyediilallé a megyében, a régidban.

Természetesen az idésebb gyermekek szuleinek, csaladjainak is van lehet8sége a kap-
csolatfelvételre, illetve csatlakozasra.

A szolgélat alapvetéen az orszagos lefedettségl, budapesti kdzponttal mikodd
Down Dada Szolgalat része, am a financidlis hatteret régionként kell megteremteni,
amelyhez alapitvanyunkon keresztil igyeksziink biztositani a szikséges anyagi és
egyéb lehetdségeket. Tehat a Szolgalatot az alapitvany mindenképpen sajatjaként
tekinti és mikodteti.

Alapitvanyunk sajat szérdlapjait és informaciés anyagait az egészségugyi ellato-
rendszerrel kiépitett kapcsolatainkon keresztil igyeksziink minden érintett intéz-
ménybe eljuttatni, ahol a szll6k igény szerint azonnal vagy a késébbiekben felvehetik
a kapcsolatot munkatarsainkkal. Ezek utan a dadaval valé kapcsolattartas révén a
szUlék hozzajuthatnak minden szamukra fontos és adekvat informaciéhoz, melynek
segitségével konnyebbé tehetd szdmukra az Uj élethelyzetiik elfogadasa, megisme-
rése. A szolgalat elsésorban a sorstarsi segités és a pozitiv példa erejével tud a leg-
hatékonyabb pszichés tdmogatast nyujtani a szilék szamara.

Fejleszteni csak egészséges, jo fizikai allapotban 1évé gyermeket lehet, tehat a korai
fejlesztésnek tdmaszkodnia kell a szakorvosi segitségre. A Down-szindrémas gyer-
meket nagy valdszinlséggel egy sor rendellenesség (sziv- és hormonproblémak,
Iatas- és hallaselégtelenség, gyakori [éguti megbetegedések stb.) hatraltathatja a fej-
I6désben. Ezek a problémak nehezitik az optimalis fejlesztést, és a szll6ket arra kény-
szeritik, hogy szakorvostél szakorvosig szaladgaljanak, rendeléseken alljanak sorba.

Alapitvanyunk otlete és tervei alapjan a Szegedi Gyermekklinika segité kozremdko-
désével és égisze alatt, 2007 szeptemberében létrejott szegedi Down Ambulancian
18 szakorvos végzi a vizsgalatokat. Munkajukat védénd, korai fejleszté gyégypeda-
goégus, konduktor, gydgytornasz, csaladsegité szakember és sztlécsoport is tamo-
gatja. A csaladok visszajelzései alapjan ez a kezdeményezéslink sikeresnek és
hasznosnak bizonyult, nagyban megkdnnyitette az érintettek életét.
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Segitd szervezetek

A tdmogatott csalddok szamara lehetéséget biztositunk a folyamatosan mdkoédé
szllécsoportunkhoz torténd csatlakozasra is. Jelenleg folyé programunk soran pre-
feralt, kiemelten fontos témakban (iskolakérdés, 6nallo segitett élet, foglalkoztatas,
gondnoksag) hallgathatnak a sztlék el6adasokat, gydjthetnek informacidkat, illetve
pszicholégus vezetésével dnismereti csoportfoglalkozason vehetnek részt. Az apak,
illetve a testvérek szamara kulon is lehetéséget teremtiink a sajatsagos élethelyzet
feldolgozasara, er6forrasaik megismerésére.

Allandé programjaink kozé tartozik a Gyereknap, a Down Szivarvany Csaladi Nap és
az Adventi Parti. E rendezvényeket mar hagyomanynak tekintjik, s tekintik a csala-
dok is, ezért rendszeresen megszervezzik, megrendezzik. Szinhaz- és mozildtoga-
tassal, kirdanduldsokkal, szakmai programokkal is igyeksziink szinesiteni a gyerekek és
a szllék hétkoznapjait.

Palyazati pénzeknek és maganadomanyoknak készdnhetéen alapitvanyunk tdamo-
gatottjainak kdzos szabadidds programijait és rekreacios pihenését is igyekszink ta-
mogatni.

Szakmai ismereteinket igyeksziink bdviteni annak érdekében, hogy minél hatéko-
nyabb és adekvat segitséget nydjthassunk a hozzank fordulé csalddoknak mind a
fejlesztés lehetdségeit illetéen, mind az érdekképviselet vagy a csaladokat érinté jog-
szabalyi hatteret illetéen. A tapasztalat azt mutatja, hogy sok esetben hatékonyab-
ban tudjuk alapitvanyi hattérrel biztositani gyermekeink érdekvédelmét, mint ha
szUl6k kulon-kalén egyedil prébalnak érvényt szerezni az éket illetd jogoknak. Erre
kivalo példa a médiaban is visszhangot kivaltd utikoltség-térités tGgye.

Egy tarsadalom értékrendjét, a massaghoz, atlagtdl eltér6hoz valé viszonyulasat, az
ezzel kapcsolatos attitidjét és beidegz8dott sztereotipiait hiven tikrozi az is, hogy
hogyan banik fogyatékos embertarsaival, hogy hol taldlhatja meg a helyét egy mas-
saggal kiizdé ember az adott tarsadalomban.

Ennek a viszonyulasnak egyik érdekes példajat lathattuk skéciai tanulmanyutunk
soran, ahonnan sok szines és érdekes prospektussal tértiink haza. Meglepddve ta-
pasztaltuk, az angolszasz nyelv kiilon kifejezést hasznal azokra, akiknek sérilt test-
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vérik van. Hisz 6 nem ,,csak” testvér, hanem ,sibling”. Elsére talan diszkriminalénak
tlnhet ez a tény, de ha jobban belegondolunk, logikus, hogy kiilén elnevezést hasz-
nalnak, hiszen teljesen mas élethelyzetben né fel egy testvérpar egészséges tagja
egy sérilt csaladtag mellett. Ez a sajatsagos, ép testvéreket érintd élethelyzet mar ré-
gota foglalkoztatja nemcsak a szll6ket, hanem a szakembereket is. Nemigen fog-
lalkozik ezzel sem szakirodalom, sem egyéb férum, vagy csak nagyon kevés, hogy
vajon milyen problémakkal kiizdenek az ép testvérek, mennyire kell konfrontalédniuk
a mindennapi életik sordn a testvérik miatt, milyen elhallgatott érzelmeket hor-
doznak magukkal évekig, és ez mennyire befolyasolja kapcsolatrendszertket, dén-
téseiket, mind a gyerekkorban, mind késébb felnéttként. Itt ez a gondolatmenet
maris Ujat vett fel, ami azonban méar egy masik 6nallé probléma: mennyire determi-
naljuk — akarva vagy akaratlanul — az ép gyermekiink jovéjét, életpalyajat a fogyaté-
kos gyerekiink altal?

Ennek a problémakérnek a koruljarasahoz kapott alapitvanyunk lehetéséget egy
nyertes palyazat altal, melynek segitségével az ép testvérek szamara szerveztiink 6n-
ismereti csoportot, lehetéséget teremtve e fenti problémak feltérképezéséhez. Az
eddigi tapasztalatok és visszajelzések egyarant azt tikroézik, hogy mind a gyerekek,
mind a szil6k szamara hidnypdtld a csoport. A gyerekek, ha nem is tudatosan, de
felszinre tudjak hozni az eddig rejtve maradt vagy meg nem fogalmazott emécidikat
jatékos formaban, sajat személyiségiik mélyebb megismerésén keresztil. A szilék
pedig gyermekeik olyan gondolatait, érzéseit is megismerhetik, amit késébb a sziil6-
gyermek kapcsolatban mar sokkal kdnnyebben tudnak megbeszélni, verbalizalni.

Hasonl6 megfontolasbél, ennek mintajara szerveztik meg az apacsoportot is,
amelyre szintén komoly igény volt. Altalanos tapasztalat, hogy akarva-akaratlanul
az apak — talan a rossz beidegz6édés miatt — a gyereknevelés terén sok mindenbdl ki-
maradnak, hattérbe szorulnak, és ez sajnos hatvanyozottan igaz a sérilt gyereket
nevel6 csalddok esetében. Valahogy természetesnek vessziik, hogy apa estig pénzt
keres, hogy eltartsa a csaladot, anya pedig neveli a gyereket, viszi a fejlesztébe, in-
tézi a hivatalos Ugyeket.

Ennek ellenstlyozasara szerveztilk meg az apacsoportot, mintegy teret engedve az
apak szamara, bevonva 6ket a sz6 valddi és atvitt értelmében egyarant. Es a gya-
korlat ebben az esetben is minket igazolt, hiszen az apak kivétel nélkil lelkesen var-
jdk a kovetkezd taldlkozoét, és onként vallalt feladatokkal igyekeznek valéban
bevonddni az alapitvany életébe is. Reményeink szerint sikerilt ezzel egy j6 gyakor-
latot és hagyomanyt teremteni.
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Kezdetben, a szllécsoport inditasakor nehézségekbe Utkdztink. A szilék nehezen
mozdultak. Széban gyakran jelezték igénytiket a taldlkozasokra, &m amikor lehet6-
ség nyilt erre, ,lasszéval” kellett 6ket 6sszefogdosni... Rengeteg telefonos és emai-
les megkeresés utan, gyakori ,zaklatasok” kdzepette sikerilt 6sszeszedni egy kezdeti,
alapnak tekinthetd 1étszamot. A masodik alkalomra azonban mar kdnnyebben jot-
tek, ki azért, mert el6zdleg is volt, és megtapasztalta, ki azért, mert hallotta, hogy
j6l sikerult. A szUlék, ugy tlnt, kicsit tartottak az ismeretlentdl, nem értették, miért
is lehet szdmukra fontos, hasznos az, hogy sorstarsakkal talalkozzanak. Kértlbelul fél
év telt el, mire azt lehetett mondani, hogy 6sszeallt egy alapcsapat, melyre alapozva
mar lehetett tervezni. A taldlkozasokat az alapitvany klubhelységében rendeztlk.
Nem volt tréner, moderator, pusztan kotetlen beszélgetések, taldlkozasok, gyerme-
keink k6zo6s jatéka.

Majd jott egy palyazati lehetdség, és egy szllécsoportos rendezvénysorozat szerve-
zésébe kezdtink.

Ismét kicsit nehezen lendultek bele a csaladok, talan idegenkedtek a ,,szakemberek-
t61”, attol, hogy most valamilyen keretek k6zott kell taldlkoznunk. Gyermekeik test-
vércsoportba valé bevonasatél is idegenkedtek. Nehezen vallottdk be, hogy esetleg
gyermekeiknek akadhatnak gondjaik a testvér massagabol adédodan. Azt gondolom,
Magyarorszagon még nincs is igazan kulturaja a csoportterapianak, valamiféle misz-
tikus félelem ovezi...

Nagyon nehezen lehetett 6ket az elsd alkalomra 6sszeszedni. Igen sok almatlan éj-
szakat okozott a félelem, hogy majd nem jonnek el, s az el6éadéval, trénerrel maga-
nyosan fogunk mi, szervezék Ucsérégni. Szerencsére nem igy tortént. Mar az elsé
alkalom viszonylag optimalis 1étszamot hozott.

A program Osszeallitasakor figyelembe kellett venni, hogy az alapitvany koré csopor-
tosult csaladok gyermekeinek kordsszetétele meglehetdsen széles skalan mozog. Van,
akiket még a lelki segitség motivalhat, van, akiket mar az iskolakérdés izgat, s vannak,
akiknek mar preferalt téma az 6nallo, segitett élet megszervezése, megvaldsithatod-
sadga. A témak o6sszedllitasanal igyekeztiink az igényeket figyelembe venni. A szll6-
csoportos tréningek a lelket apoltak, itt nem igazan szamitott, kinek mekkora a
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gyermeke, az apas csoport adott volt, itt sem volt szelektalé tényezé a gyermekek
kora. Az Gjonnan csatlakozottak meghallgathattak a régiek tapasztalatait, s érté fu-
lekre taldltak a sajat problémaikkal. Ezeket az alkalmakat képzett trénerek vezették.

A testvércsoportnal pszicholégus volt a vezetd, és csoportbontast is alkalmaztunk,
mert a kamaszok mas aspektusbdél kozelitették meg a témat, mint a kisiskolasok.
Masodik alkalommal mar remekiil mikodtek.

A szakmai el6adasok témait az iskola, a szakmatanulas, az 6nallé élet, a gondnok-
sag adtak. Ezek elsésorban a nagyobb gyermeket nevel6 csalddok érdeklédésére tar-
tottak szamot, de kisgyermekesek is részt vettek alkalmanként.

Sokat segitett a lebonyolitasban, hogy a helyszint biztosité Szegedi Szazszorszép
Gyermekhazban minden csoportfoglalkozasunk alatt a gyermekeink részt vehettek
jatszoéhazi foglalkozasokon, mind az épek, mind a Down-szindrémasok. Ez a sztilék
szempontjabdl is nagy kdnnyebbség volt, hiszen gyermekeik feliigyelete igy megol-
dédott. A testvér- és apacsoportokat egy idében tartottuk, ezek tartama alatt az
anyukak feltgyelték a Down-gyerekeket, mig a szil6csoportos tréningek, eléadasok
ideje alatt alapitvanyunk énkéntesei segitettek.

Furcsan hangozhat, de a siker mellett szolt (szél) az is, hogy aprébb nassolnivaléval,
innivaléval, kavéval vendégul latjuk a résztveviket, ez is személyesebbé teszi a kap-
csolatokat.

Az 6nkéntes segitdket, illetve a Gyermekhaz személyzetét, kedvességukért cserébe,
egy kis édességgel honoraljuk. Azt gondoljuk, ez a késébbiekben hasznos lehet, hi-
szen igy a programsorozat végeztével is j6 szivvel gondolnak majd rank, s talan a jo-
vében is megkereshetjik 6ket, ha ismételten segitségre lesz szlikségink.

Nehézségként emlitenénk még, hogy sajnos nem minden csalddunk rendelkezik in-
ternetes elérhet6séggel, igy a kapcsolattartast telefonon és postai uton is meg kel-
lett oldanunk az e-mailek mellett. Sokkal egyszerlibb, gyorsabb egy e-mailt
kérbekildeni az érintetteknek, de bizony ugyanezt meg kell tenni méas utakon is...
ez idében okoz némi problémat.

Pozitiv tapasztalatunk még az is, hogy néhany felkért el6ado téritésmentesen allt
rendelkezésre, igy a palyazaton elnyert 6sszegbdl fedezett, eredetileg tervezett el6-
addék mellé Gjabbakat is be lehetett vonni, akik tovabb szinesitették a kinalatot.
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A sorozat még nem zarult le, nagyjabdl a felén vagyunk tul, de maris latszik, hogy
nagyon tetszik a sztl6knek, gyermekeknek egyarédnt. Mar nem kell 8ket annyira no-
szogatni, ha kozeleg az el6adasok, tréningek datuma. Szamon tartjak, varjak, igény-
lik. A napi program végeztével még maradnak kicsit beszélgetni, apolgatjak
kapcsolataikat.

A rendezvénysorozat mélté lezarasaként az 6sszes felkért eléadénkat meghivjuk az
alapitvany éves gyermeknapi rendezvényére, s egy kézdsen eltoltott, viddm hangu-
lata délutannal fogjuk nekik megkdszonni a kdzremikodést.

A DOWN Egyesuletet 1998-ban alakitottdk meg az érintett szllék az értelmi sérdilt
gyermekek képzése, készségfejlesztése, integracidja és érdekképviselete céljabol.

Az egyesulet tagjai és egyben munkatarsai szabadidejiiket aldozzak, hogy ahhoz ha-
sonlé jovét valdsithassanak meg, mint amilyet gyermekik sziiletése el6tt elképzel-
hetének tartottak volna. Olyan kézeg megteremtésén faradoznak, ahol kell6
figyelmet kapnak, szeretik és elfogadjak gyermekeiket. Fejlédhetnek, kibontakoztat-
hatjak kreativitdsukat, az alkotas segitségével konnyebben kifejezhetik érzéseiket.

Mdkaodési tertiletiinkdn szinte egyetlen szervezetként tevékenykediink, nemcsak Sza-
bolcs-Szatmar-Bereg megyében, hanem a régidban is. Ismeretterjesztést, idészakos
programokat, fejleszté foglalkozasokat, sztil6klubot — tudomasunk szerint — mas ha-
sonl6 szervezet nem tart.

Mindezt allando foglalkoztatottak nélkal, valodi tarsadalmi szervezetként végezziik,
komoly hatast gyakorolva a fogyatékkal él6k tajékozédasara és egymas kozotti kap-
csolattartasara is.

A DOWN Egyesllet megalakuldsa 6ta nagy sulyt fektet a Down-szindromas és egyéb
értelmi fogyatékossaggal él6 gyermekek és fiatalok képességeinek fejlesztésére.

A rendezvények tervezése és szervezése teljes egészében a tagok, a mi csaladjaink
részvételével és dnkéntes munkavégzésével torténik.
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Fontosnak tartjuk a tajékoztatast, az informaciék megosztasat olyan szilbkkel, akik-
nek hozzank hasonlé, Down-szindrémas gyermekuiik szuletett, és barki massal, aki ér-
deklédést mutat a kicsit masképpen mikods, de azért sok vidam torténéstdl gazdag
vildgunk irant.

Létrehoztunk egy weboldalt azért, hogy ,,ne csak mi taldljuk meg a lehetéségeket, a
lehet&ségek is megtaldljanak benniinket.”

Downbaba-latogatdsok Szabolcs-Szatmar-Bereg, Hajdu-Bihar és Jasz-Nagykun-
Szolnok megye tertletén. Ennek keretében segitettlink a sztil6knek és a csaladta-
goknak azt a traumét feldolgozni, hogy teljesen varatlanul (tdbbnyire csak a sziilést
kovetben lehet ezt megtudni) Down-szindromas, értelmi sérilt gyermek szlletett a
csaladjukban.

A Bérczi Gusztév Altalanos Iskola segitségével Uszé és kézmlives szakkért szervez-
tink gyermekeink részére. J6 az egyuttmuikodésiink az iskolaval, igy az iskola igaz-
gatojaval egyeztetve tudtunk olyan foglalkozasokat szervezni a gyerekeknek, mely
foglalkozasokra az iskolanak nem volt lehetdsége.

A budapesti Fogyatékos Gyermekek, Tanulok Felzarkdztatasaért Orszagos Kdzala-
pitvany palyazati tamogatasanak segitségével két szilétanfolyamot szerveztiink.
Ezekre a tanfolyamokra nagyon nagy érdeklédéssel jelentkeztek a sérilt gyerekek
szllei. Neves szakembereket hivtunk meg, sok tudast sikerlt a sérilt gyermekek ott-
honi nevelésével kapcsolatban atadni.

A Soros Alapitvany tdmogatasaval Skécidba utaztunk, hogy itthoni hasznositas cél-
jabdl tanulmanyozzuk a Camphill intézményeket és a Skéciai Down Egyesilet md-
kédését. Maradando és hosszu idére meghatarozo tapasztalatokat sikertlt Skéciabol
a két kiutazo6 tagunk altal hazahoznunk nemcsak a sérilt gyermekek tanitasaval és
nevelésével, hanem a civil szervezédéssel kapcsolatban is.

Rendszeresen, havonta-mésfél havonta szerveziink Down klubfoglalkozasokat.
Ezekre meghivjuk mind a sztl6éket, mind a gyermekeket és fiatalokat — a gyermekek
szamara kézmlves foglalkozast tartunk ilyenkor, a sziil6k szamara pedig tapaszta-
latcsere, beszélgetések lehetéségét biztositjuk.
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Az Amerikai Kereskedelmi Kamara Alapitvany 1,5 millié Ft-os tdmogatasat meg-
nyertik legujabb projektiinkhéz. Ennek keretében 10 db célzott frekvenciaja, fény-
és hanghatasokkal mUikodé agytréner késziilék hasznalatat tanitjuk be 6 helyszinen,
ovodakban, iskolakban és nappali elldtast nyujté intézményben. A projekt eredmé-
nyeképpen azt varjuk, hogy a sérilt gyermekek mentalis és fizikai-egészséglgyi al-
lapota javulast fog mutatni.

Terapias lovaglashoz eszkdzoket vasaroltunk. A terapias lovaglas jo hatassal van a sé-
rilt gyermekek és fiatalok mentalis és érzelmi allapotara és fejlédésére.

Kézmdives tabort szerveztiink. Ennek sordn néhany pedagogus és képzémuivész se-
gitségével a résztvevék agyagoztak, kosarat fontak és kukoricacsuhéboél babat, nyu-
szit, rézsat készitettek a tabor ideje alatt.

A skéciai tanulmanyut hatdsara fogalmazoédott meg benntlink egy olyan egyedulallé
otlet, melynek megvalésitasa folyamatban van. A nappali foglalkoztat6 otthonok te-
rapias foglalkozasai soran fiataljaink kiilonb6zé disztargyakat, ékszereket, gyertya-
kat készitenek, amelyek amellett, hogy j6 minéségben készlilnek, igen egyediek is.
Ezeket az ajandéktargyakat értékesitjiik a weboldalunkon Iétrehozott webshopon, il-
letve a Nyiregyhazan nemrégiben megnyilt Korzé lizlethazban is talalkozhatnak majd
az érdekléddk az egyesilet boltjaval (DOWN SHOP), ahol szintén ezeket az ajdndék-
targyakat forgalmazzuk majd.

Misszionk a kovetkezé projekt megvalésitasa:

lovarda Gzemeltetése,

1. lakootthon épitése,

2. nappali foglalkoztaté muikodtetése,
3. szalloda,

4. étterem,

5.

6.

legaldbb 4 hektar tertlet mdvelése.

A kulénb6z6 egységek funkcidi:
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1. Lakéotthon

30-40 f6 részére akarunk allandé életteret kialakitani. Két csoportra osztjuk a tarsa-
sagot. Az egyik csoportot, melynek allandé felligyeletre van sziiksége, egy épliletben
helyezziik el. A masik csoport részére, alkalmat adva a parkapcsolatok létrejottére,
kilon épuleteket épitlink, Ugy kialakitva, hogy a leheté legnagyobb fliggetlenségben
éljenek.

2. Nappali foglalkoztato

Itt minden feln6tt szamara lesz munka, képességeikhez mérve. Fontosnak tartjuk ezt
az intézményt minden laké részére, mivel kontrollaltan itt tudjuk a leghatékonyab-
ban a képességeiket javitani. Terveink k6zott szerepel kézmuves foglalkozasokat be-
inditani, és az itt 1étrejott késztermékeket a szallodaban és az étteremben hasznalni,
értékesiteni. Szinjatszo kor beinditasara is alkalmas ez a helyszin, az itt betanult da-
rabok, jatékok eléadhaték a vendégek részére.

3. Szélloda

15-20 szobdra terveziink. Ertelmi képességtél fliggéen akarjuk dolgoztatni a felnétt
értelmi fogyatékosokat, ép alkalmazottak feliigyeletével. F6 tevékenység a takaritas,
diszités.

A szélloda vendégei kozott féleg olyanokra szamitunk, akik fogékonyak a problé-
makaorre vagy pedig érintettek.

Mivel ilyen rendszerrel még nem talalkoztunk, viszont minden szulé ilyen jovét kép-
zel el gyermekének, nagy érdeklédésre szamitunk.

4. Etterem
A munkavégzés a szdllodahoz hasonléan mikaodik itt is. Az itt készult ételekhez el-

sésorban a kertben termesztett alapanyagokat akarjuk felhasznalni. Az allandé lakok
és a vendégek miatt folyamatos kihasznaltsagra szamitunk.
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5. Lovarda

Egyre elterjedtebb a lovas turizmus és a lovasterapia: mi mind a két terileten sze-
retnénk kiszolgalni a bentlakdkat és a vendégeket is. A feln6tt fogyatékosok itt is se-
gité szakemberek segitségével fognak dolgozni.

6. 4-10 hektar teriilet

A napi feladatok: kertészkedés, takaritas stb. A sérult felnéttek itt is ép segitékkel
fognak dolgozni.

Osszességében azt szeretnénk, ha a teriileten dolgozék egységes egyenruhat visel-
nének, akar épek, akar fogyatékosok, igy is jelképezve az egységességet.



Vardai Marta, POZITIV Orszagos Szakmai Egyesiilet, Budapest

2003 augusztusatol sajat szervezésben indi-
tottunk el8szor szil6tanfolyamot 12 6 rész-
vételével, amely a Fogyatékos Gyermekekért
Kozalapitvany tamogatasanak készénhetben
teljesen ingyenes volt. A projektben kidol-
gozott program 10 hoénapon keresztl,
2004-re is a4thuzoédoan foglalkozott a szU-
I6kkel és gyermekeikkel egyarant.

A programban tébb moddszert 6tvoztink:

a szul6tanfolyam inditasat megel6-
z8en tébb hénapon at a programban
részt vevé csaladokkal személyes kap-
csolatot épitettiink ki a tematikus
klubdélutdnokon és a Familia Klub sza-
badidés programjain;

kérdGives igényfelmérés nyoman ki-
dolgoztuk a részletes tematikat;

10 csaladnal (12 fével nagymamai és
potapai részvétel), akik jelentkezését
elfogadtuk, 2-3 6ras csaladlatogatas

.Ha a szild j6l érzi magat a bérében,
jobban érzi magat a gyermek is!”

Adatlap: POZITIV Orszagos
Szakmai Egyesulet a nehezen
kezelhetd gyerekek megsegitésére

Vezetd: Vardai Marta
Hatokor: orszagos

Tevékenység: egyesuletiink 1995
aprilisdban a szervezet megneve-
zésében foglalt célok megvalosita-
sara alakult. 2200 fés tagsagunk
10 szekcidban dolgozik: Szil6i,
Egészségugyi, Oktatasi, Szakem-
berképzési Szekcid stb; tobb ko-
vetd szervezetiink van.

Elérhetéség: 1031 Budapest,
Keve u. 28/A; (06) 1/388-2681;
vardai@t-online.hu;
www.pozitiv-osze.hu
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soran ismerkedtiink meg kortlményeikkel, élettkkel, a csaladtagokkal,
mely nagyban hozzéjarult a tobbi csaladtag, legféképpen az apak meg-
nyeréséhez;

10 x 3 draban a részt vevd csaladoknak tematikus csoportfoglalkozast
tartottunk tréningmodszerrel;

3 X 3 6ras kiegészité tematikus klubdélutant tartottunk kilsé eléadoval
a tanfolyam résztvevdinek;

2 X 6 0Oras kiegészité tematikus csoportos csaladi 6sszejovetelt kdvetel-
tek a tanfolyam résztvevéi az egyik csoporttarsuk otthonaban;

2 csaladnadl elinditottuk a személyre szabott, egyéni videotréninget is,
amely kdzben 3 csalddra bévilt (a 3 csalad részére 6sszességében 44
egyéni, illetve csaladi helyszini terapias 6rat biztositottunk);

a gyerekeknek gyermekfellgyelet biztositottunk fejlesztépedagdgus, il-
letve gyégypedagdgiai asszisztens irdnyitasaval;

a tanfolyamot kérddives értékeléssel és oklevéllel zartuk;

értékeld klubdélutant tartottunk a tanfolyamon részt vevé sziil6k bevo-
nasaval a multiplikatori szerepkdr gyakorlasara.

Hazankban a becslések szerint egyre n6é azoknak a gyermekeknek a szama, akik ki-
16nb6z6 mértékd tanuldsi nehézséggel, magatartasi vagy viselkedési zavarral kisz-
koédnek. Szamuk még a nagyon sulyos esetekben is igen magas. Iskolai teljesitményeik
altaldban joval alacsonyabbak, mint ahogy értelmi képességeik alapjan elvarhato
volna. Amugy is konfliktusokkal terhelt az iskolai életiik, de gyakori az is, hogy e prob-
Iémak mar kordbban, 6vodaskorban jelentkeznek. Mindez tébb szazezer csaladot
érint, s ezzel egyutt a veluk foglalkoz6 szakembereket is, legféképpen a pedagogu-
sokat.

Sokan foglalkoznak ezzel a problémakérrel, a korai fejlesztés gyakorlata is kezd meg-
honosodni. Viszont az egyre szaporodé szakmai csoportok sokszor egymast sem is-
merve vallalkoznak a helyzet javitasara, igy szlikségét éreztiik annak, hogy legyen
egy olyan szervezet, amelyrdl t6bben tudnak, amely 6sszek6td, amolyan hid szere-
pet tolthet be. A szakemberek azonban mindig fontos feladatuknak tekintették a
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szlil6k segitését, tdmogatasat is. Egyesiletink — a Pozitiv Orszagos Szakmai Egye-
stlet — 1995-ben alakult (1998-ban kdzhasznu szervezet lett) a sulyos tanulasi, ma-
gatartasi, viselkedési problémakkal kiszkdédé — a legutdbbi kdézoktatasi torvény
modositasa szerint sajatos nevelési igényl — roviden: nehezen kezelheté gyermekek,
szlleik és a vellk foglalkozo szakemberek megsegitésére.

Azota is torekszlnk a kulonféle szakteruletek, szaktarcak, egészséglgy, oktatasigy,
szocialis és csaladvédelmi lgyek kozotti kapcsolatok megteremtésére, az ott dol-
goz6 szakemberek és természetesen a szUl6k 6sszefogdsara, valamint a szakmai koz-
véleményre oly médon hatni, hogy ezeknek a gyerekeknek a gondjait elismerjék, és
Oket miel6bbi hathatds segitségben részesitsék. A vallalt cél egy nagyon séruilékeny
és veszélyeztetett gyermekcsoport jogainak védelmét szorgalmazza annak ismere-
tében, hogy ezek a gyermekek megfelels ellatas mellett a tarsadalom hasznos tag-
jaiva, értékes polgaraiva tehetbk. Ezt az elvet kdvetve kiilonb6z6 szakmai szekcidkat
hoztunk létre. Olyan szakemberekrél van szé, akik munkahelyikén a mindennapi,
gyakorlati problémak kozepette tudjak, 1atjak, e gyermekek elldtasanak, nevelésé-
nek hol vannak hidnyossagai.

Miutan az egyesulet a gyermekek helyzetének javitasat tlzte ki célul, ebbdl kovet-
kezben a szakma 6sszefogasan tul alapvetd feladatunk volt a szulékkel val6 kozvet-
len kapcsolat kiépitése. Hiszen a szul6k tudjak leginkdbb az altalunk preferalt
gyermekcsoport problémait kozvetiteni.

Emellett a tdgabb csalad érintettsége sem elhanyagolhaté tényez6. Nem lehet a gye-
rekeken segiteni, ha nem ismerjik a csalddot, amelyben élnek, a szil6k helyzetét,
problémait.

A csaladok felvildgositasa, a szul6k segitése szintén lényeges eleme munkanknak,
hogy hatékonyabban tudjanak segiteni gyermekeiknek. Meg kell tanulniuk egyutt-
mUikoédni a kilonb6z6 szakemberekkel is gyermekiik érdekében. Minél tobb helyrdl,
t6bb megkodzelitésbdl jut a szild informacidhoz, annal nagyobb lesz a valészinlisége
annak, hogy ratalal arra a médszerre, technikara, terapiara, szakemberre, aki érdemi
segitséget nyujthat.
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Ezért klubnapjainkon, konferencidinkon nemcsak az egyesiilethez csatlakozé szak-
emberek, hanem az érintett gyermekek szilei is részt vesznek. Ennek kdszénhetben
kialakulhatott az a parbeszéd sziilé és szakember kézétt, ami e csalddok esetében
nagyon fontos.

Mindekdzben lehetéség nyilt arra, hogy vildgosan lassuk, hogy a szakma altal el-
gondolt modszerek, terapiak, torvények, rendeletek hogyan érvényestlnek, valosul-
nak meg a mindennapokban. A sziilékkel, csalddokkal valo kézvetlen kapcsolat tehat
lehetévé tette az azonnali és a valésagos helyzetet tikrozé visszajelzést.

A reélis helyzetkép ismeretében szamtalan ajanlast, javaslatot fogalmaztunk mar
meg, amit eljuttatunk a kilonb6zé intézményekhez, minisztériumokhoz azzal a cél-
lal, hogy e sajatos kérdéskorben, a nehezen kezelheté gyermekek megsegitésében
kozremukodeésiket kérjuk. Egyértelmdvé valt, hogy a gyermekekért csak kdzdsen —
szUl6k és szakemberek 6sszefogasaban — tehetlink. Legutdbb a kézoktatasi torvény
modositasanak el6készité targyaldsaiba, megbeszéléseibe kapcsolodtunk be az al-
talunk képviselt gyermekek érdekében.

Még 2000 telén keresett meg benniinket Sziics Marianna szociolégus, aki tanulmanyt
készult irni a hiperaktiv gyerekek szlleirél. Hosszasan elemeztiik a helyzetet, néhany
csaladot is felkerestlink. Az elkeserité gondok lattan mar akkor felmerdlt benntink,
hogy a szil6ket segiteni kellene gyermekeikkel valé kapcsolatuk javitasaban, hogy a
helyzetliket valamennyire megértsék, és igy talan jobban el is tudjak fogadni, igy nyi-
tottabba valnak olyan technikdk megtanulasara, amelyek segitenek a mindennapok
nehézségeinek feldolgozasaban. Ekkor nyitottunk a kilénb6z6, problémamegoldast
tanito tréningek felé. Néhany szil6 el is végzett ilyen tanfolyamot. 2002 juliusaban
megjelent Szlics Marianna tanulmanya az Uj Pedagégiai Szemlében , A hiperkinetikus
zavarokkal kiizd6 gyermekeket neveld sziil6k problémai” cimmel. Megrazé esetekrdl
szamolt be. A tanulmanyhoz készitett mélyinterjus vizsgalat eredményei jelentették az
elsédleges informacidkat arrél, hogy milyen nehézségekkel kiizdenek a csaladok. Pél-
daul, hogy az ,,anyak pszichés terhei igen nagyok, szoronganak, erés a blintudatuk,
sokuk depresszios”. A legdontébb mondat — ami megerésitett benniinket abban,
hogy segiteni kell — ez volt: ,,A szil6k teljesen tanacstalanok, elbizonytalanodottnak
érzik magukat a gyermeknevelési kérdésekben... minden szUl6 sajat kudarcai, téve-
dései sorozata aran kényszerul leginkdbb bevalé mddszerek kikisérletezésére. A szu-
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I6k egységes meggybzédése szerint sziikséges lenne szamukra egy olyan képzés,
amelynek sordn megismerhetik tobbek kézott a gyerek szamara elengedhetetlendil
szikséges hatarok kijelolésének médszereit, a viselkedésmodifikacids eljarasokat.”

Ezeket a tapasztalatokat azutan a sajat felméréseink, tapasztalataink is alatdmasz-
tottak, egyrészrél a szuldk altal emlitett tematikak listaja jelez hasonlé problémas
terlleteket, a személyes interjuk soran pedig a mélyebbrél felszakado, Szlics Mari-
ann altal is emlitett nehézségekbe is belelathattunk.

Ennek a segitségnyujtasnak egyik formaja a csalddoknak szervezett szilétanfolyam.

Tobb esetben segitettiik mar a szildket kilonb6zé szilétanfolyamokhoz (Gordon-
modszer, viselkedésterapias tréningek), de ezeket nem mi tartottuk, csupan a lehe-
téségeket biztositottuk. Az ezeken nyert tapasztalatokat is beépitettiik munkankba.
Mindkét tréning nagy segitséget jelentett a sztiléknek a tanulasi, magatartasi zava-
rok problematikajanak megismerésében, az eligazodasban, tébben jelezték a fel-
mérésen, hogy , hasznositani tudtak az ott elhangzottakat”.

A POZITIV Egyesiilet klubdélutanjain, valamint az egyedi esetmegbeszéléseken a szii-
I6kkel torténd beszélgetésekbdl azonban azt lehetett érzékelni, hogy az eddigi trénin-
gek a személyre sz6l6 megoldasokat nem tudtak olyan mértékben elésegiteni, hogy
tartos javulas allhasson be. Raadasul ezek a tréningek a tdmogatasok ellenére is komoly
anyagi megterhelést jelentettek az amugy is nehéz helyzetben [évé csalddoknak.

A szul6k az id6t is rovidnek talaltak, amit az elsajatithatd technikak gyakorlasara for-
ditottak. Ez természetes is, hiszen a nagyobb létszamu csoport (12-15 f6), valamint
a foglalkozasok szlkre szabott szama (5 foglalkozas) nem adhatott annal tébbet,
mint hogy a gyermekek helyzetével és néhany viselkedésmaodosito technikaval meg-
ismerkedjenek. Sok esetben mar ez is nagyon sokat javitott az otthoni megromlott
helyzeten.
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Eppen ezért a célok meghatarozasa, a tematika és program kialakitasa, a médszerek,
munkaformak megvalasztasa az elézetes igényfelmérd kérdbivek eredményeinek fi-
gyelembevételével tortént, majd a személyes beszélgetések nyoman tovabb csiszo-
l6dott.

Az egyesllet szakemberei munkajuk sordn azt tapasztaltak, hogy ha a sziilé megérti
gyermeke problémajat, nehézségeit, maga is elfogaddbb lesz sajat életének, hely-
zetének megitélésében, biztosabban fogja gyakorolni szll6i szerepét, igy gyerme-
kével is javul a viszonya. S a szulé-gyerek kapcsolat javuldsa a gyerek viselkedésére
is pozitivan hat.

A felmérések is ezt tdmasztottak ald, igy a tanfolyam célja ez lett: segitsiik hozza a
szul6ket ahhoz, hogy sajat magukat és gyermekiiket jobban megismerjék, helyze-
tikkel, lehetdségeikkel tisztaba keruljenek, sziil6i szereplikben megerésodjenek, tu-
datosabban alakitsak mindennapjaikat, az elsajatithaté modszerek alkalmazasaval
kevesebb konfliktusuk legyen, s javuljon gyermekeikkel a kapcsolatuk.

Eppen ezért tanfolyamunk mottéja az lett: ,Ha a sziil6 j6l érzi magét a bérében, job-
ban érzi magat a gyermek is!”

Masokat is érint — tudatosodjon a szul6kben, hogy problémajukkal nincsenek egye-
dul. Mas szll6 is kuzd ilyen gondokkal, akiktél megértést és tandcsokat is kaphatnak.

A gyermek elfogadasa — a legfontosabb Iépés, hogy a szul6k megértsék, mi all a
gyermek viselkedésének, nehezen kezelhet&ségének hatterében. Ismerjék meg a leg-
jellemzébb idegrendszeri és egyéb zavarokat legaldbb olyan mértékben, amennyi a
gyermek elfogadasdhoz, megértéséhez sziikséges. Ismerjék meg gyermekik terhel-
hetéségét, kezelhetéségét, azt, hogy mikor vehetik rd az egylttmikodésre, mikor
kell biztositaniuk szdmara a csondes visszavonulast.
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Jutalmazas, buntetés — tapasztalatok megvitatasa, kinek mi valt be, szakmai véle-
mények, mikor, hogyan érdemes élni ezekkel az eszk6zdkkel.

Szil6i éntudat erésitése — minél tobb konfliktust képes feloldani a sziil6, annal na-
gyobb lesz az 6nbizalma, ami javit a csaladi Iégkérdn. Az a tapasztalat, hogy e gyer-
mekek ,furcsa” viselkedése, motoros nyugtalansdaga megijesztheti a szulét. Ha
Osszehasonlitja gyermekét, a gyermeke korili teenddit masokéval, azt kell latnia,
hogy a kortarsaihoz képest az 6 gyermeke sokkal tobb odafigyelést igényel, 6t szinte
percekre sem lehet egyedul hagyni, mert valami mindig torténik. Gyermeke mintha
soha nem faradna el, barmilyen programot taldl ki, a mozgas mintha csak tovabb n6-
velné a gyerek mozgasigényét, 6 pedig mar kévetni is alig tudja. Ugy tinik, nincs a
gyermekben félelem, barhova felmaszik, alabujik, és hidba Gti meg magat, a kévet-
kezé alkalommal ugyanott folytatja, elfeledve, hogy kordbban mi tértént. Figyelme
szétszort, sokat beszél, egyszéval, a szilének minden nap hihetetlen megprébalta-
tast jelent. Amig gyermeke még kicsi, sok benne a szorongas, nehogy valami tor-
ténjen a hirtelen, varatlan mozgasai miatt. S ahogy a gyermek iskolaba kerdl,
felszaporodnak a konfliktusok, mivel a gyermek igen nehezen alkalmazkodik az is-
kolai szabalyokhoz. Altalaban az iskolakezdéskor diagnosztizalhaté egyértelmien a
gyermek hiperaktivitasa, ha elfogadé légkorl 6vodaba jart, ott kevésbé lehetett
szembet(ind a gyermek viselkedése. A csaladban persze mar jelentkeztek a gondok,
de még nem derdlt ki, mi lehet a baj. Viszont a kérnyezet sok esetben nem segit a
szuléknek, mert masok a gyermeket neveletlennek tartjak, a szul6t okoljak érte,
,bolcs” tandcsokat kap, hogy néhany, idében elcsattant pofon milyen szépen rendbe
hozna a dolgokat... E felsorolassal csak az egyik lehetséges problémat vazoltuk fel
azok kozul, amelyekkel a szil6knek meg kell birkdzniuk. Csupan érzékeltetni akartuk,
miért [ényeges az, hogy a szUl6 e szerepében dnbizalmat nyerjen, pozitiv megerdsi-
tést arrdl, hogy jo Uton halad, fogadja el gyermekét olyannak, amilyen, és ezen belul
taldlja meg gyermekével valé viszonyaban azokat a mozzanatokat, amik sikerél-
ményhez juttatjdk mindkettdéjiket.

Nem vagyok hibas — sok szUl6 érzi Ugy, 6 tehet arrél, hogy ilyen a gyereke. Hibaztatja
magat, késébb sajat szlleit, a meg nem ért6é kdrnyezetet. Lassan szinte blintudat
alakulhat ki egyesekben, nincs sikerélménye a sziil6i szerepben, hiszen szamos konf-
liktus terheli kettejiik viszonyat. Ezt is fel kell oldani a tréning soran, megerdsitve a
szlil6ket abban, hogy gyermekiik problémair6l nem tehetnek, nem 6k a hibasak.
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Szembenézve — a vided mint az egyik alkalmazott modszer azért érdekes lehetbség
ebben az esetben, mert kivilalléként villant fel eseményeket, helyzeteket, amibdl
azért kidertl sok minden: a csalddon belili viszonyok, a konfliktuskezelés modijai, a
csaladi kommunikacié mikéntje. A szul6 ezt visszanézve megismerheti sajat nevelési
attitiidjét, mddszereit, pozitivumait, esetleges hiadnyossagait, elfogadasi problémait,
példaul a tirelmetlenségét, de annak a szemléletnek az érvényesulése segithet a leg-
tébbet, ha arra fokuszal, mikor oldott meg jol egy helyzetet. Ezek megerdsitése, il-
letve a nevelési tévutak kikerulése konkrét Utmutaté lehet szamara a tovabbiakban.

llyen lesz — szeretnénk megértetni a szilékkel, hogy nincs olyan hely, terapia, ahova
beadjak gyermekiiket, és ott csodat tesznek vele, valahogy ,, megjavitjak”, és nem
lesz vele tobb probléma. Lesz késébb is, mert ez a motoros nyugtalansag felnétt-
korban is megmaradhat, viszont ez nem jelenti azt, hogy gyermekiikbél nem lehet
kivalé szakember, megbecsiilt, elismert polgara a tarsadalomnak. Az évek soran, ha
segitséget kap a gyermek, megtanulja, hogyan kontrolldlhatja magat, hogyan il-
leszkedhet be akar a felséoktatas, késébb pedig a munkahelyi k6zosségekbe. Na-
gyon fontos tehat, hogy a szUl6k tisztaban legyenek azzal, hogy a gyermekiik — a
problémak ellenére is — boldog, sikeres felnétt lehet. De ezért nekik is sok mindent
vallalniuk kell: segitenitik kell abban, hogy a gyermek fel tudja dolgozni azokat a ku-
darcokat, negativ élményeket, amelyekbe az iskolai normarendszer miatt beleltko-
zik, mert akkor all fel, amikor nem kéne, akkor beszél, amikor csendben kell figyelni,
mert nem arra figyel, amire kéne, és igy tovabb. Ha ebben nem kap megértést, és ott-
hon is csak a vitak, konfliktusok varjak, el6fordulhat, hogy a gyerek mindenkivel
szembeszegUl, mindenkiben ellenséget lat, és kisodrodik az élet hasznos oldalarél.
Minden szul6 igyekszik minél tobb segitséget megadni gyermekének. Ezeknek a gye-
rekeknek viszont az tlagosnal tobb megértés, elfogadas, tirelem kell, a veltk szem-
beni tolerancia hosszu tavu program.

A segitségnyujtasban a verbalitds — mint ismeretes — igen kis mértékben eredmé-
nyes. Eppen emiatt a hagyomanyos tanacsadasnak is (szakember okosakat mond,
érintett szUl6 csak befogadoként bdlogat, de nem érzi magéaénak az elhangzottakat)
elég alacsony a hatasfoka. Ezért ugy gondoltuk, hogy az altalunk tervezett tanfo-
lyamon inkabb épitiink a sajat é/Iményd mobdszerekre.
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Az interakcio lehet6ségét nyujtd csoportos megbeszélések, tapasztalatcserék sza-
mos alkalmat kindlnak arra, hogy a résztvevék pontosan meghatarozhassak sajat
problémaikat és azt, hogy hol, miben kivannak valtoztatni.

Ennek egyik médja a tréningforma, amely a sajat élményt nyujté modszereknek (kap-
csolatépitd jatékok, feladatok, szituacids gyakorlatok) készonhetéen igen hatékony
madja annak, hogy a sziil6k gondjaikat masokkal megosztva, egymas nehézségeit at-
érezve, sajat élményeik atélésén keresztul jussanak olyan informaciékhoz, médsze-
rekhez, technikdkhoz, amiket azonnal ki is tudnak prébalni a mindennapokban.

A tréning soran alkalmazott vided mint médszer pedig abban segit, hogy a kilon-
féle szituacids gyakorlatok kdzben a kamera altal rogzitett helyzetek, kommunikaciés
mintak ,, mikroelemzése”, kiértékelése sokkal megbizhatobb eredményre vezethet,
mintha csupan az emlékezetlinkre hagyatkoznank. A kamera hasznalata a csaladok
otthonaban lehetévé teszi, hogy a mar megszokott szakmai megkozelitések mellett
(szakkonyvek ajanlasa, a probléma attekintése szakmai szempontbdl) a szulé6k mas
szemszogbdl is megtapasztalhassak sajat és gyermekuk viselkedését, a csaladban
lévé viszonyokat. Ez egy Uj, szdmukra eddig bizonyara ismeretlen megkdzelitési
modja a gondok feltarasanak, kezelésének, de nagyon sok lehet6éség rejlik benne.
Példaul a szilé kivilalloként nézheti vissza, elemezheti azt, hogy a kiragadott felvé-
teleken hogyan viszonyulnak egymashoz & és gyermeke, az édesapa és — ha vannak
— a testvérek. Hogyan szoltak egymashoz, milyen gesztusokkal? Ha eleinte kicsit mes-
terkéltnek tlint a viselkedésiik a koztuk Iévé kamera miatt, mennyi idé mulva lettek
lazadbbak, természetesek? Ki volt az, akit a felvétel nem feszélyezett? — ez is érdekes
lehet. Megallapithaté az is, hogy az anyanak kiilénb6z6ek-e a gesztusai a problémas,
illetve a masik gyermekével, van-e a két, esetleg hdrom gyermek kozt valamiféle hie-
rarchia, milyen a helyzete az érintett gyermeknek a csaladban.

A tanfolyam egészét tekintve a legnehezebb feladatnak azt éreztiik, hogyan tudjuk
a szUléket bevonni, bizalmukat elnyerni, s hogyan tudjuk &ket oly mértékben moti-
valni, hogy a tréninget legyen kedviik végigcsinalni. A megfelel6 motivacién sok
mulik. Ezért a sikerélmény biztositasaért nagyon meg kellett dolgoznunk.
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Nagyon sok munkat fektettlink az el6készitésbe, a szervezésbe. Elsésorban a szllék
elkotelezddését kellett elérni. Ennek érdekében a sziléklubokon elézetes szdbeli (sze-
mélyes interjuk, csoportos beszélgetések), majd irasbeli igényfelmérést végeztiink
(lasd a szul6i igényfelmérés kérddivét), amely éreztette és egyben tudatositotta, hogy
gondjaikat megértve, itt értiik torténik minden.

A tréninget olyan médon hirdettiik meg, amely éreztette a szulékkel, hogy problé-
maikat ismerjik, és hogy az altaldnos lehetdségek ismeretein tul egyedi megolda-
sokat is kinalunk.

A jelentkezéseket kovetden az el6készité szakaszban keritettlink sort a szulékkel foly-
tatando allapotfeltaré személyes beszélgetésekre, amelyekbdl egyedi problémaikra
is fény derilt, segitve ezzel a tematika csoport-, illetve egyéni sajatossagokra tor-
ténd ,atszabasat”.

Gondok sokszor a magatartasi, beilleszkedési zavarok altal elfedett egyéb tanulasi za-
varokbol is adédhatnak. Ha ezt nem tudjuk, a tréning eredményessége kertlhet ve-
szélybe, ezért az els6 beszélgetésen fontos, hogy a beszélgetést vezetd szakemberek
a gyermek magatartasi, beilleszkedési zavarai mellett fennall6 esetleges egyéb, rész-
képesség-problémakban valé eligazodasban is segitsék a szUl6ket, és az egyéni fej-
lesztésben is tanacsot tudjanak adni. Erre — a felmérések alapjan —igény is volt.

Komoly problémat okozhat az is a sztl6knek, hogy a tréning ideje alatt nem tudnak
biztonsdgos médon gondoskodni gyermekik/gyermekeik felligyeletérdl. A nehézsé-
get itt az jelenti, hogy emiatt vagy nem tudjak egyaltalan vallalni a tréningen valo
részvételt, vagy végigszorongjak. Ennek megoldasara gyermekfelligyeleti szolgalta-
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tast kinaltunk, melyet egy szomszédos helyiségben, illetve a tornaterem, j6 id6 ese-
tén pedig az udvar hasznalataval szerveztiink meg; ahol egy gyégypedagogiai asz-
szisztensi végzettségli, gyermeke altal maga is érintett, tehat a ,,témabdl” jél
felkészult anyuka vallalta a tréningen részt vevd szulék gyermekeinek szakszer( fel-
Ugyeletét.

A szul6-gyermek kapcsolat eredményesebbé tétele érdekében a tovabbi akadalyokat
jelenté magatartasi, beilleszkedési zavarok altal elfedett részképesség-zavarokbol
adddo tanulasi nehézségek korrigalasara a gyermekfellgyelet alatt — az dnkéntesség
elvének betartasa mellett — egyéni fejleszt6 foglalkozasokat is szerveztiink fejleszt6-
pedagogus bevonasaval.

A tréning sikeressége azon is mulik, hogy a szil6knek reélis képuk legyen gyermekiik
allapotardl, igy a tréning kimenetelét illetéen 6vakodni kell a tulzott, irredlis elvara-
sok kialakulasatol. A felmérés jelzi, hogy igen sokféle és igen kilonb6zé mértéki
problémardl, elvarasrél van sz6. Nem szabad hid reményeket taplalni a szilékbe,
ezért pontos képet kell adni arrél, hogy miben tud segiteni, mit tud felvallalni a tré-
ning. Ehhez el6szér magunknak kell tisztazni a felmérésben felvetett problémak
elemzése nyoman, hogy mi az, amit vallalhaténak tartunk (lasd a sziil6i igényfelmé-
rés eredményérdl készilt 6sszefoglaldt), és ezt kell kdzvetitenlink a sziilék felé is.

Ekkor mérjik fel azt is, hogy a sziill6 hogyan all a vided-szolgaltatas kérdéséhez. Mi-
lyen a személyisége, nyitott vagy zarkozott természetli. A nagyon zarkézott emberek
esetében a kamera esetleg olyan szorongast okozhat, hogy inkabb art, mint hasznal.
Ezért nem is emlitettik a vided hasznalatat a kérdéiven, mert aki nem ismeri e mod-
szer elényeit, azt esetleg még akkor is elriasztotta volna, ha amugy egy bemutaté vi-
deofilm megnézése és a modszer alaposabb megismerése utan minden gond nélkal
szivesen veszi a kamerat a tréningen, és még otthonaban sem idegenkedik téle. Min-
denesetre az elmondhaté, hogy a hiperaktiv gyerekek nagyon kedvelik, igy inkabb
csak szuleik 6dzkodasat kell lekiizdentink. Itt tehat a nehézséget a felnétt emberek
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kamera el6tti ,,lampalazanak” lekiizdésében, illetve a személyiségi jogok maximalis
tiszteletben tartasaban latjuk, hiszen ha révid idére is, de belépiink egy csaldd napi
életébe, és ez a helyzet nagyon nagy bizalmat igényel.

Ezen Ugy segithettlink, hogy az 6nkéntesség elvét alkalmaztuk. A jelentkezé sziil6k
ellenérzéseinek oldasara bemutaté videoanyagot vetitettiink, amelybél atérezhet-
ték, hogy milyen hasznos segit6tars lehet a kamera. A j6 egytttmikodés érdekében,
a késébbi félreértések elkerllése végett és a személyiségi jogokat figyelembe véve a
videofelvételek elkészitése el6tt beleegyezési nyilatkozatot minden esetben kell kérni
a szUléktol! A tanfolyam sikerkritériumaként legalabb egy sziilé beleegyezését jelol-
tik meg. A videofelvételek csalddban torténd elkészitése, majd a latottak elemzése
a tanfolyam elsé fazisa. A nehézséget a szlil6k megnyerése utan itt is az idé hidnya
okozza. Mert minden csalad esetében egy otthonukban zajl6 felvételi alkalommal
és egy, az egyesulet irodajaban torténd visszanézési alkalommal kell szamolni, és ez
a kombinacié a tanfolyam soradn még kétszer ismétlédik, ami a kdzlekedést is figye-
lembe véve elég idSigényes. Ez nagyfoku egyuttmikodési készséget kivan mindkét
fél részérdl. Itt is segithet az id6egyeztetésben az, hogy mar a jelentkezés alkalma-
val megallapodunk egy fix idépontban (pl. hetente csttértok délutan 5-7-ig), ami-
korra a kovetkezé félévben a résztvevék nem terveznek mas elfoglaltsagot.

Altalanos tapasztalatnak bizonyult a sziilék részérdl, hogy amikor problémas gyer-
mekeik miatt szakemberekhez fordulnak, a szakemberekkel val6 kapcsolatukra — méar
a szakember tanacsadéi szerepe folytan is — az ala-folérendelt viszony a jellemzd,
amit a szlilék nem jél viselnek. Ugy érzik, hogy rosszul csinlnak mindent, és csak a
blntudatuk né. A szakemberek javaslatait nem képesek ,,megfogadni”, nem is iga-
zan értik, amit mondanak nekik, igaz, ugy érzik, hogy 6ket sem értik meg.

Sokszor valéban jogosak ezek a sérelmek, nehéz kilépni a ,,szakember” kéntdsbdl,
mivel a segité szakmakban dolgozok erre a tanacsadoi szerepre vannak szocializalva.
Ok tébbet tanultak, nagyobb a tapasztalatuk, tobbet tudnak, a szilék is elvarjak,
hogy okos tanacsokat halljanak télik, hiszen akkor ismerik el 8ket j6 szakembernek,
igy onkéntelenul is kialakul az ala-folérendeltség. Pedig a kutatdsok azt igazoljak,
hogy sokkal hatékonyabb a segité munka, ha a segitséget kér6 maga — a sajat lehe-
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t6ségein belul — keres megoldasokat gondjaira, amit aztan valészintleg sokkal in-
kabb tud kivitelezni, mint a raerdltetett dtleteket. A tanacsado szerepe pedig az,
hogy segitse a tanacsot kérét ebben a folyamatban.

Egy ilyen tréning tehat akkor lesz sikeres, ha a sziil6 elfogadja a szakember szakmai
tudasat, bizik benne, és mer elég 6szinte lenni ahhoz, hogy beavassa gondjaiba, be-
engedje az otthondba ugy, hogy kézben kamera rogziti, hogyan viselkedik a gyer-
meke, 6 hogyan banik a gyermekével. Bizalom nélkiil ez nem megy, és csak akkor
nyu;jt valdodi segitséget a program, ha a szll6 képes egytttmdikodni, akar agy is, hogy
esetleg az elkésziilt videofelvételt ugyan nem engedi bemutatni a kis csoport ko-
z6sségének, kétszemélyes kapcsolatban viszont hajland6 beszélgetni réla, és 6nal-
I6an gondolkodni a latottakrél.

A szakembernek pedig mindvégig érzékeltetnie kell azt, hogy 6 nem biral, nem kri-
tizal, seqité szandékkal elemeznek egyltt egy helyzetet, tiszteletben tartva a szilé
érzékenységét, kivansagait, hogy mennyit mutat meg problémaibdl. Fontos a szak-
ember részér6l annak érzékeltetése, hogy 6 megérti, atérzi azokat a gondokat, ame-
lyekkel a sziilének naponta meg kell birkdznia. A partneri szemlélet elengedhetetlen.
Ezenfelll egyik sarkalatos pontja a tréningnek, hogy a pozitiv viselkedési mintak ki-
emelésével megerdsiti a szUl6t, sikerélményt nyljt szuldi szerepében, és ez nagy mo-
tivacioés lehetéséget hordoz magaban.

Ugy terveztiik, hogy mivel ez a tréning elég hosszl id6t dlel fel, a sziilékkel a prog-
ram végigvitelét vallaloé egylttmikodési megallapodast kétlink, amellyel megerdsit-
juk azt az érzést, hogy mindannyian komolyan gondoljuk. Ez a partnerkézpontu
hozz4allas is segithet a szll6k bizalmanak elnyerésében.
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A megegyezés a tréning idépontjardl — a tervezett alacsony [étszam (6t szil6) miatt
— a felmérést tekintetbe véve a mi esetiinkben nem okozott gondot; amugy is olyan
idépontot valasztottunk, amely tébbnyire igazodott a szildk elfoglaltsdgahoz (he-
tente csUtortok délutan 5-t61 7-ig).

Ennek meghatarozasa szintén sok problémat vet fel. Ha a tréning tul révid, nincs
elég id6 a gyakorlasra, az eredmények kontrollalhatésagara, ha tul hosszu, kifara-
dashoz vezethet. A személyes interjuk, a csoportos beszélgetések és a kérddives fel-
mérés tapasztalatait figyelembe véve a tréning eredményessége érdekében tiz
csoportfoglalkozast terveztiink 5 + 3 + 2 osztasban, hogy méd legyen arra, hogy az
elsajatitott ismeretek, megoldasok, konfliktuskezel$ eljarasok gyakorlati eredmé-
nyekre vezessenek.

Két csaladnal 3-3 alkalomra terveztiik be a videofelvételek készitését, amelyeken
nyomon tudjuk kévetni — nemcsak az adott csaldd szamara, de a csoport tobbi tag-
janak hasznara is — a fejlédést. Ezzel sikerélményhez tudjuk juttatni a sziléket, ami
motivalja 6ket arra, hogy tartésan alkalmazzak a megtanultakat. Terveink szerint a
tanfolyamon megszerzett tudas beépll majd a szlUl6-gyermek kapcsolatba, segitve
egymas megértését, elfogadasat.

Fontosnak tartottuk — és a felmérés is ezt igazolta —, hogy a foglalkozéasok j6 han-
gulatban teljenek, ezért a bizalmon alapulé barati Iégkér megteremtése mellett arra
is oda kellett figyelnink, hogy kellemesen, kényelmesen alakitsuk ki a helyszint, némi
harapni- és innivalot is biztositsunk. igy konnyebben tudnak a szl8k feloldédni, el-
lazulni. Ezt segitették még a foglalkozasok elejére és a tréning kozbeni elfaradas
megel6zésére betervezett relaxacios, illetve az azt felvalté mozgasos gyakorlatok is.
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A felmérés alapjan latszott, hogy a kérddivet kitolték kozott milyen nagy hangsulyt
kapott a jo el6adas, a j6 el6add. A tréning sikere tehat azon is mulhat, hogy milyen
felkészultségli és kommunikacios képességl, az Ugy irdnt mennyire elkotelezett szak-
emberek tartjdk a foglalkozasokat.

A felmérés tapasztalatai szerint a kérddivet kitoltok jelentds része informalodik a té-
maval kapcsolatban, részben a POZITIV Orszagos Szakmai Egyestilet 6sszejovetelein.
A havonta, allandé idépontban megrendezésre keriilé tematikus klubdélutdnokon
sok hasznos informaciot szerezhetnek a hozzank fordulé szulék, részben az eléada-
sokbol, de jelentések a klubok masodik részében tartott egyedi esetmegbeszélések
is, melyek soran a szil6k egymasnak adnak at Gj informacidkat, 6tleteket, tanacso-
kat. Ezen a klubon vitattuk meg a szul6kkel a tréning 6tletét, és meghallgatva ja-
vaslataikat allitottuk 6ssze a kérddivet.

A tréning megszervezése eldtt ezeket a kérdSiveket osztottuk szét a szll6k kozott,
azzal a céllal, hogy felmérjik, milyen kérdésekben igénylik segitséglinket. Vélemé-
nyuk feldolgozasa alapjan valasztottuk ki azt a korosztalyt, amely a leginkabb érin-
tett, és azt a témakort, ami a legtdbbeket érdekelt.

Egyesuletink allandé telefonos segélyszolgalatot is mikodtet, ahol a bejelentkezé
szUlSket — egyedi problémaikat meghallgatva — informaljuk a lehet&ségekrdl, tobbek
kozott a tervezett tréningrdl is.

A telefonokat kdvetéen sok esetben egyéni beszélgetésre, tanacsadasra is sor kertl.
Ezeken a személyes interjukon kértlk ki véleménytket, és ennek nyoman is szerez-
tlink tapasztalatokat a tréning megtervezéséhez.
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Az egyesllet szervezeti felépitésében elsé helyen all a Szil6i Szekcid. Az altala életre
hivott Familia Klub 1997 6ta mukodik. Tevékenységébe szamos, e problémaban érin-
tett csalad kapcsolédott be, megbeszélve gondjaikat, kézds programokat, kirandu-
lasokat, szinhazlatogatasokat szervezve. A klub tehat az érintett gyerekeknek és
csaladjaiknak azonnali kdzvetlen segitséget nyujt a telefonos tanacsadassal, sza-
badidés programokkal és a taborokkal.

Az évek soran cserélédtek ugyan a szlil6k, ennek ellenére nagyon j6 kapcsolat alakult
ki koztlk és az egyesulet vezet8sége, szakemberei k6z6tt. A sziil6k egymast is érte-
sitik programjainkrél, tovabbadva a hireket, mikor érdemes ezekben részt venniuk.

Ezen tdl természetesen a negyedévente 500 példanyban megjelend hirleveliinkben
(2005-t61 mar sajat ujsagot is kiadunk ,,Nehezen kezelhetd...?!” cimmel) tudésitjuk
tagjainkat (a felmérés is mutatta, hogy ezekbdl milyen sokan szereznek informacio-

1

kat), partoldinkat és mindazon személyeket, intézményeket, akik vagy amelyek az
évek soran kapcsolatba kertltek veltnk.

Készitettiink egy szorélapot is, melyet szétkiildtiink olyan intézményeknek, ahol var-
hatéan igény van ilyen tréningre (alapitvanyi iskolak, csalddsegiték, nevelési tana-
csaddk stb.).

A foglalkozasok helyszinét biztosité alapitvanyi iskolaba is kitettik szérélapunkat,
mert az egytttmuikodési nyilatkozat alapjan varhato volt, hogy onnan is lesznek je-
lentkezdk.

Sokszor kérnek fel benniinket interjara a kilonféle médiumoknal dolgozé Gjsagirok,
szerkeszt6k. Ezeket az alkalmakat is felhasznaljunk programjaink terjesztésére, koz-
zétételére.
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A tréning zarasaként egy Ujabb, a késébbi tanfolyamok értékeléséhez is hasznalhaté,
trendek megallapitasara is alkalmas, tréninget értékel6 kérddivet készitettiink, amely-
nek kitoltésére megkértiik a résztvevdket. Ez segitett abban, hogy megismerjik véle-
ményuket, ebbdl is tajékozédhatunk arrdl, sikeriilt-e megvalésitani elképzeléseinket.

Tovabbi terviink volt — melynek 6tletét szintén a kérddivekben taldltuk meg az egyik
nyilt kérdésnél —, hogy azok a szllék, akik majd részt vesznek a tréningen, termé-
szetesen itt is betartva az dnkéntesség elvét, a tréning soran szerzett tapasztalatai-
kat a kovetkezé klubnapon osszak meg a tobbiekkel. A késébbiekben szintén
visszajelzést adhat az, hogyan osztjdk meg a klubnapokon a tréningbe bekapcso-
16d6 szilék a tobbiekkel mindazon ismereteket, amiket szereztek, s ajanljak-e ma-
soknak, hogy vegyenek részt ilyen foglalkozasokon.

A tanfolyam zarasaként egy szakmai értekezletet tartottunk, ahol megvitattuk a tan-
folyam tapasztalatait, kiértékeltiik a kérdéiveket. A tréning soran tobb alkalommal
is készitettlink videofelvételeket, ezeket elemeztiik és 0sszevetettiik a kezdetekkel és
a késébbiekben felvett anyagokkal. A szakmai sikerkritériumok teljestlését ezeknek
a csalddokban és a tréningen elkésziilt videoanyagoknak az elemzésével vizsgaltuk.

A megvaldsitott program értékelése a nyitd és zaro kérddivek Osszevetése, kiértéke-
Iése, a videofelvételek elemzése és a munkatarsak személyes megfigyeléseibdl nyert
tapasztalatok 6sszegzése alapjan tortént.

Célok és a tartalom

A tanfolyamot kovet6 szakmai értekezleten egyodntetli volt a program kézrem(iko-
déinek az egyéves tapasztalatokon alapulé véleménye, mely szerint nagyon is indo-
kolt volt a szlilésegit6 tanfolyam inditasa, és a tervezett tréningmaodszer alkalmazasa.
Dr. Kolozsvary Judit: Mas gyerek, mas sziil6, mas pedagdgus c. konyvébdl idézek egy
gondolatot, mely egyértelmden kimondja munkank céljat. ,,Ha a sztlének nincs meg-
felel6 ideje, fizikalis és/vagy lelki energiaja sokféle kapcsolat épitésére, akkor is ke-
resnie kell legaldbb egy — 6t és gyermekét befogadd — kozdsséget, mert tarsas
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kapcsolatok nélkil a személyiség deformalodik. A ,,mas” gyermek ,massaganak” el-
fogadasa és a nyitas az emberek k6zosségei felé — Gt a lelki harmdnia /Ujra/megta-
laldsahoz.”

A zard kérddiv eredményei is ezt tamasztottak alad. A tanfolyam egészét tekintve
89%-ban nyerte meg a szll6k tetszését. A tanfolyam felépitését logikusnak, atte-
kinthetének talaltak (96%), sajat személyiséguk fejlédését is szolgalta (96%).

Az interakci6 lehetéségét nyljtd csoportos megbeszélések, tapasztalatcserék sza-
mos alkalmat kindltak arra, hogy a résztvevék pontosan meghatarozhassak sajat
problémaikat és azt, hogy hol, miben kivadnnak valtoztatni. A foglalkozasok formaja
(csoportfoglalkozas, tréningforma) 94%-os sikert aratott. Ez a magas tetszési index
a nyitott kérdésekben is visszatlikrozédott. A ,,csoportban levés”, az 6sszetartozas
sokat adott a szlUl6knek, gazdagodott személyiséglik (96%), baratokra tettek szert
és sok segitséget kaptak és adtak egymasnak (88, illetve 84%).

A nyitott kérdésekre adott valaszok szerint fontos volt szamukra a meleg hangu, ba-
rati [égkor, az egyéni sorsok megismerésének lehetésége, az, hogy egyutt kerestlk
a megoldasokat, sok tanacsot kaptak, és sokat tanultak egymastdl. A legjobban az
egyik szllénél tartott pluszdsszejoveteleket élvezték. Itt ugyanis nem szoritott az id6,
kotetlenebbl lehetett egy-egy, sokszor kényesebb témat is megbeszélni (pl. par-
kapcsolati téma).

A tréningforma a sajat élményt nydjté modszereknek készonhetbéen (kapcsolatépitd
jatékok, feladatok, szituacios gyakorlatok) igen hatékony médja annak, hogy a szu-
I6k gondjaikat masokkal megosztva, egymas nehézségeit atérezve, sajat élményeik
atélésén keresztil jussanak olyan informacidkhoz, médszerekhez, technikdkhoz, ami-
ket azonnal ki is tudnak prébalni a mindennapokban. Tapasztalataink is alatamaszt-
jak, hogy az interakciora lehetéséget ado, kulonféle jatékos megoldasokat is felkinalo



A POZITIV szllésegitd szolgaltatasanak tapasztalatai

tréningforma kinyitotta a sziil6ket, oldotta szorongasaikat. Még az az anyuka is meg
tudott nyilni, aki kezdetben gy mert jelentkezni, hogy 6 csak megfigyelé lesz, 6 nem
sz6l hozzd semmihez, 6t ne is kérdezzék. Szerencsére voltak a csapatban olyan szi-
16k, akik nagyon j6 kommunikacios és empatikus képességgel birtak, igy a szituacios
jatékokat igen szinessé tudtak tenni, nagy tetszést is arattak (94%). A jovére vonat-
kozé igényeik kozott szerepelt, hogy még tobbet alkalmazzuk a helyzetgyakorlatokat,
szituacios, kapcsolatépité jatékokat.

A tréning soran alkalmazott videé mint médszer nagyon bevalt. 94%-ban talaltak
hasznosnak. Abban segitett, hogy a kilonféle szituaciés gyakorlatok kézben a ka-
mera altal régzitett helyzetek, kommunikaciés mintak ,mikroelemzése”, kiértékelése
valéban sokkal megbizhatébb eredményre vezetett, mintha csupan az emlékeze-
tiikre hagyatkoztak volna. Ezt ki is probaltuk az egyik foglalkozason. Megtehettik,
mivel a foglalkozasokon a kamera hasznalatdhoz mindenki hozzajarult, sét az el6-
zetes elképzeléseinkhez képest sokkal kevésbé zavarta a tanfolyam résztvevéit. A
zard kérddiv szerint csupan egy szulét zavart a kamera, de azért 6 is Ugy nyilatkozott,
és vallalta is 6nként, hogy a hozzaszoélasait, megnyilvanulasait felvehetjik.

A kamera hasznalata a csaladok otthonaban pedig lehetévé tette, hogy a szlil6k mas
szemszogbdl is megtapasztalhassak sajat és gyermekuk viselkedését, a csaladban
lévd viszonyokat. Két csaladnal 3-3 alkalommal terveztiik a videofelvételek készité-
sét, amelyeken majd terveink szerint nyomon tudjuk kévetni — nem csak az adott
csalad szamara, de a csoport tobbi tagjanak hasznara is — a fejlédést. Végul 2 csa-
lad helyett 3-nal tudtuk alkalmazni ezt a moédszert. Az elsé csaladnal mar egy felvé-
tel és visszanézés, elemzés utan latvanyos eredmények szilettek, igy nem is volt
sziikség tovabbi felvételek készitésére. igy az anyuka felajanlotta a masik anyukanak
a lehet6séget, aki jobban raszorult erre a fajta segitségre, olyannyira, hogy eseté-
ben nem 3 alkalom lett belSle, hanem 7 X 4 vagy 5 6ras egyéni beszélgetésekké bé-
vilt az egyéni videotréning, és ennek kdszénhetéen nemcsak az anya-gyerekek,
hanem az apa-gyerekek kdzotti viszony is javult. A tanfolyam végén azt kérték, hogy
a kovetkezé tanfolyamon mindenki részesiilhessen az egyéni videotréningben. Saj-
nos kapacitasunk nem tette lehetévé, hogy a kovetkezé tanfolyamon eme szulGi ki-
vansagnak teljes egészében eleget tegyink.
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A jelentkezéseket kovetben az el6készité szakaszban kerilt sor a szllékkel folyta-
tandé allapotfeltard személyes beszélgetésekre, amelyekbdl egyedi problémaikra is
fény derilt, segitve ezzel a tematika csoportos, illetve egyéni sajatossagokra torténé
Latszabasat”. A csaladdlatogatas a zar6 kérddivek szerint nagy sikert aratott (94%).
A programleirasban kifejtett véleményiink helytallénak bizonyult. A csaladlatogata-
soknak azon tul, hogy pillanatok alatt ki lehetett alakitani a személyes kapcsolatot,
igen nagy eredménye volt, hogy az otthoni kérnyezetben, a ,,csak ra figyelek” méd-
szer alkalmazéasa meginditotta a csalddtagokat, 6szintébben feltartak problémaikat.
Altala sikeriilt j6 néhany csaladnal az apat, a gyerekeket is megnyerni az iigynek.

Arrol nem is beszélve, hogy nekulink is kdnnyebb volt tgy alakitani a programot, hogy
mar tudtuk, ki milyen kérnyezetbdl jon, milyen adottsagokkal rendelkezik, mit tud
adni a tanfolyam sikerességéhez.

A tanfolyam egésze alatt szlikség volt még az egyéni videotréningen tul a tovabbi
személyes kapcsolattartasra is. Tobb sziilének kellett kiilon egyéni beszélgetést be-
iktatni. A kutatasok azt igazoljak, hogy sokkal hatékonyabb a segité munka, ha a
segitséget kéré maga — a sajat lehetdéségein belll — keres megoldasokat gondjaira,
amit aztan valészin(ileg sokkal inkdbb tud kivitelezni, mint a raeréltetett otleteket.
A tanacsadd szerepe pedig az, hogy segitse a tanacsot kérét ebben a folyamatban.
A partneri szemlélet elengedhetetlen. Ezen fellil egyik sarkalatos pontja a tréningnek,
hogy a pozitiv viselkedési mintak kiemelésével megerdsiti a szilét, sikerélményt nyujt
szUl6i szerepében, ami nagy motivacios lehetéséget hordoz magaban.

Az érté figyelemre mint egyfajta segité technikara, a gydgyité beszélgetésre nagyon
nagy szlksége volt az 6nbizalmukat vesztett, magukat allandban ostorozo, minde-
nért magukat okolé anyaknak, illetve a valasa miatt komoly lelkiismereti valsagba
kertlt egyik apanak, akik igy ki merték mondani az ket mar régdta emésztd on-
vadjaikat, szorongat6 gondolataikat, félelmeiket. A beszélgetések nyoman egy sor fé-
lelmet végre el tudtak engedni, és kicsit meg tudtak erésddni. Onélléan kezdtek
megoldasi stratégidkat kigondolni problémaik kezelésére, és igyekeztek végigvinni
azokat. Onbizalmuk, hatarozottsdguk a csoport tagjai altal is észrevehetéen alka-
lomrol alkalomra nétt.
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A célunknak megfeleléen sikerilt gy megerésddnie ennek a kis kozosségnek, hogy
a tervezetteken felul, csupan a kiskdzosségben rejlé erének, sajat dnszervezédésik-
nek készénhetéen alakult ki az a szokas, hogy egyutt legyenek, és mar a csoportve-
zet6 nélkual legyenek képesek kd6zés programokat kitalalni. Olyan programokat, ahol
egymas gyerekeit is elfogadva, ,,24 6ras szolgalatuk” terheit letéve j6l érezhetik ma-
gukat.

llyen programokat szerveztek: dumapartik, tarsasjaték, kartyapartik egymas lakasan,
sétak, jaték a Margitszigeten, kétnapos kirandulas Jaszagéra.

Osszességében elmondhaté, hogy a csoportfoglalkozasok mellett a sziil6k még 82
éranyi ,kilon figyelmet” kaptak. igy a 10 hénap alatt 46 alkalommal talalkoztunk,
illetve taldlkoztak 6k egymassal, és 144 6rat toltottlink/toltottek egytt.

A személyes interjuk, a csoportos beszélgetések és a kérdGives felmérés tapasztala-
tait figyelembe véve a tréning eredményessége érdekében tiz csoportfoglalkozast
tervezlink 5 + 3 + 2 osztasban, és végll is joval tobbet, 10 + 5 foglalkozast tartot-
tunk, hogy mod legyen arra, hogy az elsajatitott ismeretek, megoldasok, konflik-
tuskezeld eljarasok gyakorlati eredményekre vezessenek.

A tanfolyam kozben is figyeltuk a szuli igényeket, ezért egy-egy ket jobban ér-
deklé témat ujra elévettink, Ujabb aspektusbdl vizsgaltuk (,,Parkapcsolat és a gye-
rek”), és tobb id6t szantunk a gyakorldsra a kovetkezetesség, jutalmazas,
szabalyalkotas teruletén, illetve Uj témak is felmerlltek, erre kilon foglalkozasokat
iktattunk be (,,Szakkényvek”, , Taplalkozas”, , Konfliktuskezelés — mediaciés munka”,
. SzUl6k és az otthoni fejleszt6 lehet&ségek”).

Viszont azt kérték a jovére nézve, ne hagyjunk ki nagyobb szlineteket, folyamatos le-
gyen a tanfolyam mindenki szamara, mert — gy mondtak — , kiesnek kézben”, azaz
nincs a visszajelzés, kizokkennek.

231



232

Segitd szervezetek

A tréning hosszanak meghatarozasa sok problémat vet fel. Ha tul roévid, nincs elég
id6 a gyakorlasra, az eredmények kontrolldlhatésagara, ha tul hosszu, kifaradashoz
vezethet. A tapasztalat az volt, hogy a 2 éra nem volt elegendéd, ezért mar a terve-
zett elStt fél 6raval kordbban kezdtink, és fél éraval tovabb is maradtunk. igy alta-
laban a foglalkozasok 3 6érasak voltak, de a hosszabb egyuttlétekre valé igény ott
mutatkozott meg, amikor az egyik sziil6 lakdsan jottiink 6ssze, ahol nem volt id6héz
kotve a tavozas. llyenkor este 10-ig is elhizodott a beszélgetések, vallomasok sora.

A tanfolyami idépontokban valé megegyezés, annak betartasa a masik tényezd, ami
egy tanfolyam eredményességét tonkre teheti. Ahogy terveztik, segitett, hogy mar
a jelentkezés alkalmaval megallapodtunk egy fix idépontban, a csttértokben, amire
a kovetkez6 félévben a résztvevok nem terveztek mas elfoglaltsdgot. A tanfolyam
végén az Ujabb tanfolyami tervek szovogetésekor azonban kiderilt, hogy mégsem
olyan jé a csutortok, inkabb a péntek délutant javasoltak, mert a gyerekeket hét koz-
ben nehezebb nagymamara, férjre bizni, a lefekvés idépontja is rugalmasabban ke-
zelhetd pénteken, ha masnap nincs iskola. S miutan a szl6k egy év utan ugy érezték,
hogy a sziilétanfolyam kikapcsolodas szamukra, péntek délutan, este mar 6k is ol-
dottabbak, jobban tudjak dtadni magukat az egyiittlét dromeinek. igy tehat az Gjabb
tanfolyam alakulé 6sszejovetelén mar az Uj idépontban allapodtunk meg: minden
masodik péntek 17-21 6raig.

A helyszinnel voltak problémak (80%-os volt a megitélése), hiszen egy alapitvanyi is-
kola szivességbdl fogadott be bennlinket, és utdlag arrédl a csekély 6sszegrél is le-
mondott, amelyet rezsi-hozzajarulds cimen fizetnlnk kellett volna. Ezt az 6sszeget
egyébként a gyermekfellgyelet foglalkozasainak anyagkoltségére forditottuk. A szi-
I6k is sérelmezték, hogy 3 alkalommal nem volt flités, mert délutanra mar kikap-
csoltak. Kellemetlen volt az is, hogy a takarité néni ott toporgott az ajtéban, hogy
menjink mar. Bar megértettlik, hiszen neki kellett utdnunk bezarni az épuletet, s
ment volna mar haza a beteg férjéhez. Ezért is j0tt [0l az egyik szil6 felajanlasa, tart-
suk nala az 6sszejoveteleket. Néhany alkalommal éltlink ezzel a lehet&séggel, és igen
jol érezte magat mindenki. Annyira, hogy a tervezett folytatast mar ennél a sztlénél
szervezte meg a csapat.



A POZITIV szllésegitd szolgaltatasanak tapasztalatai

Valéban nagy szlkség volt a gyermekfelligyeletre! A sziilétréning foglalkozasai alatt
atlagban 4-6 gyerek szamara kellett biztositani a gyerekfeltigyeletet.

Egy olyan szUlé vallalta (egyébként dnkéntes munkaban végezte ezt a feladatot!), aki
bar mas szakterileten dolgozott kordbban, gyogyszerész volt, foglalkozott sok mas-
sal is, de miutan kiderult legkisebb gyermekérél, hogy hiperaktiv, felséfoku gyogy-
pedagdgiai asszisztensi képesitést szerzett, hogy minél tobbet megtudjon errdl a
problémakorrdl. Az egyesilet szil6i klubjanak abban az idében aktiv tagja volt. Ez
az anyuka, latva, milyen jél érzik magukat a szlilék a tanfolyamon, 6 is vagyott ko-
zéjuk. Néha — ha masik személy fel tudta vallalni a feligyeleti munkat — beilt ko-
zénk, és nagyon élvezte, hogy 6 is elmondhatta érzéseit. Utébb kiderilt, nagyon is
szUksége lett volna a tanfolyam nyujtotta szolgaltatasokra, mert kdzben igen sulyos
krizishelyzetbe (valasi procedura) kerult.

Masik tapasztalatunk az volt, hogy a rank bizott gyerekek korban, érdeklédésben,
problémaikban, azok sulyossagi fokaban is igen eltéréek voltak, igy egy gyermek-
feligyel6 nem mindig volt elegendd. A helyzetet Ggy oldottuk meg, hogy két érin-
tett szll6tars az egyestlletbdl — Kovdcs Gyongyi és Herencsarné Klug Gydrgyi,
mindketten gyégypedagdgiai asszisztensek —, valamint Lasz/é Agi fejlesztépedagd-
gus, felvallaltak idénként, hogy besegitenek. Ez annyira sikerilt, hogy Kovacs Gyon-
gyi — meditacids, relaxacios gyakorlata révén — a szliléknek a foglalkozasok elején
egy kis zenehallgatassal egybekotott relaxaciot is biztositott, Klug Gyorgyi pedig
olyan szervezdi, vezet6i készségrdl tett tanubizonysagot, hogy a sziléknek a nyar
folyaman t6bbszor szervezett igen jél sikerult programokat, késébb mar nyari tabo-
rokat is.

A szulék nagyon meg voltak elégedve a gyerekfelligyelettel (95%). Nem véletlen,
mert akik részt vettek benne, jol csinaltak. Készonet munkajukért!

Tovabbi eredmény, hogy a csalddtagok annyira megszokték, s el is fogadtak, hogy az
anyak ,eljdrnak” a tanfolyamra, meg a légkor és a gyerek is ,javult” otthon, hogy a
hozzatartozék mar szivesebben vigyaztak a gyerekekre, ezért a kdvetkezé tanfolya-
mon mar nem volt igény olyan nagy létszamu gyerekfelligyeletre.
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Az igényfelméré kérddbivek alapjan 46 oldalas sajat dsszedllitasu jegyzetet készitet-
tlink, amely az altalanos ismeretekben valo eligazodast segitette. Tematikaja kovette
a szuldi kérddiven szerepld felvetett gondokat, hangsulyos elemeket. llyenek voltak
a gyerekeik allapotat jellemzd leirasok, tinetek, okok, a legfrissebb kutatasok ered-
ményei, a diagnozisok, terapiak, kezelések, a szuldk és gyerekeik érdekeit érinté pa-
ragrafusok és magyarazatok, a gyerekekkel kapcsolatba keriilé szakemberek, az
ellaté intézménytipusok bemutatasa.

A zar6 kérddivek szerint maximalis megelégedést mutatott a tajékoztatas (100%), és
igen meg voltak elégedve a segédanyagokkal is (98%).

A jegyzet végén ajanlottunk a sziléknek ilyen tematikaju 38 kdnyvbdl allé szak-
konyvlistat is, amelyen megtalalhato volt a kérdéiven a szuldk altal megemlitett szak-
emberek jo része, és az altaluk irt kdnyvek, szakanyagok. Mellékletként szerepelt
benne a gyogypedagdgiai asszisztens anyukanak gyermekérdél készitett szakdolgo-
zata is. Egyéb segédanyagokat is mellékeltlink, mint példaul az aktualis paragrafu-
sok listajat, szakértdi szakvéleményi mintat.

A tervezetthez képest tobb idét és segédanyagot biztositottunk az énismereti, kap-
csolatépité munkahoz is (pl.: pozitivumok tabl4ja, illetve problémalista, Dr. Gyar-
mathy Eva: ,Tehetséges sziil6 On?” tesztje, jovkép kialakitasahoz segédtablazat,
SWOT elemzdétablak, ,Elvaras-elemzés” tabla, ,,Kilsékép-elemzés” tabla).

Az egyéni videotréningen, illetve a foglalkozasokon készllt, valamint a tematikat se-
gitd egyéb felvételek, amelyeket a foglalkozasokon vetitettiink, mutattunk be, ele-
meztiink, szintén segédanyagként szolgaltak.
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A tréning megszervezése el6tt igényfelmérd kérdbiveket osztottunk szét a sziilék ko-
z6tt azzal a céllal, hogy felmérjuk, milyen kérdésekben igénylik segitséglinket. Véle-
ményuk feldolgozasa alapjan valasztottuk ki a leginkdbb érintett szlil6ket és azt a
témakort, ami a legtébbeket érdekelt.

A tréning zarasaként egy Ujabb, a késébbi tanfolyamok értékeléséhez is hasznalhaté,
trendek megallapitasara is alkalmas, tréninget értékel6 kérddivet készitettiink, amely-
nek kitoltésére megkértik a résztvevéket. Ez a kérddiv segitett abban, hogy megis-
merjik véleményiiket, ebbdl is tajékozédhattunk arrél, sikerllt-e megvalésitani
elképzeléseinket. A tervezet szerint sikeresnek tekintethetjiik, ha 75%-ban visszajut-
tatjak a kitoltott kérdbiveket. 100%-os volt a kitéltottség és a visszajuttatas, mivel
minden szilé nagyon komolyan vette, atérezve, hogy a tervezett Ujabb tanfolyam
beinditasdhoz igen hasznosak lehetnek tapasztalataik, véleményik.

A zard kérdbiv nagyon sokat segitett a szervezéknek, programirénak, tréningveze-
tének is. Ennek eredményeit kiértékelve, elemezve tudtuk felmérni munkank ered-
ményességét, levonhattuk a tanulsadgokat. igy tudtunk tajékozédni a kovetkezd
tanfolyam tematikajat, szervezését illetéen.

Ugy terveztiik, hogy mivel ez a tréning elég hosszu idét olel fel, a sztilékkel a prog-
ram végigvitelét vallalé egyUttm(ikodési megallapodast is kotiink, amellyel megeré-
sitjik azt az érzést, hogy mindannyian komolyan gondoljuk. Ez a partnerkézpontu
hozzaallas is segitett a szUl6k bizalmanak elnyerésében, mert terveinknek megfele-
I6en nem volt lemorzsolédas, sét a tervezetthez képest 100%-o0s, az indulashoz ké-
pest 20%-o0s gyarapoddast értink el, és a hidnyzas is 20% alatt maradt. A
foglalkozasokon szinte mindig 10-11 {6 volt jelen. Harom 6 hianyzott egy-eqgy al-
kalommal. Igaz, az egyik anyuka fia akkor is eljott, amikor anyja nem volt ott, mert
hidnyoztak neki a tréningek alatt szerzett baratai, gyerektarsai.

Sokat segitett az egytttm(ikodési megallapodas. Ahogy terveztik, a sziil6k komolyan
vették, hogy az ott lefektetett megallapodast betartsak. Az elsé alkalommal kézosen
felallitott szabalyrendszer — ,hazirendlnk” — is segitett a hianyzasok, késések mini-
malizalasaban. Es talan az is jelentett valamit, hogy a tanfolyam végét egy ,,oklevél-
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lel” zartuk, amely igazolja, hogy a sziil6 hany 6raban képezte magat szul6i szerepé-
nek elmélyitése érdekében. Ez igen motivalé hatastnak bizonyult, mert régtén meg-

indult a sztlék fantazidja: , Csinaljunk Szilék Akadémiajat!”

Sikernek tekintettik, ha a tanfolyamot kovetd klubdélutanon a szllék szivesen sza-
molnak be szllétarsaiknak a tréninggel kapcsolatos tapasztalataikrél. Ezt 100%-ban
vallaltak.

A kialakult barati k6z6sség, az ingyenesen igénybe vehetd szabadidds csaladi prog-
ramok pedig komoly segitséget jelentettek szamukra, kimozdulhattak, élhettek egy
kicsit. Arrél nem is beszélve, hogy a munkanélkdili segély tobbliknek nem tette volna
lehetévé, hogy ilyen programokra eljussanak, ha azok nem ingyenesek.

Sikernek tekintettik azt is, ha a zaré kérddiv alapjan kimondhato, hogy a résztvevék
j6l érezték magukat. Ez is 100%-osan sikerlt. ,,Ha a szUl6 jol érzi magat a bérében,
jobban érzi magat a gyermek is!” — irtak a kérd&ivre a tanfolyam mottojat tobben is.

Sikernek tekintettik azt is, ha legalabb a résztvevék tobbsége (legaldbb 3 f6) tgy nyi-
latkozik, hogy ajanlana masoknak is, vegyenek részt ilyen foglalkozasokon. Ez is
100%-o0s volt, mert mindenki Ugy nyilatkozott, hogy ajanlana, és mindenki folytatni
is szeretné, amint ez a zar6 kérddivbdl, valamint azokbol az igényfelmérd kérdéi-
vekbdl kiderult, melyeket az egyestleti klubdélutanon toltottek ki, ahol a szulék a
klub résztvevéinek beszdmoltak a tanfolyami élményeikrél.

Sikernek tekintettik, ha a szakmai csapat értékel6 értekezletén egyontetiin bizo-
nyithaté a videofelvételek és a sajat tapasztalatok kiértékelése alapjan, hogy a tréning
soran nétt a szulék egylttmikodési készsége, fejlédott dnismeretik, dnkontrolljuk,
Onértékelésik, képesek megérteni, elfogadni gyermekik allapotat, a maguk helyze-
tét, szll6i szerepikben megerdsitést kaptak, problémas gyermekiikkel kiegyensu-
lyozottabb lett a viszonyuk, jobban tudnak segiteni gyermekiknek, és javult a csaladi
életikben a kommunikacio.



A POZITIV szllésegitd szolgaltatasanak tapasztalatai

Az elsé csoportllésen rogzitett sziléi ,,vallomasokat” 6sszehasonlitva az utolsé 6sz-
szejovetelen felvett anyaggal, egyértelmu volt a pozitiv valtozas. A segédanyagokban
olyan onismereti teszteket, tablazatokat adtunk (SWOT), olyan kapcsolatépité jaté-
kokat jatszottunk (,,Szivkaldi”, szituaciés helyzetgyakorlatok, videofilm-elemzés), me-
lyek segitették onismeretlket, 6Gnbecstlésiik erdsitését, olyan informaciok birtokaba
kertltek (el6adasok, segédanyag, konyvlista, egymas megfigyelése), amelyek isme-
retében mar jobban felismerték az okokat, igy jobban megértették sajat és gyer-
mekuk helyzetét, a folyamatokat. A videotréning soran a pozitiv mintak kiemelésével
a j6 kommunikaciés elemek rogzithetéek voltak, igy a résztvevék lassan erésédtek
szUl6i, anyail/apai szereptkben, javult a kapcsolat gyermekiikkel. A parkapcsolati fel-
taro, elemz6 beszélgetéseknek kdszonhetden pedig — kildndsen akkor, ha sikerilt a
csaladtagokat is jobban bevonni — szileikkel, parjukkal is tudtak javitani, vagy leg-
alabbis tisztazni viszonyukat.

Sikernek tekintettlik azt is, ha latjuk, tapasztaljuk a jovében, hogy a klubfoglalkoza-
sokon, a k6z6s csaladi programokon a szllék egymashoz valé viszonyuldsa javul,
jobb a légkér, baratsagosabb a hangnem, megértébbek egymassal, gyerekeikkel, a
csoporttarsak gyerekeivel, és mindezek miatt a gyerekeik is egy kicsit kezelhetébbé
valnak.

A nyar folyaman a csoport tobbszor szervezett kozos programokat. Azéta is tobben
Osszejarnak, gyerekeikkel egyutt. A hiperaktiv fitk is igen jol 6sszebaratkoztak. A
sok nehezen kezelhetd, sehova sem beilleszthet gyerek és sziilé minden zokkend
nélkil, problémamentesen csindlta végig a 2 napos kirdndulast. Az egyik szll6 egy
hétre odakoltozott fiaval egy masik sziléhoz, hogy segitsen neki a megromlott anya-
gyermek kommunikaciot helyrehozni. A vendéglaté szulé a tanfolyamon tanult vi-
selkedésmintakat felhasznalva empatiara, gyermeke elfogadasara, toleransabb,
pozitivabb megkozelitésre tanitotta, segitette az édesanyat. A két, gyermekét egye-
dil neveld anya kozott elmélylilt, egymast segité baratsag alakult ki, ami azéta is
tobbszor kihuzta mindkettéjiket igen sulyos valsaghelyzetekbdl.

2004 novemberétdl sajat szervezésben a sziilék kivansagara ujabb szilétanfolyamot
inditottunk 10 f6 részvételével, mely a Fogyatékos Gyermekekért Kdzalapitvany ta-
mogatasanak kdszénhetéen a nagyon nehéz helyzetben 1évé sziil6knek ismét telje-
sen ingyenes volt.
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Ami mas volt az el6z6 évi tanfolyamhoz képest: egy Osszeszokott tarsasag gydlt
Ossze, hogy Ujabb és Gjabb ismeretekkel bévitse mar meglévd tudasat a tanulasi,
magatartasi nehézségekkel kiizd6é gyerekek nevelésével kapcsolatban. A kérdés az
volt, vajon kitart-e a szUl6kben az addigra kialakult &szinteség, tanulasvagy, k6zos-
ségi érzés. Mindez fejleszthet6-e tovabb?

Folytattuk tehat a tréninget a szituacios jatékokkal, a személyes tapasztalatok meg-
beszélését a videotréninggel, és minden olyan kérdés megbeszélésével, amit a szu-
|6k fontosnak tartottak. A témat a szUl6k kérései, otletei, javaslatai, igényei alapjan
allitottuk 6ssze azért, hogy azokra kapjanak valaszt, ami valéban foglalkoztatja &ket.

Figyelmet forditottunk tovabbra is a szil6é személyiségének fejlesztésére, dnbizal-
manak novelésére, kitartasanak erdsitésére.

A szll6segitd tanfolyam ezek alapjan eredményesnek tekinthetd. A szilék tobbsé-
génél elértik a megfogalmazott célokat: szll6i szerepikben megerésodtek, dnbi-
zalmuk is novekedett, elfogaddobbak lettek gyermekiikkel, szamottevéen javult
gyermekukkel a kapcsolatuk, s ebbél adéddan gyermekiik viselkedése is.

A szll6k ugy érezték, érdemes — sét sziikséges — folytatni a tanfolyamot, de most
mar, a megszerzett tudas birtokaban szerettek volna nyitni, mas sztléknek atadni
mindazt, amit tanultak, és amit sajat maguk atéltek, vagyis a tapasztalataikat. Né-
gyen elvéllaltak a kovetkezé szuldtanfolyam szervezését, olykor levezetését is. Ter-
mészetesen szakembereket is meghivnak egy-egy alkalomra, de az a Iényeg, hogy a
rendszeres taladlkozasok, a beszélgetések ne maradjanak abba. Mivel sokat javult
gyermekikkel a kapcsolatuk, eré6s6dott az dnbizalmuk, azt gondoltak, tapasztalata-
ikat képesek masoknak is 4tadni. Osszeallitottak a tervezett programot is és palyaz-
tak a szul6k altal szervezett sziil6segité tanfolyammal (természetesen a Fogyatékos
Gyermekek és Tanuldk Felzarkéztatasdért Kozalapitvanyhoz). A palydzatot mar
maguk készitették. Azt gondolom, ez a legjobb bizonyitéka dnbizalmuk, személyi-
séguk fejlédésének.





